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Resumo

A falta de canais no Brasil que fornegam conhecimen-
tos, de forma acessivel e clara, sobre as questdes relaciona-
das ao autismo para pais e responsaveis de criangas nesta
condigcao é uma problematica atual. O reconhecimento dela
e as oportunidades identificadas motivaram o desenvolvi-
mento deste projeto a partir de metodologias ja conhecidas
pelo campo do Design. Ele desenvolve-se a partir de funda-
mentos do Design Thinking de Vianna et al (2018), acom-
panhado de pesquisas que elucidam os questionamentos
acerca do tema bem como do publico-alvo para o qual se
destina o projeto. Embasado nisso, sao elaboradas acdes
projetuais que visam minimizar algumas das dificuldades
encontradas por esses pais, de forma mais objetiva a partir
da criacao de um aplicativo para celular intitulado “bloo”.

Palavras-chave: Autismo; Informacgdes acessiveis;
Design Digital; Aplicativo movel.

Abstract

The lack of channels in Brazil that provide knowledge,
in an accessible and clear way, about issues related to au-
tism for parents and guardians of children with this condi-
tion is a current problem. The recognition of this problem
and the identified opportunities motivated the development
of this project based on methodologies already known by
the Design field. It is developed from the fundamentals of
Design Thinking by Vianna et al (2018), accompanied by
research that elucidates the questions about the theme as
well as the target audience for which the project is inten-
ded. Based on this, project actions are developed that aim
to minimize some of the difficulties encountered by these
parents, in a more objective way from the creation of a mo-
bile application called “bloo”.

Key words: Autism; Accessible Information; Digital De-
sign; Mobile Application.
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Introducao

O autismo, conceito mencionado primeiramente por
Leo Kanner em 1943, é classificado como um Transtorno
Invasivo do Desenvolvimento (TID), caracterizado por al-
teracdes nos dominios sociais, da linguagem e comuni-
cagao e do pensamento e comportamento do individuo
(WING apud COELHO, 2006).

De acordo com estudos atuais, considerando os
dados baseados no diagndstico direto, a prevaléncia do
autismo é de aproximadamente 1 em cada 152 criangas
(VOLKMAR; WIESNER 2019), sendo mais comuns em indi-
viduos do sexo masculino, numa proporgao de trés homens
para cada mulher (3:1) (ASSUNCAO, 2000). As principais
caracteristicas aparecem entre os quatro a oito meses de
idade, quando fica evidente o atraso no desenvolvimento,
porém, para o diagnostico de autismo é necessario exa-
mes fisicos, psicopedagdgicos e neurolégicos minuciosos
(SANTO; COELHO, 2006).

A familia, portanto, se torna um pilar importante no
diagnostico e intervengdes para a crianga autista, uma vez
que é fundamental para o desenvolvimento comportamen-
tal de um individuo e é onde serao progredidas suas habi-
lidades mentais e sociais, bem como seus valores morais.

Introducao

Musgrave (1994) afirma que a familia é o nidcleo que ofe-
rece cuidado e ensina as criangas a compreender o mundo
social que as cerca.

O atual papel dos pais no auxilio das criangas com
autismo é resultado de grandes mudangas ao longo das
ultimas décadas. Apesar disso, ainda hoje, o diagnostico
dos filhos gera luto aos pais. Esse processo ocorre, pois
existe uma quebra das expectativas dos pais, que no mo-
mento da gestacao idealizam o bebé perfeito e saudavel, e
sofrem de um impacto emocional grande quando sao con-
frontados com uma realidade diferente, mais estressante,
que exige uma adaptacdo a algo desconhecido (COSTA,
2012)

Ao considerar a falta de conhecimento sobre autis-
mo por parte dos pais como uma problematica (ASSUMP-
CAO JR, 2015), bem como a pressédo da responsabilidade
extra de cuidar dessas criangas com necessidades espe-
cificas, Teixeira (2015) afirma que a falta de estabilidade
emocional dos pais pode vir a resultar na rejeicao dessas
necessidades dos filhos. Esse fatores somados a vasta
quantidade consumo de informacgdes e conteudo sobre o
Transtorno do Espectro Autista (TEA) por ferramentas de



pesquisa e redes sociais, € perceptivel uma oportunidade
para contemplar esse publico pouco representado no mer-
cado de ferramentas digitais.

Em vista disso, o presente trabalho visa como obijeti-
vo geral melhorar a qualidade de vida do nucleo familiar da
crianga com TEA por meio do Design Digital. Além disso,
objetiva, de maneira especifica, diminuir o impacto nega-
tivo do luto devido ao diagnédstico nos pais; gerar conhe-
cimento e nortear os responsaveis sobre o autismo em
momentos desafiadores do cotidiano; e, por fim, integrar
a comunidade e reforgar relacionamentos com as redes
de apoio.

Para tanto, o projeto estrutura-se com base na meto-
dologia do Design Thinking de Vianna et al (2018) e na obra
Elementos de Experiéncia do Usudrio de Garrett (2011),
para o desenvolvimento de um raciocinio légico de design
e a construcao das agdes projetuais respectivamente.

Baseando-se nisso, o desenvolvimento deste TCC
esta dividido entre trés principais capitulos, o primeiro tra-
tando do embasamento e contextualizagao geral do TEA e
suas especificidades para um melhor entendimento do lei-
tor sobre o tema; o segundo, explicando de forma aprofun-
dada as metodologias a serem utilizadas no projeto, defi-
nicoes de design sobre o tema e a proposicao das agoes

projetuais, incluindo a marca, a serem desenvolvidas; e
o terceiro, que demonstra detalhadamente o desenvolvi-
mento do aplicativo “bloo” assim como os testes realiza-
dos com usuarios e seus resultados.

,
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Pesquisa Teodrica-Referencial
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Com o objetivo de facilitar a compreensao sobre o
Transtornodo Espectro Autista (TEA), separou-se a pesquisa
tedrico-referencial em trés topicos: 1.1.1 Contexto histoérico;
1.1.2. Principais Caracteristicas; e 1.1.3. Diagnostico, por
meio de técnicas da Pesquisa Desk da metodologia Design
Thinking de Vianna et al (2018).

1.1.1 Contexto histdrico

Em 1943 o médico Leo Kanner relatou a respeito de
11 criangas de uma mesma vila que apresentavam as mes-
mas singularidades (como por exemplo estereotipias e
ecolalia), e nomeou a condicdo delas como “disturbios au-
tisticos do contato afetivo” (VOLKMAR; WIESNER, 2019).
Segundo Kanner, essa condi¢gao se encontrava na mesma
area de “doencas” da linha esquizofrénica ou das psicoses
(ASSUMPCAO; PIMENTEL, 2000), embora atualmente se
entenda que nao existe nenhuma proximidade entre elas.

Apds um ano, em 1944 e sem saber das pes quisas
realizadas pelo médico Kanner, era escrito por Hans As-
perger (estudante de medicina da Universidade de Viena)
um trabalho sobre garotos que apresentavam algumas

Capitulo 01

caracteristicas diferentes do considerado “normal”. Eles
tinham dificuldades sociais e motoras, mas, no geral, apre-
sentavam uma boa linguagem. Na maioria dos casos era
possivel identificar as mesmas caracteristicas em inte-
grantes do sexo masculino que eram os mais velhos das
familias, como seus pais (VOLKMAR; WIENSNER, 2019).
A partir de seu estudo desenvolveu-se a base para a iden-
tificagdo do transtorno conhecido como Sindrome de As-
perger, que esta dentro do diagndstico de TEA como uma
de suas expressdes menos graves (CHIARI; PERISSINOTO;
TAMANAHA, 2008).

A partir da publicacao dos textos de Kanner, até o ini-
cio da década de 60, a suposta causa principal do trans-
torno do espectro autista era a distancia emocional dos
pais para com seus filhos. (KLIN, 2006). Conhecida como
hipétese da “mae geladeira”, essa ideia relacionava os pro-
blemas sociais enfrentados por individuos com esse diag-
nostico como advindos de disfungdes na relagao afetiva
entre mae e filho (VOLKMAR; WIESNER, 2019). Entretanto,
foi a partir dos anos 60 em que comegaram a se acumular
evidéncias que apontavam que a causa dessa condig¢ao
era muito mais biolégica e genética que qualquer outra
coisa (KLIN, 2006). Em 1976, houve um primeiro grande



avanco, quando Ritvo desvinculou o autismo a linhas das
psicoses, como Kanner havia definido décadas antes, e o re-
alocou sob o aspecto de disturbio de conhecimento (CHIA-
RI; PERISSINOTO; TAMANAHA, 2008). J4 em 1978, Michael
Rutter propds uma nova definicdao de autismo, descrita a
partir de quatro critérios, sendo eles:

1) atraso e desvio sociais ndo s6 como fungédo
de retardo mental; 2) problemas de comunica-
¢do, novamente, ndo sé em fungao de retardo
mental associado; 3) comportamentos inco-
muns, tais como movimentos estereotipados
e maneirismos; e 4) inicio antes dos 30 meses

de idade. (KLIN, 2006, p. 4).

Em advento de todas essas ocorréncias no final da
década de 70, em 1980 o transtorno foi incluido na terceira
edicao do Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-IIl), um guia de diretrizes para psicélogos e
psiquiatras sobre todos os transtornos mentais reconheci-
dos e como eles eram classificados (VOLKMAR; WIESNER,
2019). Nessa circunstancia, o TEA - que ainda ndo tinha
essa nomenclatura - foi classificado como uma nova clas-
se de transtornos: transtornos invasivos do desenvolvimen-
to (TID), termo que acabou sendo usado também na décima
revisao da Classificacao Internacional de Doencgas e Proble-

mas Relacionados a Saude (CID-10) (KLIN, 2006).

Apds essa classificagcdo em 1980 foram lancadas
duas novas edi¢des de DMS, em que o espectro autista foi
reclassificado e atualizado para acompanhar as novas des-
cobertas cientificas a seu respeito, que antes eram consi-
deradas condigoes diferentes (ALMEIDA,; et al, 2018). Em
sua mais recente edigao publicada em 2013, o DMS-V, foi
feita a definicao atual utilizada para se referir ao transtorno,
sendo assim nomeada por TEA, que engloba diversos diag-
nosticos, tornando possivel conceder esse diagndstico de
forma mais vasta a individuos que apresentavam algumas
caracteristicas que ndo se enquadravam sob as defini¢goes
antigas do TEA.

A partir disso, foi possivel observar que 1 em cada 152
criancas apresenta um diagndstico de autismo, e que ele é
mais comum em individuos de género biolégico masculino
(VOLKMAR; WIESNER, 2019).

1.1.2. Principais caracteristicas

Segundo Coelho e Santo (2018), Kanner mencionou
em seus estudos de 1946 a ecolalia, também conhecida
como fala de papagaio. A pessoa que apresenta essa ca-
racteristica possui uma fala extremamente literal, faz usos

Capitulo 01
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estranhos da comunicacao repetitiva e negativa, inverten-
do os pronomes . Em 1981, a médica psiquiatra inglesa,
Lorna Wing, pode contribuir definindo a Sindrome de As-
perger a partir de seis caracteristicas:

a linguagem correta pedante e estereotipada; o nivel
de comunicagao nao verbal mondétono com poucas ex-
pressdes faciais e gestos inadequados; auséncia de inte-
racdes sociais e falta de empatia; frustragdes emocionais
com as mudangas, tendo como preferéncia as atividades
repetitivas no dia a dia; evidéncias de estereotipias; inte-
resses especificos e boa memoéria mecanica (COELHO;
SANTO, 2018).

Tais estudos e registros sobre a ecolalia realizados
por Kanner em 1943 foram de extrema importancia para
a ciéncia e a psicologia, pois possibilitaram que fossem
identificados e adicionados novas caracteristicas relacio-
nadas ao Autismo e ao Asperger.

De acordo com Coelho (2006), existe uma divisdo
apresentada por Lorna Wing em 1979 que, diz que, as pes-
soas com o Transtorno do Espectro Autista apresentam
trés grandes preocupacgoes, conhecidas como triade de
perturbagdes no autismo que se manifestam em trés gran-
des areas definidas na tabela 1:

Capitulo 01

Tabela 1 - Trés areas de perturbacao

do autismo

Areas Defini¢3o

Dominio social

Caracterizada pela presenca da inca-
pacidade em desenvolver relacdes in-
terpessoais nos primeiros cinco anos
de vida, marcada também pela falta de
interagao e interesse em criar amizades
COmM 0S outros, auséncia de comporta-
mentos afetivos e contatos fisicos, falta
de contatos visuais, atrasos cognitivos
para demonstrar felicidade por meio de
um sorriso. Por nao apresentarem in-
teresse em criar lagos afetivos de ami-
zade durante a primeira infancia, € co-
mum que demonstrerm pouca empatia
com 0s outros, embora, conforme eles
crescem, ficam mais propicios a desen-
volverem relacBes sociais superficiais e
imaturas.

Dominio da
linguagem e
comunicagao

A comunicagao verbal tem relagao com
a patologia, sendo ela caracterizada por
expressdes anormais a determinadas
situactes do dia a dia, em conjunto
com a limitagdo compreensiva da lin-
guagem. Expressdes gestuais sdo qua-
se inexistentes, devido a incapacidade
de conseguir atribuir valores simbolicos
aeles.




Areas Definig3o

Dominio do
pensamento e do
comportamento

Criangas autistas costumarm seguir por
caminhos que nao precisem mudar o
ambiente atual ou passar por necessi-
dades de adaptacao, pois quando isso
ocorre € comum demonstrarem frus-
tragbes em seus gestos e falas. Outra
agao presente esta na preferéncia por
jogos com tendéncias mecanicas re-
petitivas, gue apresentam pouca ex-
ploracao criativa e imaginativa para a
crianga, ou seja, de baixa necessidade
cognitiva. Eles demonstram indiferen-
Ga por pessoas e pelo ambiente onde
estdo inseridos, podendo ter medo a
objetos especificos presentes no local.

Fonte: elaborada pelos autores com base em Lorna Wing (1979).

Nas visdes de Oliveira (2014), as maiores dificulda-
des que as criancas autistas enfrentam na comunicacao
estdo ligadas aos objetivos e as praticas em exercicios
que envolvem contextos narrativos, que exijam maior es-
forco cognitivo de interpretacao. A partir desse olhar, o
autor defende que isso tem impacto negativo nelas, impe-
dindo-as que consigam compreender e explicar, mantendo
uma boa conversagdo com o préximo. Para Coelho (2006)
as caracteristicas do autismo persistem também durante

a adolescéncia, podendo tanto ter uma melhora nas re-
lagbes sociais com os amigos e familiares, quanto uma
continua discrepancia entre os momentos oportunos
de felicidade e agressividade com outras pessoas.

Outro ponto importante de atencao ainda a res-
peito da comunicagao nao verbal esta pelo fato presen-
te em criangas autistas, que diferente dos deficientes
auditivos e criangas com transtorno de comunicacgao
expressiva, nao tem a capacidade de se relacionar so-
cialmente e de se comunicar através de gestos, pois é
uma necessidade a ser desenvolvida e explorada com
acompanhamento e apoio de profissionais e familiares
(CAMPELDO et al., 2009).

Além das formas de comunicagao afetadas pelo
autismo, para Volksmar e Wiesner (2019) a crianga
com autismo apresenta comprometimento na entona-
¢ao de sua fala, dificultando a percepgcao de emogdes,
de perguntas e dentre outros sentimentos. Klin (2006)
apresenta as caracteristicas na ecolalia, exemplifican-
do que, quando esses individuos falam sua linguagem
fica evidente de multiplas formas, seja através da eco-
lalia imediata com a repeticdo do que lhes foi dito ou
a ecolalia tardia com a repeticdao do que ouviram no
ambiente, como por exemplo, no radio. Para ele, a lin-
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guagem pode ser menos flexivel com a entonacao da fala
apagada ou mondétona, incluindo outros influenciadores
comunicativos de voz (énfase, altura, volume, ritmo e ex-
pressoes faciais).

De acordo com Volksmar e Wiesner (2019), os pri-
meiros indicios identificados pelos pais e responsaveis
podem surgir a partir dos 4 aos 8 meses de idade do bebé,
devido ao retardo no desenvolvimento da fala e do sistema
nervoso responsavel pela agcdao dos musculos. O autismo
pode se desenvolver inicialmente em criangas que apre-
sentam comportamentos comuns de “bebés saudaveis”
e inexplicavelmente ocorre com o tempo a regresséo de
desenvolvimento das habilidades. A partir dessa identifi-
cacao e desconfianca é necessario que 0s pais procurem
o auxilio de um profissional para diagnosticar e realizar o
exame fisico, psicopedagdgico e neuroldgico do filho.

1.1.3. Diagndstico

Compreender a ocorréncia do autismo no mundo e
no Brasil é de extrema importancia para que haja uma res-
posta correta e eficiente de diagndstico e estratégias de
desenvolvimento para individuos com tracos de autismo.
Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) é esti-
mado que 70 milhdes de pessoas do planeta apresentam
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tragcos do autismo, das quais 2 milhdes se encontram no
Brasil (BRASIL, 2019), sendo mais comum em individuos
do sexo masculino, seguindo uma proporg¢ao 2:1, isto é,
2 homens para cada mulher (FRITH apud BRASIL, 2019,

p.16).

Segundo Santo e Coelho (2006, p.21), o primeiro
passo para o auxilio desses individuos é a identificagao
precoce das caracteristicas comuns do autismo, de forma
a minimizar as dificuldades e contribuir para um melhor
desenvolvimento cognitivo-comportamental. Contudo, Ba-
ron-Cohen (apud BRASIL, 2019, p.17) caracteriza a dificul-
dade desse diagndstico precoce ao descrever que a detec-
¢ao do quadro ocorre, em média, aos trés anos de idade,
embora ja seja possivel estabelecer um laudo em criangas
com cerca de 18 meses de idade.

Para Kanner (apud VOLKMAR e WIESNER, 2019) o
diagnostico do autismo ocorria a partir da analise de dois
fatores: o isolamento social do individuo e os comporta-
mentos fora do comum, em especial sua insisténcia por
realizar ou consumir as mesmas coisas do dia a dia. En-
tretanto, foi a partir de Janeiro de 2022, que o diagndstico
é feito segundo os critérios da 52 Edicao do Manual Diag-

1 O DSM-V define o autismo sob uma Unica categoria, o Transtorno do Espectro Autista
(TEA), que varia em trés niveis de gravidade com base em critérios cognitivos e de adap-
tagdo ao ambiente em que o individuo estd inserido: (1) Nivel 1 - leve, em que a pessoa
apresenta dificuldades de interacéo e relacionamento social, dificuldade em mudar de



néstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-V)' e
da 112 Classificagao Internacional de Doencas da OMS
(CID-11)2.

Oliveira (2014) identifica alguns graus do autismo:
(01) Autismo Verbal, (2) Autismo Ecolalia (3) Autismo Nao
Verbal, (4) Asperger e (5) Transtornos Invasivos do Desen-
volvimento sem outra especificagdo. Contudo, vale ressal-
tar que com a atualizagao dos critérios de diagnosticos
DSM-V e CID-11, anteriormente citados, nao ha mais es-
paco para essa divisdo em subcategorias e o diagndstico
passa a ser unico: o Transtorno do Espectro Autista - TEA
(IPEMED, 2022).

Ainda que ndo hajam exames fisico-bioldgicos que
indiguem a presenga do TEA existem estudos que “apon-
tam no sentido de algumas anormalidades em determina-

atividade e limitagdes nas areas de autocuidado, organizacao e planejamento, mas sem
necessidade de suporte intenso; (2) Nivel 2 - moderado, no qual o individuo apresenta
déficit de comunicagéo, conversacéao e dificuldade de mudanca de ambiente, necessi-
tando de suporte substancial para mediagéo; e (3) Nivel 3 - severo, em que a pessoa
apresenta prejuizo grave na interagéo social e no comportamento, podendo apresentar
prejuizo intelectual e de linguagem ou outras desordens do neurodesenvolvimento, ne-
cessitando de suporte muito substancial para realizar tarefas do dia a dia (FERNANDES;
TOMAZELLI; GIRIANELLI, 2020).

2 A CID-11 reuniu o espectro autista em um tnico diagndstico, o TEA, relacionando
subdivisdes como autismo infantil, Sindrome de Rett, Sindrome de Asperger, transtorno
desintegrativo da infancia e transtorno com hipercinesia a prejuizo de linguagem funcio-
nal ou déficit intelectual com o intuito de facilitar o diagnéstico e simplificar a codifica-
¢do (IPEMED, 2022).

dos cromossomos indicarem uma ligacao com o autismo”
(VOLKMAR; WIESNER). Esses estudos, todavia, ndo séo
usados na confirmacgéao do diagndstico, que é majoritaria-
mente clinico comportamental.

E possivel afirmar, apesar disso, que as alteracdes
neurologicas que afetam os individuos autistas séo resul-
tado de influéncias genéticas, e nao estao relacionadas
a comportamentos e relacdes afetivas desses individuos
com seus pais, como era creditado até meados da déca-
da de 1970 (VOLKMAR; WIESNER, 2019). Assumpgao Jr.
e Pimentel (2000) citam Gillbert, que reitera o fator gené-
tico da condicao ao afirmar que “o autismo é uma disfun-
¢ao organica — e ndao um problema dos pais — isso nao é
matéria para discussdo. O novo modo de ver o autismo é
biolégico”.

Entender esse processo de diagndstico e suas possi-
veis causas é de fundamental importancia ao se tratar do
Transtorno do Espectro Autista, uma vez que a identifica-
¢ao precoce do quadro permite a criagao de estratégias di-
recionadas ao melhor desenvolvimento da crianga neuroa-
tipica?, diminuindo suas dificuldades e contribuindo, ainda,
para a melhor adaptacgao e aceitagao dos pais.

3 Neuroatipicidade, ou ainda, neurodiversidade é um termo cunhado pela socidloga aus-
traliana Judy Singer em 1998, que propds que condigdes antes consideradas “doencas
mentais” deixassem de ser consideradas patologias e passassem a ser tratadas como
diferengas humanas causadas por conexdes neuroldgicas atipicas (neurodivergentes)
(PORTELA et al., 2012).
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A familia é definida, segundo Teixeira (2015), como
um conjunto de pessoas que compartilham de responsa-
bilidades e opinides; sao individuos que moram juntos,
que garantem a manutencgao periddica da unidade familiar
e que dao o suporte emocional necessario diariamente.
Para Assumpgao Jr. (2015), a familia é considerada uma
instituicdo social sdélida, que proporciona ndo so6 os ele-
mentos basicos de suporte emocional, como também, au-
xiliam em questdes econdmicas e sociais; possibilitando
que tais integrantes dessa instituicdo possam se desen-
volver de forma singular e sentir-se inseridos socialmente.
Febra (2009) acrescenta que a familia ideal é aquela que
visa oferecer ambientes de acolhimento, aceitacdo e com-
preensao; um local propicio para o desenvolvimento indi-
vidual, permitindo a conquista de sonhos e metas. Porém,
de acordo com o autor, isso s é possivel com espagos
seguros, onde os participantes podem aprender a amar, a
respeitar, a desenvolver sua propria identidade e a se rela-
cionar com 0s outros.

Teixeira (2015) ressalta sobre a importancia do cui-
dado parental, a parentalidade. Segundo o autor, ela é vis-
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ta como a mais complexa de todas as fases que consti-
tuem um ciclo familiar. Sabe-se socialmente que, quando
ocorre o nascimento de um novo membro dentro da fa-
milia, novos desafios e adequagdes surgem na vida dos
responsaveis. No entanto, para ele, com o nascimento de
uma crianga com caracteristicas do transtorno do espec-
tro autista, a relagao entre conjuges pode tanto se tornar
algo duradouro e positivo quanto uma situagao vulneravel.
Diante de uma situagdo de vulnerabilidade, Junior (2001)
aponta em suas pesquisas que é comum tal situagao im-
pactar e comprometer a autoestima destes pais; a partir
dai, surgem o ressentimento, a irritabilidade, a rejeicdo e a
falta de interesse em lidar com o cenario em questao. Para
o autor, isso pode vir a resultar em um estado emocional
nao saudavel para a familia.

Febra (2009) acrescenta que o nascimento de uma
crianga com TEA é um acontecimento que pode vir a afe-
tar a estrutura organizacional familiar, caso a familia nao
se sinta capaz de acolher positivamente a situagao, adap-
tando-se a ela ou encontrando meios alternativos para
equilibrar adversidades; a célula parental pode vir a se
romper, tornando-se uma familia disfuncional em diferen-
tes momentos da vida. Em contrapartida, Teixeira (2015) e
Pereira (2011) retratam, respectivamente, em suas pesqui-



sas sobre: a importancia da resiliéncia familiar e a neces-
sidade da aprendizagem constante com os filhos autistas
em multiplos cenarios.

A primeira, sugere-se compreender a resiliéncia fa-
miliar como uma adaptagao frente aos contextos de es-
tresse no presente e em outros momentos. Para Teixeira
(2015), familias resilientes conseguem agir positivamente
a esses contextos de um modo Unico, que envolva fatores
de risco e de protegdo. Ja na segunda pesquisa, Pereira
(2011) aponta sobre a importancia da presencga dos pais
nos diferentes cenarios, pois essa pequena agao pode ge-
rar consciéncia e significado para a crianga, de que ela nao
esta atuando sozinha nesse mundo e que existe alguém
colaborativamente ao lado. Pereira (2011, p.4) ainda afir-
ma:

A familia é extremamente importante, pois
ajuda a incluir o filho autista num mundo
onde ele ndo se vé, onde nao se encontra
e onde acha dificil comunicar-se. O inte-
resse dos pais reflete nos filhos seguranga,
motivagdo e amenizagao de possiveis di-

ficuldades.

4 Pesquisa realizada via Teams com 4 pais de criangas diagnosticadas com TEA. Essas
familias apresentam diferentes cendrios sécio-econémicos. Vide apéndice, p. 32-52.

1.2.1. As dificuldades encontradas pelos pais
entrevistados

Durante o més de Abril de 2022, foram realizadas en-
trevistas* com pais de criangas identificadas com o trans-
torno do espectro autista; nessa pesquisa foram levan-
tadas algumas caracteristicas comuns dessas familias
que apresentavam filhos da faixa-etaria dos 4 aos 7 anos.
Dentre essas caracteristicas foram percebidos padrbes
comuns, entre eles:

+ padrées comportamentais e atitudes rigidas
relacionadas as crengas de estabelecer um maior
comprometimento com a crianga;

+ criagao de rotinas adaptadas as necessidades da
crianga;

« dificuldade e estresse emocional durante a
primeira fase de aceitagao do diagndstico;

« tensdo familiar em situagées incomuns do
cotidiano;

- afastamento do filho em situagdes de
vulnerabilidade;
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+ resiliéncia em situacdes incomuns;

+ desejos de o filho ser independente e feliz nos
proximos anos de vida.

De acordo com os entrevistados, para haver a melhor
adaptacao a nova realidade e a aceitagado do diagndstico
€ necessario que exista um bom acompanhamento de pro-
fissionais especializados, a familia precisa estar ciente de
que a crianga com autismo se desenvolve como qualquer
outra e isso ndo impossibilita de realizar as mesmas tare-
fas e exercicios em diferentes ambientes em que estéo in-
seridos, sejam eles a escola, os parques ou até mesmo em
casa. E possivel inferir através das respostas em comum
dos genitores entrevistados que ter um apoio externo de
amigos, familiares, comunidades on-line também auxiliam
durante o processo de aceitagao.

Durante o més de Agosto de 2022 foi realizada uma
pesquisa complementar por meio de formulario digital,
com foco no esclarecimento de duvidas especificas a res-
peito da procura de artigos sobre o TEA, assim como de
acoes dentro da prépria comunidade, dentre outros proble-
mas citados por pais e responsaveis como: dificuldade
de encontrar profissionais especializados, agendamento
de consultas e demais desafios do cotidiano. A partir das
respostas recebidas neste questionario foi possivel che-
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gar as seguintes conclusdes:

« Ha dificuldade de encontrar materiais de confian-
¢a a respeito do TEA, principalmente em caso de
conhecimentos especificos;

+ 0O uso de termos técnicos nas informacgdes en-
contradas dificulta o entendimento do texto;

« Pais e responsaveis sentem dificuldade de lidar
com certos comportamentos de criangas com
TEA, como frustracdes com mudancas, movimen-
tos repetitivos e dificuldades cognitivas;

+ Esses responsaveis contam com redes de apoio
de outros pais de criangas autistas, sendo elas
online ou presenciais;

+ A maioria dos pais do publico alvo selecionado
nao frequenta servigos publicos para as filhos,
preferindo redes privadas ou conveniadas;

1.2.1.1. Impactos emocionais

O primeiro desafio enfrentado pelos pais esta relacio-
nado as dificuldades emocionais de lidar, em um primeiro
momento, com o resultado do diagndstico de autismo do
filho. Os pais e maes entrevistados relataram que as di-



ficuldades emocionais de lidar com diferentes situagoes
é algo inerente de todo pai e mae que esta passando por
esse processo de aceitagao e para eles isso reflete até os
dias atuais, sendo comum em cendrios dos quais o filho
apresenta um “gatilho instantaneo” e consequentemente
desencadeia uma reagdo na crianca (Apéndice A).

Durante as entrevistas foi possivel compreender que
alguns pais conseguem lidar melhor com algumas situ-
acoes - de preconceito, julgamento, estresse -, devido as
melhores condigdes de acesso a saude, situagao financei-
ra e apoio de familiares, amigos, psicélogos ou comunida-
des que reconhecem e enfrentam as mesmas dificuldades
diariamente. No entanto, segundo Teixeira (2015), apés a
fase de luto, no Brasil, ¢ comumente que pais nao consi-
gam demonstrar a capacidade de enfrentar obstaculos pe-
rante as dificuldades, devido aos medos e incertezas com
o desconhecido. Febra (2009) menciona em suas pesqui-
sas que pais com filhos portadores de algum transtorno,
sofrem constantemente de angustias, medos, culpas e an-
seios.

Para Teixeira (2015), os acontecimentos relaciona-
dos ao estresse podem vir a variar durante as fases que
esses pais vivenciam junto ao filho, tais acontecimentos
sao dependentes de fatores de risco, intensidade, situa-

cOes ocasionais e da disponibilidade de formas de prote-
¢ao. Portanto, de acordo com o autor, o individuo é capaz
de corresponder apropriadamente em determinados ce-
narios e em outros se tornar vulneravel emocionalmente
diante da mesma situagdo. Junior (2001) reflete sobre as
dificuldades que esses pais enfrentam diariamente com
seus papéis, conversas, liderancas, manifestagdes de sen-
timentos e afetos fisicos com seus filhos.

1.2.1.2. Impactos socioculturais

Além das dificuldades emocionais que pais e maes
de criangas autistas passam em decorréncia do diagnés-
tico de seus filhos, também é importante compreender as
dificuldades sdcio-culturais que esses pais enfrentam. De-
fine-se para o propdsito deste trabalho que essas dificul-
dades sao aquelas que esses individuos sofrem por conta
do julgamento da sociedade em relagdo a seus filhos e
do relacionamento que esses pais tém com eles. Também
consideram-se as dificuldades que os aspectos e influén-
cias culturais da sociedade apresentam para os responsa-
veis.

Segundo pesquisas a respeito de niveis de estresse,
ansiedade e depressdao comparando grupos de individuos
com um diagndstico de TEA e de familiares de criangas
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sem nenhum disturbio, é perceptivel que o primeiro grupo
vivencia niveis muito mais elevados (COSTA, 2012). Sob
o ponto de vista social, a abordagem da familia implica
no pensamento intuitivo do esteredtipo da familia perfeita
- pai, mae e filhos - e os papéis que cada um desses indi-
viduos tem dentro dessa instituicdo. O papel da mae de-
finido pela sociedade como “cuidadora nata” implica que
muitas das responsabilidades da criacdo dos seus filhos
recai sobre elas, impactando-as ainda mais do que outros
responsaveis (ABREU; et al., 2020). Segundo Costa (2012)
a sobrecarga vivida por maes dessas criangas acaba mui-
tas vezes se convertendo em estresse, devido a pressao
sofrida por elas para cuidar de filhos com TEA, impossibi-
litando sua vivéncia em outras fungdes sociais, como de
esposas, maes de seus outros filhos, individuos que traba-
lham, entre outras.

Essa incapacidade de equilibrio de rotina decorre
tanto da dificuldade dos pais na propria criagdo de seus
filhos incluindo a maior quantidade de necessidades que
eles apresentam - escolas especiais, psicélogos, fonoau-
didlogos, terapeutas ocupacionais -, quanto a falta do su-
porte da sociedade nos ambientes que frequentam no seu
cotidiano em relagdo a eles (TEIXEIRA, 2015). Na maior
parte dos casos entrevistados, os genitores afirmaram uti-
lizar seu tempo livre para fazer atividades com os filhos,
sendo que uma parcela afirmou utilizar esse tempo para
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exercicios fisicos. Em um dos casos, um dos pais comen-
tou também que se sentia culpado em investir tempo em
seus hobbies, pois isso significaria que sua esposa teria
de cuidar sozinha de seu filho nesses momentos (APEN-
DICE A).

A necessidade de equilibrio entre a rotina de seus fi-
Ihos e a de trabalho € um dos maiores desgastes sofridos
por esses pais. Segundo a entrevista concedida por uma
mae de uma crianga com TEA, uma de suas principais
preocupacgdes é o impacto emocional que seu filho sofre
quando ela precisa estar longe dele para trabalhar, e como
isso acaba piorando algumas de suas estereotipias.

Outra grande dificuldade social vivida por essas
pessoas é o preconceito que enfrentam cotidianamente,
tanto aqueles que a principio tiveram em relagao a seus
filhos quanto aqueles a sua volta apresentam. Um dos fa-
tores enfrentados por esses pais é o luto pela imagem do
filho que havia sido construida ao longo da gravidez, o que
faz com que seja extremamente dificil para eles aceitarem
essas criangas, impactando profundamente a estrutura
familiar. E comum que eles se sintam responséaveis pelo
sucesso e fracasso de seus filhos com TEA, por apresen-
tarem um profundo sentimento de culpa (COSTA, 2012).
O preconceito que a sociedade tem em relacdo essas
criangas esta presente na forma em que esteredtipos da



condicao do TEA se propagam por conta da falta de co-
nhecimento do publico geral na area, fazendo com que as
pessoas fagam perguntas indiscretas ou constrangedoras
aos responsaveis (APENDICE A).

1.2.1.3. Impactos do acesso a servicos publicos

Como abordado anteriormente, o autismo é uma con-
dicdo genética, e que portanto afeta individuos em todas
as classes econdmicas. Isso significa que ha a necessi-
dade de distribuicdo de informacao, disponibilidade de
diagndstico e acesso a profissionais relacionados a essa
area de especialidade para todas as classes. Um dado re-
gistrado no site oficial da Camara Legislativa brasileira e
por estudiosos da area (D’ALESSANDRO; SAMPAIOQ, 2018)
apontam sobre a existéncia de 2 milhdes de individuos
com o diagnéstico de autismo no Brasil (FIGURA 1).

FIGURA
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5 Disponivel em: https://i.pinimg.com/. Acesso em: 01 maio 2022.
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Segundo a legislagao brasileira, lei de numero L8080:

Art. 2° A saldde é um direito fundamental
do ser humano, devendo o Estado prover as
condigdes indispensaveis ao seu pleno exer-

cicio.

§ 1° O dever do Estado de garantir a saude
consiste na formulagao e execugéo de politi-
cas econdmicas e sociais que visem a redu-
¢ao de riscos de doengas e de outros agra-
vos e no estabelecimento de condigdes que
assegurem acesso universal e igualitario as
acdes e aos servigcos para a sua promogao,

protecao e recuperagdo. (BRASIL, 1990)

Entretanto, o acesso disponibilizado pelo servico pu-
blico e pelo SUS ainda ndo atende a populagao de maneira
adequada o suficiente. Muitos pais sem condigdes finan-
ceiras para buscar atendimentos particulares dependem
de organizagcdes sem fins lucrativos, como por exemplo
a APAE (Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais),
e ainda assim o atendimento dessas unidades néo é con-
sistente em sua qualidade. Segundo uma mae entrevista-
da (APENDICE, p. 34) a primeira unidade da APAE que ela
procurou para o diagnostico de seu filho nao atendeu as
necessidades da familia, precisando buscar o atendimen-
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to de uma segunda para conseguir esse diagnostico.

Essa incapacidade dos servigos publicos faz com
que pais precisem de um investimento financeiro maior
para atender todas as necessidades de seus filhos. Para
tanto, a preocupacgao e o tempo que esses responsaveis
dedicam para o trabalho é sempre muito grande (COSTA,
2012). Essa preocupagao com o dinheiro foi um assunto
recorrente nas pesquisas, levantado pelos proprios entre-
vistados quando perguntados sobre suas rotinas, e ha me-
tade dos casos foi descrita a dificuldade de manter o equi-
librio entre a relagdo com seus filhos e o tempo dedicado
ao trabalho. Em familias com um nivel socioeconémico
elevado é uma pratica comum que as maes abdiquem de
uma vida profissional para se dedicarem ao cuidado de
seus filhos com TEA (COSTA, 2012). Essa pratica, é claro,
nao é possivel para a maioria das familias com uma crian-
¢a com esse diagndstico.

1.2.2. 0 bem estar dos pais e seu impacto na vida dos
fFilhos

Como ja mencionado anteriormente, 0 nascimento
de uma crianga neuroatipica afeta vigorosamente a orga-
nizacao de uma familia, que segundo Febra (apud. COSTA,
2012) torna-se disfuncional caso ndo consiga se adaptar



positivamente a situagao, encontrando um novo equilibrio
entre si. O impacto emocional causado pelo diagnéstico
de autismo, ou seja, a quebra da exaltagao do bebé perfei-
to, gera uma desilusao ao confrontar idealizagao com rea-
lidade, pois “ndo nasceu um bebé que desse continuidade
ao que tinha sido gerado na fantasia dos pais, mas sim
um outro que se tenta impor pela sua realidade” (FRANCO;
APOLONIO, apud COSTA, 2012, p. 44).

Para Brunhara e Petean (1999), esse impacto emo-
cional resulta em um sentimento de luto por parte dos pais
das criangas diagnosticadas. O luto, para os autores, con-

cretiza-se em cinco fases, desenvolvidas na tabela abaixo:

Tabela 2 - Fases do luto vivenciadas por pais

de criangas com TEA

Fase do Luto Caracteristicas

Segundo Drotar (apud. BRUNHARA, PE-
TEAN, 1999) o choque é uma situagéo de
torpor, de impoténcia e desamparo que
desequilibra abruptamente o emocional do
individuo. A perda do filho sonhado e as du-
Choque vidas em relagdo ao diagndstico do filho ge-
ram nos pais um estado de choque que os
inibem de tomar decisdes perante a noticia.

Fase do Luto Caracteristicas

Tristeza

Revela magoa, aflicdo, decepgao e frustra-
gao frente a noticia, podendo ser passageira
ou cronica — isto €, que sempre € vivenciado
em aniversarios e datas especiais, quando
manifestam-se pensamentos do que pode-
ria ser, mas nao €.

Resignacao

Refere-se aos sentimentos de passividade e
conformismo e influéncia na maneira que a
Crianga sera vista e aceita pelos pais. Muitas
vezes, manifesta-se por valores religiosos e
pode ser negativa se gerar a crenga de que
ndo ha mais nada a ser feito, consequente-
mente nao dando a crianga o suporte ne-
cessario.

Revolta

E manifestada frente & situac&o como aver-
sd0 a terceiros - a crianga, aos profissionais
e ao conjuge - funcionando como valvula de
escape para a injustica que creem ser 0 pro-
blema de seus filhos.

Busca

E a necessidade de procurar respostas e au-
xilio, enfrentar a condi¢ao do filho e buscar
fundamentos cientificos, religiosos e popu-
lares sobre a causa da situagao vivenciada.

Fonte: elaborada pelos autores com base em Brunhara e Petean (1999).
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Outra reacao muito comum é a negacao, em que
0s pais ndo aceitam a condicao do filho e declaram ser
apenas uma fase ou erro médico. A negacgao pode ser ob-
servada, nas entrevistas realizadas com o grupo de pais
pesquisados (Apéndice A), como reacdo subsequente da
descoberta do TEA nos seus filhos. Segundo os autores
Brunhara e Petean (1999), esse mecanismo é utilizado
para minimizar ou encobrir o diagndstico de forma que os
pais tenham mais tempo para se reestruturarem. A sobre-
carga emocional vivenciada pelos pais das criancas autis-
tas tém relacao direta com sua qualidade de vida, uma vez
que gera sobrecarga e aumentam o seu nivel de estresse,
podendo gerar depressao e insbnia, além de dificuldades
de lidar com comportamentos atipicos da crianga e afas-
tamento social entre os membros da familia (LANDIM;
MOREIRA, 2021)

Todos esses fatores emocionais, somados as dificul-
dades financeiras, de acesso a servigos de saude e a estig-
matizagao do TEA, afetam ndo apenas os pais da crianga
autista, mas também atrapalham o desenvolvimento psi-
cossocial da crianga, uma vez que essas necessitam do
suporte familiar para desenvolver habilidades necessarias
para conviverem em sociedade (CERQUEIRA-SILVA; DES-
SEN apud. LANDIM; MOREIRA, 2021).
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A maior parte dos entrevistados afirmaram que seus
filhos percebem a mudanga do seu estado emocional e
apresentam reagdes negativas de ansiedade, externadas
como birras, choros e crises, também relataram néao de-
monstrar fragilidade emocional em frente aos seus filhos,
como forma de ndo gerar estresse na crianga. Foi possivel
observar, contudo, a crenga que o estado emocional dos
pais gera efeitos relevantes no comportamento dos filhos
(Apéndice A). Dessa forma, entender o processo emocio-
nal que acompanha os pais das criangas com TEA é de
fundamental importancia para realizar uma intervengao
eficiente com o intuito de melhorar sua qualidade de vida,
e consequentemente, a dos seus filhos. Ao considerar a
vulnerabilidade dos genitores e suas dificuldades emo-
cionais provenientes da sobrecarga diaria é possivel criar
estratégias de ajuda e enfrentamento da situacao, ofere-
cendo suporte e melhorando, assim, seu resultado e de-
sempenho em relagao aos filhos e a familia.



Vertentes do design para
3 producado de ferramenta
digital para pais de
criangcas com TEA

A partir das informagdes levantadas a respeito do
diagnostico do TEA e das dificuldades dos pais de crian-
cas autistas, propde-se as seguintes areas do design para
o desenvolvimento do projeto a ser descrito no capitulo 2.
Séo elas: design de interface e interagao, design da infor-
macao e design emocional.

1.3.1. Design de interfaces e interagao digitais

O avanco tecnoldégico que se iniciou no final do
século XX e ganhou forga no inicio do século XXI, com o
advento da Internet e a popularizacao dos computadores
pessoais, permitiu a criagao de uma nova cultura de comu-
nicagao e interagdo humano-maquina. Dessas maquinas o
computador, de acordo com Castells (apud NEVES, 2006),
€ a via em que manifesta o meio de comunicagao univer-
sal da Era da Informacdao compreendida por Lévy (1993,
p.111) como:

Uma superficie de contato, de tradugao, de
articulagao entre dois espagos, duas espé-
cies, duas ordens de realidade diferentes: de
um co6digo para o outro, do analdgico para o
digital, do mecénico para o humano [...] Tudo
aquilo que é traducgao, transformagéo, pas-

sagem é da ordem da interface.

De maneira mais sucinta, a interface é uma
ferramenta para o uso e a movimentacao de sistemas de
informagdo materiais ou virtuais (FREITAS, 2005), que fun-
ciona como um meio sem delimitagao na interagao entre
os seres humanos e o espaco digital. E através delas que a
evolucdo da capacidade cognitiva humana é impulsionada
e sua presenga é promovida através da digitalizagdo em
uma rede mundial (NEVES, 2006).

O desenvolvimento dessas interfaces digi-
tais possibilitou a criagdo da multimidia, na qual textos,
imagens, animagdes, videos e sons convergem no mes-
mo espaco virtual, tirando o ser humano da estrutura frag-
mentaria causada pela era da maquina e reconstruindo, de
acordo com Lévy (apud NEVES, 2006), a relagdo homem-
-mdquina. Para Neves (2006), a interface e a consequen-
te socializagao social que dela provém acelera e facilita a
analise de padrées e mudangas na nossa compreensao e
percepcao do mundo.
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Compreender esse processo fisico-mental
da percepcao é fundamental ao produzir interfaces, uma
vez que ele auxilia o desenvolvimento da linguagem, comu-
nicacao e informacao, que chegam através de elementos
receptores ao cérebro por diferentes tipos de estimulos
provenientes do mundo exterior e configuram o reconhe-
cimento das informacgdes percebidas do objeto, como cor,
forma, som e cheiro (FREITAS, 2005).

Esse estudo de padrdes cognitivos, para
Lévy (apud NEVES, 2006), acelera e multiplica as faculda-
des cognitivas humanas, rompendo as limitagdes fisiol6-
gicas e investigando as possibilidades de transformacgao
do ambiente virtual com o intuito de proporcionar novas
experiéncias para o individuo. No entanto, o sistema deve
se adaptar as necessidades e expectativas do usuario
para que isso aconteca (MEMORIA, 2006). Desse modo,
as interfaces devem ser projetadas, centradas no usuario
e sustentadas pelos principios da usabilidade universal.

Vale ressaltar, entretanto, que a interface
nao é apenas uma ferramenta técnica de representagao
da informacdo em uma tela digital. De acordo com Neves
(2006), ela surge como “nova forma cultural, pairando em
algum lugar entre o produtor e o consumidor de informa-
cao” e, segundo Johnson (apud NEVES, 2006), “deveria ser
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visto como forma simbdlica da Era da Informacgao”. Essa
nova cultura permite que o usuario nao apenas receba a
informagado de maneira passiva, como nos meios de co-
municacgao tradicionais — livros, jornais e televisao -, como
também passe a exercer um papel ativo na produgéao e in-
teragdo com conteudos digitais:

[...] além desses novos géneros culturais
surgidos a partir da interatividade e distri-
buicdo possibilitados pelo novo meio digital,
a relagao do usuario com o produto cultural
mudou. Ndo ha mais o consumidor passivo
de produtos culturais finalizados. O usuario
passa a editar, reutilizar produtos culturais
de diferentes formas e a participar da produ-
¢do da informacao e criagao dos objetos ar-
tisticos realizando a forma final dos mesmos
a partir da recepgao [...]. (NEVES, 2006, p.37)

Conceber a importancia do design de interfa-
ces na transformacéao de informagao passiva em comuni-
cagao interativa, multimidia e ndo-linear € uma poderosa
ferramenta de transmissao de conhecimento, ideal para a
aprendizagem humana, uma vez que emprega multiplos
sentidos sensoriais, permitindo a interagcdo do aprendiz
com o meio de informacdo selecionado por ele (NEVES,
2006).



A educacao aberta online - ou open-learning
- € o0 termo utilizado para referir-se a esse processo de co-
laboragao e socializagdo, que visa o enriquecimento da
aprendizagem informal e construcdao de conhecimentos
(OKADA, 2008) através de recursos tecnoldgicos e digitais.
Okada e Barros (2010) ressaltam a importancia desses es-
pacos virtuais para o desenvolvimento da aprendizagem
pautada na troca de conhecimentos por membros de co-
munidades virtuais, em que o uso de midias interativas e
interfaces potencializa as praticas educacionais através
da aprendizagem personalizada para cada individuo, de
forma que ampliam a autonomia do usuario-aprendiz.

Contudo, para que ocorra a democratizagao
desses ambientes é necessario que eles possuam recur-
sos de learning design (do inglés, design instrucional)
ou ainda, possibilidades de adaptagao personalizada de
elementos da interface de acordo com as necessidades
e preferéncias do usuadrio, uma vez que “se o usuario for
obrigado a gastar tempo aprendendo como o website fun-
ciona, ndo terd energia para absorver o conteudo (...)" (ME-
MORIA, 2006).

1.3.2. Design da informacao

De acordo com Shedroff (2000, p.1), “As raizes do

Design da Informacao estdo no design grafico e editorial,
mesmo que poucos membros dessa industria pratiquem-
-no intencionalmente”. Ele o entende dessa forma, pois
em sua perspectiva o Design da Informacao se define por
apresentar de forma organizada e clara os dados de valor.
Assim o considerando, se forem levantados eventos defi-
nidores para essa area do design, é possivel levantar como
exemplo, a produ¢cado do mapa das linhas do metré da ci-
dade de Londres, desenhados por Harry C. Beck em 1933
(QUINTAO; TRISKA, 2014). Essa producéo foi considerada
uma inovagao para a época baseada no desenho do mapa
a partir de elementos que facilitasse a capacidade de in-
terpretacao do usuario, ao invés da fidelidade geografica,
e sua influéncia é perceptivel em mapas e infograficos da
atualidade (ROYO, 2008).

Outro evento relevante para a area foi o trabalho de
Otto Neurath (1930), criador do método Isotype (Internatio-
nal System of Typographic Picture Education), que apresen-
tava um guia com imagens (pictograficas e graficas) para
serem reproduzidas pelo Museu da Sociedade e Economia
de Viena na organizagao de suas exposi¢des, com o obje-
tivo de facilitar suas explicagdes para o publico (QUINTAO;
TRISKA, 2014). Avangando para o ano de 1986, cinco dé-

6 “Information Design’s roots are in publishing and graphic design, although few people in
these industries intentionally practice them.” (Shedroff, 2000)
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cadas depois, foi fundado na Austria o International Insti-
tute for Information Design (I1ID), que caracteriza o design
da informagdo como um método de defini¢cdo e planeja-
mento do conteudo de uma mensagem e o local onde ela
sera veiculada, com o objetivo de atender as necessidades
do usudrio (QUINTAO, TRISKA; 2014). Segundo os autores
Quintao e Triska (2014), foi apenas em 2002 que foi fun-
dada uma organizagdao na mesma area no Brasil, nomeada
de Sociedade Brasileira de Design da Informacao (SBDI).
Seu objetivo é otimizar o processo de adquirir e distribuir
informagdo em meios fisicos e digitais.

De forma grafica, é possivel perceber o design da in-
formacgao na elaboragdo de materiais didaticos - como
livros didaticos, guias para professores e panfletos -, na
elaboracdo de materiais de mensagens visuais - entre eles
cartazes de alunos e professores, murais nas escolas, ma-
teriais de sinalizacdo como placas, etc. - e até mesmo a
formatacao de fichas de impressao para serem distribu-
idas em sala de aula (COUTINHO, 2006). Segundo a au-
tora Solange Coutinho (2006), a introdugdo e selegdo de
material escolar visualmente atraentes que se utilizem de
figuras e linguagem simplificada é extrema relevancia para
a compreensao de alunos sobre os temas.

Os profissionais que trabalham na area do design
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da informagao tem como objetivo facilitar essa distribui-
¢do e compreensao do conhecimento, tornando a informa-
cdo acessivel para todos os publicos (QUINTAO; TRISKA,
2014). No Brasil, a area de pesquisa sobre Design voltado
a educacao se iniciou em 1984, pela Universidade Federal
do Pernambuco (UFPE). Durante o periodo de seis anos
um grupo de docentes e recém formados na area, desen-
volveu trés projetos de pesquisa em Design, sendo eles:
“Legibilidade em livros infantis: uma anadlise tipografica
(1984 a 1986)", “Materiais ludico-didaticos para deficien-
tes visuais (1987 a 1989)” e “A ilustracéo no livro didatico
infantil: uma andlise da decodificagdo da imagem (1988 a
1990)” (COUTINHO, 2006). Apds esses trabalhos, em 2002,
foi criado na UFPE o primeiro curso de Pés-Graduagao lato
sensu do design da informagao no pais.

Todas essas percepgoes e definicées a respeito des-
sa area do design se tornam ainda mais importantes a par-
tir do ponto de vista da sociedade e do tempo historico.
Atualmente, existe uma vasta diversidade de sistemas de
distribuicao de informagao que atendem as necessidades
dos seres humanos de acordo com suas classes sociais,
culturas e as informagdes desejadas. Essa variedade, en-
tretanto, ndo garante a qualidade do material informacio-
nal disponivel (COUTINHO; FREITAS; WAECHTER, 2013). E
tarefa do design e do designer facilitar a compreensao do



usuario quanto ao significado de objetos, sistemas e ima-
gens por meio de um processo ciclico e do ato de relacio-
nar significados a tarefa cumprida.

Entende-se que é um objetivo inerente da area tor-
nar a interagao de individuos com sistemas em algo agra-
davel, facil e conciso (COUTINHO; FREITAS; WAECHTER,
2013). Assim sendo, a ineficacia da comunicagéo e distri-
buicdo de conteudo desses sistemas informacionais recai
em parte no seu design ineficiente , e na falta de compre-
ensao de designers sobre os usudrios que irdao utiliza-los.
Na producao de um elemento digital ou texto é necessario
levar em conta esses dados, para que o design exerga seu
papel inato e social de apresentagado de informagdes de
forma clara (QUINTAO, TRISKA, 2014).

1.3.3. Design emocional e conforto

Em seu livro Design Emocional, Norman (2008) traz
uma reflexao a respeito da psicologia humana, a qual per-
durou por muitos anos, com relacao a problematica de
se pensar e estudar emogdes com um teor negacionista.
Grande parte destas pesquisas tinham como foco estudar
as emocoes relacionadas ao medo, ansiedade, estresse e
raiva. Segundo o autor (2008), estudos recentes revelaram
que dentre todos os animais, o ser humano é o que possui

a maior capacidade emotiva diante de diferentes cendrios
do cotidiano. Isso se torna um ponto forte para a humani-
dade, pois as relagdes familiares e sociais se fortalecem a
medida que é possivel reconhecer e demonstrar emocgoes
positivas entre ambas. Além disso, as emog¢des tém um
papel fundamental no dia a dia, por possibilitar a capaci-
dade de avaliar diferentes tipos de situacdes como boas/
seguras ou ruins/perigosas (NORMAN, 2008).

As avaliagbes dessas situagdes, segundo Norman
(2008), estdo relacionadas ao desencadeamento de esti-
mulos cerebrais a partir de neurotransmissores quimicos
que controlam os processos cognitivos. Em conjunto com
esses fatores os musculos do corpo reagem indicando si-
nais por meio de gestos, falas e expressoes faciais. Para
0 autor, a cognigao, o afeto, a compreensao e a avaliagao
representam um grupo essencial para estimular a curio-
sidade, englobar a criatividade e permitir a eficiéncia do
aprendizado.

Simacek (2016) diferencia e conceitualiza através de
diversos autores a respeito da distingdo entre o que é a
emocao e o que é o sentimento. De acordo com a autora,
a emocao é uma propriedade dentre os estados de consci-
éncia do sentimento que se relaciona com as atribuigdes
dos estados corporais. Tendo como exemplo uma situagao
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na qual o individuo se expressa com a cabeca abaixada e
movimentos corporais lentos, pode-se concluir que ele to-
mou consciéncia da sensagao de tristeza. Para Damasio
(1996), a emocgao representa um conjunto de respostas
motoras que o sistema cognitivo reage no corpo devido a
algum cenario percebido pelos olhos, olfato, maos e pés.
Em contrapartida, o sentimento é a consciéncia da respos-
ta emocional enviada pelo corpo.

Ja Kukhta (2015) defende que no mundo tecnocra-
tico, onde os sistemas governamentais aplicam métodos
da ciéncia para solucionar seus problemas sociais, a ne-
cessidade basica do ser humano da modernidade é o de
consumir objetos de design que tenham harmonia e que
sejam emocionalmente confortaveis. O design emocional
que traz conforto tem como objetivo a construgao de re-
alidades emocionais saudaveis, positivas e duradouras.
Para isso, segundo Norman (2008), um estudo realizado
por Alice Isen e sua equipe demonstra que quanto maior
for o sentimento de felicidade dos individuos em uma tare-
fa, mais faceis serdo os processos cognitivos para atingir
o objetivo. A pesquisadora ainda acrescenta que em dina-
micas de brainstorming de ideias, tornar um ambiente feliz
e prazeroso, aumenta a capacidade dos participantes exa-
minarem multiplas possibilidades e tomarem as melhores
decisoes.
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Outro estudo realizado por Morace, em 2012, revela
que cada vez mais os consumidores do século XXI pro-
curam por produtos e servigos que sejam simples e efi-
cientes, que envolvam sensacdes positivas e interacdes
prazerosas; a ponto em que eles estejam sujeitos ha uma
situagao definidora para priorizar o que é mais importan-
te para a vida deles, tendo como retorno o conforto e a
sensacdo de bem-estar (SILVEIRA, 2014). Para Silveira, o
maior desaflo que um designer pode enfrentar ocorre no
momento de pesquisar formas para facilitar a interacao
do usuario com o produto. A melhor alternativa de atin-
gir isso é através de um design que traz conforto, pois a
partir de estimulos sensoriais positivos, tais usuarios con-
seguem raciocinar com maior facilidade, diminuir a curva
de aprendizagem, aumentar o desempenho e a satisfagao
(DIAS et al., 2015).

Silveira (2014, p. 4) afirma que “o bom relacionamen-
to da tecnologia com 0 homem cumpre o propédsito de que
tudo o que se projeta é para apoiar, elevar e dignificar o in-
dividuo e ndo o contrario.” Essa necessidade de dignificar
o individuo e fortalecer seus lagos de conforto é essencial
para individuos que enfrentam adversidades cotidianas.

Ja Kukhta (2015) acrescenta em seus estudos que
colorir emocionalmente os objetos geométricos significa



criar uma ponte entre elementos da forma (objetos fisi-
cos) e as emocdbes de prazer e desprazer, isso vai além
da capacidade de nao so6 observar os elementos, como
também, o de sentir tais emocgdes a partir das cores, for-
mas e sons. O que, de certa maneira, envolve os estimulos
sensoriais auditivos e visuais relacionados aos processos
cognitivos e interpretativos do ser humano.
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Para se chegar a uma experiéncia de usabilidade
satisfatoria é essencial que neste presente projeto sejam
utilizados: a metodologia de Design Thinking de Vianna et
al (2018), o Guia de Acessibilidade de Interfaces para Au-
tismo (GAIA), as diretrizes da WCAG (Web Content Acces-
sibility Guidelines), a técnica de Rohrbach Brainwriting e os
Elementos de Experiéncia do usudrio (The Elements of User
Experience) de Garrett (2011).

A metodologia de Design Thinking é dividida em trés
grandes fases (Imersao, Ideacao e Prototipagao). A primei-
ra fase de Imersdao € o momento pelo qual ocorrem pes-
quisas aprofundadas para compreender melhor sobre a
situagao/problema que esta sendo levantado pelos atores
envolvidos, como também a identificacao de suas neces-
sidades e potenciais oportunidades para o crescimento do
projeto. E comum que nesse momento se gere uma gran-
de massa de informagdes textuais e visuais coletadas, por
isso é recomendado a implementagdo de uma etapa de
Andlise e Sintese para simplificar e organizar esses dados
visualmente, facilitando a identificacao de desafios que
poderao vir e quais suas oportunidades.

Na segunda fase, de Ideacdo, procura-se realizar di-
namicas em equipes e processos colaborativos de produ-
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cao de ideias, estimulando a criatividade entre os mem-
bros. Na ultima fase, Prototipagao, através de todos os
dados levantados anteriormente e seguindo as regras de
negocios do projeto, se inicia o processo de prototipar
para tangibilizar as ideias em um produto visual, que aten-
da as necessidades e dores levantadas pelos usuarios fi-
nais, alinhando as viabilidades de desenvolvimento com
os desenvolvedores (VIANNA et al, 2018).

Por meio do método de matriz CSD (Certezas, Supo-
sicoes e Duvidas) de Luis Alt (fundador da Livework) foi
realizada a organizagao e priorizagao de demandas pen-
dentes. O método auxiliou para nortear o projeto, registrar
os principais pontos de dores dos usuarios, compreender
os temas e os dados levantados, definir as oportunidades
e hierarquizar as prioridades.

A selecdo do publico alvo € um ponto importante
para a elaboragao do trabalho. Para um melhor entendi-
mento dos usuarios finais do projeto foram usados os
critérios de segmentacao de Kotler (2015), que se cons-
tituem em segmentagao demografica, psicografica, geo-
grafica e comportamental. Em especifico neste trabalho
sera descartada a segmentagao geografica, visto que ela



nado apresenta nenhum impacto significativo para a elabo-
racao das acgdes projetuais.

As definigdes no aspecto psicografico do publico
alvo se baseiam, principalmente, nas entrevistas realiza-
das com pais de criangas com TEA, feitas na fase de Imer-
sao em Profundidade da metodologia de Design Thinking
(VIANNA et al, 2018). A partir delas, foram estabelecidas
como uma das caracteristicas de personalidade mais rele-
vantes desses pais sua caracteristica protetora. Por meio
desse dado, compreende-se que a prioridade para esses
responsaveis sera a seguranca fisica e emocional de seus
filhos. Uma extensao desse tragco também é identificada
na priorizagao do nucleo familiar em relagdo ao resto da
sociedade (como amigos, conhecidos de trabalho etc.).
Foi possivel perceber em todas as entrevistas, falas que
se relacionam a caracteristica de protegao, e em metade
fala a respeito de priorizar a familia em relagcado a outros
grupos sociais (APENDICE A).

E possivel relacionar esses dois fatores diretamente
com o preconceito e o estigma que a condi¢do do autismo
ainda carrega, por conta da falta de conhecimento do pu-
blico geral sobre o tema. Além de serem protetores, outro
traco de sua personalidade é sua resiliéncia, sendo desen-
volvida em cenarios que enfrentam diariamente, incluindo

os desafios que enfrentam no diagndstico de seus filhos.

Outro ponto definidor em sua personalidade é o es-
tresse que esses pais acumulam, em decorréncia dos fa-
tores citados anteriormente (preconceitos, rotina corrida,
necessidades de adaptagdo). Como ultima caracteristica
definidora, é importante notar que esses pais estao muito
dispostos e curiosos a respeito da condigao de seus filhos,
procurando sempre ter mais informacdes relacionadas ao
TEA - dos entrevistados, todos afirmaram ja ter pesquisa-
do ou ainda pesquisar a respeito do autismo.

O estilo de vida desses responsaveis é muito agitado
e corrido, pois além de terem que arcar com as dificulda-
des esperadas da criagao de um filho precisam encaixar
na rotina visitas periddicas a médicos e especialistas na
area, como psicologos, neurologistas, terapeutas ocupa-
cionais, fonoaudidlogos, professores de reforgos, entre
outros. Além disso, também tém ocupacgdes profissio-
nais e pessoais, como a propria saude, com que devem
se atentar. E comum entre os responsdveis com criangas
com TEA a escolha de dedicarem qualquer tempo livre a
seus filhos (APENDICE A).

A respeito da segmentagao demografica, o ponto
mais importante a ser definido foi o de classe social do pu-
blico-alvo. Tomando como referéncia a divisao de classes
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sociais feita pelo PNAD (IBGE, 2015), classifica-se como
classe B e C, respectivamente, familias que tém uma renda
mensal de 1.500 a 5.000 reais e 500 a 1.500 reais. Esses
foram os grupos sociais definidos para o publico alvo do
projeto diante do fato de que esses grupos em conjunto
representam 85% da populagao brasileira com acesso a
internet por meio de smartphones (NIELSEN, 2015).

Analisando o aspecto comportamental do publico
alvo compreende-se que 0s pais e responsaveis estao
muito presentes no universo digital, seja para a busca de
informacdes, como para comunicagdao com profissionais
especializados. De acordo com o0s entrevistados, a maio-
ria deles buscam informagdes por meio do Google e das
redes sociais como Instagram e Facebook, nos quais tro-
cam experiéncias em comunidade com outros pais.

2.2.1. Personas

Para o desenvolvimento de personas foi utilizada a
metodologia do Design Thinking (VIANNA et al, 2018). Se-
gundo o autor as personas sao “arquétipos, personagens
ficcionais, concebidos a partir da sintese de comporta-
mentos observados entre consumidores (...)" (VIANNA et
al, 2018, p. 80), interpretada como uma representacao fic-
ticia de consumidores desenvolvida a partir de dados ou

Capitulo 02

informacdes observadas e recolhidas. Para a elaboragao
das personas foram utilizados dados recolhidos de artigos
e de entrevistas feitas com potenciais usuarios das agdes
projetuais.

Foram elaboradas quatro personas, todas elas re-
presentam responsaveis de criangas com diagndstico de
TEA, que se enquadram em diferentes posi¢des referentes
ao assunto. Uma das personas representa uma mae com
pouco conhecimento a respeito do diagndstico, que esta
experimentando todas as incertezas referentes a este per-
fil de individuo (FIGURA 02). Outra é um pai que tem um
conhecimento um pouco maior a respeito do autismo, mas
que ainda nao sabe quais agdes poderia tomar para faci-
litar a prépria vida e de seus filhos (FIGURA 03). No outro
extremo desses dois temos uma persona que representa
o perfil de pai/mae ativista, que tem um conhecimento
maior sobre o assunto e esta defendendo causas sociais
referentes ao TEA (FIGURA 04). Finalmente, foi feita uma
persona representando um responsavel que nao é direta-
mente responsavel pela crianga, mas que atua como uma
rede de apoio principal (FIGURA 05).



Figura 2

(oF:1{T:]
34, Séo Paulo - SP

A inexperiente

Cétia tem um Unico filho, Lucas, de 3 anos
diagnosticado recentemente com autismo
com estereotipia e atraso na fala. Ainda
experiencia a fase de luto, e se sente
perdida. Trabalha periodo integral, das
7h30 as 17h30, e ainda ndo sabe como vai
administrar rotina de trabalho com as
necessidades do Lucas. E casada a 6 anos
e seu marido também trabalha em periodo
integral e seu saldrio suporta mais a familia
que o dela.

Obijetivos

Atitudes « Entender seu
filho e seu
Passivismo L ] diagndstico;
« Se organizar para
Resiliéncia L] disponibilizar
mais tempo para

Iniciativa L] seu filho.

g Medos
Sentimentos
Nunca entender o
Lucas;
Pessimismo ® Acabar se
distanciando do

Incerteza @S seu marido;

Negagéo o

.

o emprego e ter
dificuldades
financeiras.

Precisar abandonar

Frustacoes

« N&o se sente confiante
com seu filho ou
consigo mesma;

« Excesso de trabalho
em casa;

« Seu marido ndo dedica
tempo ao Lucas.

Fonte de
informacoes

« Médicos do seu
filho;

« Pesquisas por meio
do google.

Persona 1 - Céatia: A inexperiente. Fonte: Pexels.

Figura 3

Marcos
33, belo horizonte - MG

O moderado

Marcos tem duas filhas, Sophia de 6 anos com
autismo e Alice de 1 ano, neurotipica. Trabalha
remotamente para cuidar das meninas e tem
conhecimento basico sobre a condigdo da
filha. Durante a semana, leva a filha mais velha
para a terapia ocupacional e fonoaudidloga,
além de investir em uma professora de apoio
para ajuda-la. Aos fins de semana, sai com
sua familia para visitar amigos e outros
membros da familia. Mora em um apartamento
de trés quartos em um prédio familiar.

Obijetivos
Atitudes « Aprender mais
sobre o autismo;
Passivismo L] « Aceitar a condigdo
da Sophia;
Resiliéncia { ) « Ter mais tempo com
L suas filhas;
Iniciativa ® « Ter mais tempo com
suas filhas.
Sentimentos
Medos
Negagéo s o
o « Sophia ndo
Pessimismo @@ conseguir ser uma
mulher
Incerteza @ independente

quando adulta;

bem a Sophia e
dar-lhe o suporte
necessario.

N&o conseguir criar

Frustacoes

« Dificuldades para por
em pratica as dicas da
psicdloga;

« Preconceitos e
julgamentos de outras
pessoas com o autismo;

+ Sem tempo para ler
artigos cientificos sobre
0 autismo.

Fonte de
informacoes

« Médicos do seu
filho;

« Pesquisas por meio
do google.

Persona 2 - Marcos: O moderado. Fonte: Pexels
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Figura 4

Juliana
28, Rio de Janeiro - RJ

A ativista

Juliana tem um filho de 5 anos, Tobias,
diagnosticado aos 3 anos com TEA. Teve
uma gravidez precoce e é mae solo. Depois
de uma situagdo de preconceito na escola
de seu filho, ela tomou a decisdo de se
tornar ativista da causa e utiliza suas redes
sociais para compartilhar suas
experiéncias. Estd sempre envolvida em
féruns de discusséo e associagdes para
pais de criangas autistas.

Objetivos

Atitudes Divulgar a causa do
autismo para a
populagéo do Brasil;

Garantir a igualdade

Passivismo « @

Resiliéncia L de tratamentos e
L oportunidades para
Iniciativa L J seu filho.
Sentimentos Medos
Negagao " « Descriminagéo do
Tobias;
Pessimismo « @ « Isolamento de seu
filho;
Incerteza @@ « Falta de suporte
para os dois;

Que algo acontega
consigo e Tobias
fiqgue desamparado.

Frustagoes

« Falta de
conhecimento das
pessoas sobre a
condigéo;

« Falta de preparo
dos educadores do
seu filho.

Fonte de
informacgodes

« Instagram;

 Site do Instituto
Priorit - RJ;

« Revista Autismo;

« Especialistas no
assunto.

Persona 3 - Juliana: A ativista. Fonte: Pexels.
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Figura 5

Borges
67, Vitéria - ES

O ajudante

Borges teve apenas uma filha durante a
vida, Ana, e quando ela engravidou ainda
nova ele decidiu que ia se dedicar a seu
neto para ajuda-la. Vidvo a recém
aposentado, ele é o responsével por levar
Jodo, de 7 anos, para a escola e busca-lo
depois. Ele também cuida dele enquanto
Ana trabalha para poder sustentar os
gastos dos cuidados de Jodo. Com a idade
comegou a ter problemas de vista, tendo
dificuldade para ler.

Objetivos
Atitudes « Ajudar Ana a cuidar
de Joéo;
Passivismo L ] « Manter Jodo feliz e
o seguro, para que ele
Resiliéncia L J aproveite a infancia.
Iniciativa L]
Sentimentos Medos
Negagéo o * Quem ira ajudar Ana

o quando ele ja ndo
Pessimismo @ estiver vivo;

Se Jodo vai ser
compreendido pelas
criangas da escola;
Que Ana perca o
emprego e sua
aposentadoria ndo
sustente os trés.

Incerteza @@

Frustagoes

« Nao ter o apoio do pai
de Jodo,
sobrecarregando Ana;

« O custo dos médicos
(psicdlogo, fono,
neuro) de Jodo;

« Dificuldades de leitura
de textos no geral.

Fonte de
informacoes

« Facebook;

« Site da Globo - G1;

« Jornal de Vitdria;

 Revista Super
Interessante;

« Reportagens na
televisdo.

Persona 4 - Borges: O ajudante. Fonte: Pexels.



Durante a segunda etapa do Design Thinking de Vian-
na et al (2018), Ideacao, foi utilizado a técnica de Brainwri-
ting para a geragao e desenvolvimento dos conceitos de
criagcao do produto.

Originalmente, tal técnica € composta por trés eta-
pas (geragdo de ideias, compartilhamento e defini¢édo) e
trés critérios (seis integrantes e seis rodadas de ideacéo,
trés ideias por integrante em cada rodada e cinco minutos
cada rodada). Para a aplicagao do Brainwriting, é necessa-
rio que inicialmente a equipe tenha em mente qual o tema
ou pergunta a ser definida e pensada durante toda a dina-
mica. Posteriormente, cada integrante da equipe escreve,
separadamente em um papel, palavras que comunicam
ideias e propostas relacionadas ao tema em questdo. Em
seguida, os papéis sao compartilhados entre si e mais trés
ideias sao escritas neles com base no que foi colocado
pelo colega. Ao final, é definido as palavras que serao utili-
zadas durante todo o projeto (BALTAZAR, 2019).

Antes de iniciar essa dinamica, optou-se por adap-
tar o método original, devido as necessidades de se gerar
mais ideias em um curto espaco de tempo. Identificou-se
a possibilidade de ajustar essa metodologia com menos
rodadas e mais ideias. Apds o primeiro momento de ide-

acao, foi incluida uma etapa de pré-selegao de conceitos,
dos quais foram pré-selecionadas 19 palavras. Ao final fo-
ram definidos cinco conceitos de criagdo: empatia, confor-
to, informacao, personalizagao e conexao.

Na fase de Imersdo em Profundidade da metodolo-
gia de Design Thinking de Vianna et al (2018), foi utilizado
a técnica de moodboards, com o intuito de compreender o
significado alusivo de cada conceito anteriormente citado
e fornecer indicios imagéticos a serem utilizados na pro-
ducao visual do projeto. Para isso, classifica-se os painéis
segundo Baxter (2000) em: painéis de estilo de vida e pai-
néis de expressao do produto.

2.4.1. Painéis de estilo de vida

Procura-se, nessa classificagdo, compreender o es-
tilo de vida dos usuarios das acdes projetuais desenvolvi-
das, refletindo o cotidiano da vida dos pais e responsaveis
de criangas com TEA (FIGURA 06), a rotina dessas pro-
prias criangas (FIGURA 07) e os canais de noticia sobre
TEA que esses individuos consomem (FIGURA 08), de for-
ma a explorar visualmente pontos em comum ao publico-
-alvo (BAXTER, 2000).
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Figura 6 - Rotina dos Pais

Figura 8 - Canais de Noticia
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Fonte: Compilagao do autores’

Figura 7 - Rotina dos Filhos

Fonte: Compilagdo do autores®

Fonte: Compilagao do autores®

2.4.2. Painéis de expressao de produto

Apds compreender o estilo de vida do publico alvo
do produto, procura-se representar, através da técnica de
painéis visuais, os valores que norteiam a producao visual
das agdes propostas, de forma a manter a consisténcia
no desenvolvimento projetual dessas. Sao eles: empatia
(FIGURA 09), conforto (FIGURA 10), informacgao acessivel
(FIGURA 11), personalizagao (FIGURA 12) e conexao (FI-
GURA 13).

78910111213 Montagens a partir de imagens coletadas via Google.com e
Pexels.com.



Figura 9 - Empatia Figura 11 - Informagao

Fonte: Compilagdo do autores!0 Fonte: Compilagdo do autores'2

Figura 10 - ComFforto Figura 12 - Personalizacao

I
j | ‘W
" "

i =

oy
8

Fonte: Compilagao do autores'? Fonte: Compilagao do autores’
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Figura 13 - Conexao

Fonte: Compilagao do autores'4

2.5 - Identidade visual

Para a elaboracgao da identidade visual da marca, foi
necessario dividir essa etapa em 6 fases, sendo elas: o
naming, o logo, a paleta de cor, a tipografia, a iconografia
e as imagens. O processo de naming foi o inicio de toda
l6gica e elaboracdo do que poderia vir a ser chamado a
marca e qual a percepg¢ao auditiva falada o publico-alvo
teria sobre ela, incluindo os cuidados de ambiguidade e de
escrita. Durante a elaboragéao visual do logo, foram reali-
zados processos anteriores, como 0s esbogos, a definicao
das potenciais cores e tipografias (principais e de auxilio),

14 Montagem a partir de imagens coletadas via Google.com e Pexels.com.
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os testes de acessibilidade (cor e tipografia), a iconografia
e as imagens.

2.5.1.Naming

O projeto tem por objetivo a criagdo de uma marca
que abrange todas as propostas de agdes projetuais ante-
riormente citadas e sob um unico nome que se relacione
com o universo do TEA. A partir dessa proposicao, foi fei-
to o levantamento de simbolos utilizados pela comunida-
de, como forma de norteamento para a escolha do nome,
dentre eles foram selecionados: a cor azul e o simbolo do
infinito.

Com base na simbologia e significados desses
elementos para a comunidade, bem como alicergando a
escolha do nome no livro Design de Identidade da Marca
(2008) de Alina Wheeler, no qual a autora descreve as qua-
lidades de um nome eficaz, definiu-se o nome “bloo” para
o projeto.

O nome se utiliza da técnica - denominada como
“palavras magicas” pela autora - de alteragao da ortogra-
fia da palavra blue (azul, em inglés). O azul é a cor asso-
ciada a movimentos de conscientizagao sobre o autismo,
pois estimula a comunicacgao verbal, a calma e o equilibrio
nas pessoas com menos discriminagao cromatica e maior



sensibilidade visual, como no caso do diagndstico do TEA
(NEUROSABER, 2018). Dessa forma, o azul se torna um
emblema das comunidades e da conscientizagao sobre a
condicao.

Além disso, o nome, conforme Wheeler (2008), é ca-
racterizado como significativo e diferenciador,umavez que
representa a esséncia de conforto e transmissao de infor-
macdes sobre a condigao, além de remeter a uma propos-
ta nova no mercado - voltada para usuarios pais e respon-
saveis de criangas autistas - e 0 naming bloo possuir facil
pronuncia e soletracao. Vale ressaltar ainda seu carater
modular, isto é, sua capacidade de construir extensdes da
marca conforme as necessidades e possibilidades, bem
como sua capacidade de ser trabalhado graficamente. O
nome escolhido é ainda passivel de ser registrado como
dominio em meios digitais e ndo apresenta conotagdes
negativas a serem interpretadas e relacionadas equivoca-
damente pelos consumidores da marca.

2.5.2.Logo

O logo da marca foi pensado a partir do uso de dois
emblemas recorrentes na comunicagao visual da comu-
nidade do TEA: a cor azul e o simbolo do infinito, utilizan-
do-se da consisténcia da forma da tipografia escolhida de
maneira que o simbolo, ao ser colocado ao lado da parte

tipografica, torna-se uma unidade que forma o nome da
marca - bloo - conforme a figura 14.

0 simbolo do infinito, segundo McPherson (2022), foi
primeiramente utilizado no Dia Mundial do Orgulho Autis-
ta, celebrado inicialmente em 18 de junho de 2005, e visa-
va uma mudancga da perspectiva infantilista e capacitista
que o antigo simbolo - a pega de quebra-cabeca - carrega-
va. O novo icone surge com a participagao de defensores
da neurodiversidade, representando o Transtorno do Es-
pectro Autista como nao-linear e com infinitas possibilida-
des de manifestagdes, afastando-se da proposta anterior
em que individuos autistas deveriam ser “encaixados” na
sociedade, passando entdo a representar a aceitagao da
condigdo como sendo uma ocorréncia neurologica diversa
que acompanha um individuo por toda a vida, sem inicio
ou fim (EBERT, 2021).

Figura 14 - Conexao

Simbolo

blco

Logo

Logotipo da marca, com o simbolo evidente.
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Considerando esse aspecto e optando por direcionar Considerando também a possivel aplicacdao em di-

a marca para reforcar a importancia de se projetar con- versas midias fisicas e digitais foi realizado os testes de
siderando a neurodiversidade, fundamentou-se o logo fir- cores, em escalas de cinza, cores invertidas e tragado,
mado no conceito de simplicidade e consisténcia, visando exemplificadas na figura 16.

seu uso acessivel a todos. Além disso, elaborou-se sua
aplicagao responsiva ao tamanho do suporte, conforme a

figura 15. Figura 16
Figura 15

Logo principal da marca e suas diferentes aplicagdes.

Responsividade do logo.
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O icone criado para o aplicativo, formado apenas
pelo simbolo da marca, foi desenvolvido a partir das ke-
ylines do sistema de design Material Design 3 com foco
para dispositivos Android. Para manter a consisténcia e a
padronizacao visual, definiu-se margens equilateras para
aplicagao como sendo metade do tamanho do icone, cha-
mado na figura 17.

Figura 17

Keyline do simbolo iconogréafico da marca (a esquerda), com suas medidas de mar-
gem (a direita).

15 https://m3.material.io/styles/icons/designing-icons.

O mesmo principio foi utilizado para a criacdo de
margens nas aplicagdes original e intermediaria da logo,
conforme a figura 18, em que o valor das margens supe-
rior e inferior equivale ao diametro dos circulos internos
do simbolo (y). Na logo principal, a esquerda na imagem,
as margens laterais equivalem ao tamanho da letra “L" (2),
enquanto na versao média, a direita, essas mesmas mar-
gens possuem metade do tamanho das margens horizon-
tais (y/2).

Figura 18
v i 1
v 1ol
00
iz iz 1z 'Yili !

y/2 y/2

Definigdo das margens da logo principal e intermedidria.
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2.5.3.Cor

A paleta de cores selecionada consiste em cinco
pantones: trés tons variantes de azul (um claro, um escu-
ro e um meio tom), o amarelo como cor de contraste e
um branco acinzentado. As cores foram selecionadas res-
peitando as diretrizes do GAIA (Guia de Acessibilidade de
Interfaces para Autismo) e do WCAG (Web Content Acces-
sibility Guidelines), que recomendam o uso de cores com
brilho reduzido, para evitar o desvio de atencéao e outros
incomodos em individuos que apresentam um diagndstico
de TEA. Foi particularmente importante considerar essa
faixa de populacao nao apenas do ponto de vista ideolégi-
co, devido ao propdsito de respeito a populagao autista do
projeto, como também por conta de questdes praticas. Va-
rios estudos atuais estabelecem que uma das principais
causas do autismo esta ligada a genética, por tanto existe
a possibilidade de existirem responsaveis com essa con-
digdo dentro do publico alvo (KLIN, 2006).

Dentro da paleta também foi proposital a selegao
repetitiva do azul em suas variantes. O azul, por si, é re-
presentativo dentro do movimento de pais, responsaveis
e individuos com TEA, sendo usado frequentemente em
materiais graficos e digitais produzidos por e para eles.
Ao escolhé-lo o grupo consegue comunicar para o publi-
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co o reconhecimento desse movimento e desse signifi-
cado. Segundo o livro “O guia completo da cor” (FRASER;
BANKS, 2013) o azul remete a inteligéncia, comunicacéo,
serenidade, frescor e calma. Essas definicdes sdo impor-
tantes ao considerar que um dos conceitos de criagdo do
projeto é “conforto’, e entende-se por conta dos fatores
anteriormente mencionados que o pantone azul atende a
essa fungao.

O tom mais escuro de azul (tonalidade ‘A", FIGURA
19) atua como a cor mais escura da paleta e sera utiliza-
do principalmente em fundos de tela dark mode, em tex-
tos corridos no light mode, em icone em destaque e em
ilustragdes. O azul meio tom (tonalidade ‘B’, FIGURA 19) é
usado como cor de apoio no modo light mode, e aparece
em icones e locais de destaque. A tonalidade (tom ‘C’, FI-
GURA 19) mais clara de azul sera principalmente utilizada
em ilustracdes para as acdes projetuais.

O tom branco acinzentado (tonalidade ‘D’, FIGURA
19) foi selecionado para equilibrar os tons mais escuros
da paleta, sendo a cor mais clara dela, sendo selecionada
no lugar do branco por ter um brilho menor que ele, cau-
sando menos incomodo visual. Sera uma cor chave usada
frequentemente em diversas ag¢des de projeto. O amarelo
queimado (tom ‘E’, FIGURA 19) é, como mencionado ante-



riormente, a cor de contraste da paleta, sendo utilizada em
conjunto com os azuis para destacar pontos importantes
dentro do aplicativo e do site, além de ser muito usado
para ilustracoes.

Figura 19

0C1242 2262BF 7CB7EE E4EBFO ESAE00

Paleta de cores das ac¢des projetuais.

Apés as cores serem definidas elas foram todas tes-
tadas a respeito de sua acessibilidade nas mais diversas
condigdes visuais a partir do site Who Can Use, que usa
de definicdbes da WCAG para chegar a essa conclusao. Os
testes foram feitos usando as cores mais escura e clara
como fundos, devido a essa ser suas fungdes em um pro-
duto digital, com as outras cores como complementos a
elas. O resultado desses testes definiu que todas as cores
estao adequadas, variando entre um resultado positivo de
AA e AAA em cada caso.

Figura 20

Teste de acessibilidade

WCAG WCAG WCAG
AAA AAA AAA

Aa Aa

WCAG  WCAG  WCAG
AAA AA FAIL

Resultado dos testes de acessibilidade.

2.5.4. Tipografia

Foram escolhidas duas fontes a serem usadas nas
acdes projetuais: uma para a construgdo da identidade
visual e outra para elementos textuais do projeto. Para o
logo, utilizou-se como base a fonte Baloo Thambi 2'¢, mo-
dificada de forma a atender a unidade visual proposta para
a marca (FIGURA 21).

16 https://fonts.google.com/specimen/Baloo+Thambi+2?query=Baloo+Thambi+2&noto.
query=Baloo+Thambi+2.
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Figura 21 Figura 22

orici b I O O Roboto Flex
riginal
Font Bureau, David Berlow, Santiago Orozco,
Irene  Vlachou, Illya Ruderman, Yury
Modificado blOO

Ostromentsky, Mikhail Strukov
Modificagdes realizadas na fonte original da logo.

AaBbCcDdEeFfGgHhliJjKkLIMmNRN
OoPpQgRrSsTtUuVvWwXxYyZz

Para os elementos textuais presentes nas a¢des pro- Fonte:Stratosphere Designs.
postas, optou-se pela Roboto Flex'” (FIGURA 22), uma vez
que € a fonte padréo utilizada para produtos Android, além 2.5.5.1conografia
de possuir uma grande variedade de pesos e aplicagoes.
Foi desenvolvida pela Font Bureau para a Google, com Durante a elaboragdo do conjunto de icones desse
foco em demonstragdes de justificagéo de alta qualidade projeto, foram levados em conta os cinco conceitos de
e melhor tipografia a ser utilizada em modo escuro. criacdo mencionados anteriormente: empatia, conforto,

informacao, personalizagdo e conexao. Para atingir isso,

17 https://fonts.google.com/specimen/Roboto+Flex.
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foi necessario encontrar uma familia de icones que se-
guissem as regras do guia disponibilizado pela Google,
Material Design 3 (FIGURA 23). Todos os icones utilizados
foram baixados no mesmo website e disponibilizados de
forma gratuita pelos fornecedores. Exceto, os icones pre-
sentes na tela do mapa (FIGURA 24), que foram desenvol-
vidos a parte pelo grupo, seguindo as mesmas guidelines
do Material Design e adaptados as necessidades dos usu-
arios.

Optou-se pela implementagao de icones que fos-
sem facilmente reconheciveis dentro da plataforma, for-
mas arredondadas e simples auxiliam para ter essa iden-
tificacdo rapida. As variagdes (icone com preenchimento
e icone sem preenchimento) traz um significado de que
uma agao foi realizada pelo usuario na interface em forma
de feedback visual. Um exemplo ocorre ao curtir ou salvar
uma publicag¢do, dando o retorno de que foi curtido/salvo
a postagem. A mesma aplicagdo funciona para o compo-
nente de tab bar de um app, que ao selecionar o icone, ela
atualiza para a sua variagao preenchida.

Figura 23

Material Symbols Category ¥ Q_ Search Material Symbols

QA @ = X @& v v ©

Menu Close Settings Expand More

Fonte: Material Design 3.

2.5.6.Imagens

As imagens desenvolvidas para as agdes projetuais
tém como alicerce o conceito de conforto e sensibilidade
como ponto de partida. Para isso, utiliza-se linhas curvas e
fluidas (FIGURA 25), em composicdes leves e simples para
manter a consisténcia com o posicionamento e objetivos

Capitulo 02

61




62

do projeto, bem como evitar complexidades desnecessa-
rias que prejudicam a compreensao e a navegacgao de usu-
arios neurodivergentes.

Figura 24

Exemplo de imagens desenvolvidas para os planos de agéo.
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Proposta de a¢ao projetual

Para compreender melhor a respeito das ferramen-
tas que seriam utilizadas no desenvolvimento das agdes
propostas foram realizadas uma série de pesquisas pré-
vias, visando atender as necessidades e potencialidades
de expandir o produto digital principal - aplicativo mével
- para um ponto de contato maior com os usudrios finais,
que irdo auxiliar na divulgagéao da agao principal.

2.6.1. Aplicativo mdvel bloo

Aplicativos sdo reconhecidos como softwares para
download adaptados para dispositivos moveis, seu princi-
pal objetivo é auxiliar os usuarios em tarefas e desejos do
dia a dia, podendo estar relacionadas ao trabalho, entrete-
nimento, alimentagao, compras ou finangas. Originalmen-
te, o termo tornou-se socialmente conhecido através da
popularizagao dos smartphones no mercado digital e com
o avango da tecnologia vieram os aplicativos adaptados
para outros aparelhos eletrénicos. A respeito da sua divi-
sao por classes, nos celulares eles podem ser divididos
em aplicativos web - aplicativos acessados por um nave-
gador - e aplicativos nativos - aplicativos baixados e que
sao armazenados dentro da meméria interna do dispositi-
vo (FEIJO; GONGALVES, 2013).



Segundo Feijé e Gongalves (2013), as principais ca-
racteristicas de apps de dispositivos moveis sao:

« 0 acesso ubiquo em diferentes locais e ambien-
tes frequentados pelos seres humanos, sem a ne-
cessidade de ter um acesso obrigatorio a internet
para utilizar;

+ A portabilidade;

« A democratizagao rapida e facil do acesso a infor-
macao, levando em conta que a maior parte dos
brasileiros possuem um celular touch em maos;

« A facil compreensao e interagao desses aplicati-
vos, por serem simplificados e sucintos em seus
conteudos digitais, reduzindo sua complexidade
para a usabilidade;

« Interface dindmica com varios recursos audio-vi-
suais;

+ Possibilidades de adicionar acessibilidade digital;

«  Tamanhos de tela menores e de facil adaptacao
em diferentes devices.

De acordo com Feijé, Goncalves e Gomes (2013),

pesquisas recentes apontam que ha uma probabilidade de
nos proximos anos 0s usuarios virem a utilizar mais os
aplicativos do que os navegadores, devido a capacidade
de os usuarios navegarem mais livremente pelo app. Pes-
quisas apontam que os dispositivos moéveis sao os apa-
relhos eletrénicos mais utilizados pelos brasileiros nos
ultimos anos, vencendo as categorias de tempo gasto,
numero de downloads e os ganhos econémicos gerados.
Segundo pesquisa realizada pelo App Annie, aconteceram
mais de 200 bilhdes de downloads de aplicativos no ano
de 2021 no mundo (BBC NEWS BRASIL, 2022).

A principal acao projetual utilizada é o aplicativo e
sera a ferramenta que recebera maiores atualizagdes por
ter uma relagao afetiva maior com os usudrios por meio
do design emocional que remete ao conforto. O aplicativo
bloo é um aplicativo nativo e tem por objetivo auxiliar pais
de criancas diagnosticadas com autismo a lidarem com
situagoes do dia a dia - incluindo estresses e frustragdes
- através da experiéncia personalizada para cada caso fa-
miliar e manifestacao do TEA, criando um ambiente Unico
de informacgao e auxilio emocional.

Para uma melhor compreensao de todo o fluxo dentro
do aplicativo, construiu-se um fluxograma, no qual foram
definidos os principais recursos e funcionalidades que o
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produto digital teria, trazendo uma maior clareza sobre
seu escopo de navegacao (FIGURA 26).

Figura 25

Fluxograma do Bloo
Area de login

Cadastro

Onboarding
12

Perfil Configuragéo Informagdes Mapa
0

10 11 12 20 3.0 4.0 5.0
Fazer Criar perfil; InformagGes Editar perfis; Preferéncias; Barra de pesquisa; Barra de pesquisa;
cadastro; Personalizagdode  sobre o Notificagdes; Privacidade e Tags; Filtrar;
Fazerlogin.  tags. aplicativo. Favoritos; seguranga; Dicas; Informagdes dos locais;
Sair. Acessibilidade; Noticias; Favoritar;
FAQ. Curtir; Avaliar;
Favoritar; Compartilhar.
Compartilhar.

Fluxograma elaborado para o aplicativo.

Dentre as principais funcionalidades do bloo locali-
zadas na tab bar, encontram-se: a personalizagéo de perfil,
a area de configuracao, de informagdes e o mapa. Apés
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a criacao da conta, o usuario tera a possibilidade de se-
lecionar tags que séo relevantes para ele e isso gerara al-
goritmos para uma experiéncia personalizada para cada
caso. As tags podem ser atualizadas a qualquer momento
e sao para priorizar os conteudos a serem recomendados
na tela de informagdes do app e os locais de recomenda-
¢cao na area do Mapa.

Com o objetivo de ter um conteudo exclusivo e per-
sonalizado para cada perfil criado, na tab bar o usuario po-
dera acessar “Informagdes” que apresentam as melhores
recomendacgdes de conteudos para se informar, ser instru-
ido e aprender diante de imprevisibilidades no dia a dia
relacionadas aos seus filhos autistas.

Em configuragéo, o usuario tera cinco opgdes de
acesso em tela: preferéncias, privacidade e seguranga,
acessibilidade, notificagées e FAQ. Em acessibilidade es-
tardo disponiveis recursos de personalizagdo de cores e
de tamanhos de fontes.

Na tela de mapa, por meio da geolocalizagéo, os
usuarios conseguirao localizar areas de atendimento pro-
fissional especializado em autismo, assim como, acessar
mais detalhes sobre esses pontos de atendimentos; as
avaliagbes e comentarios de outros usuarios; filtrar seus
interesses; favoritar; avaliar e compartilhar com parentes



e amigos fora do App.

Apés todo o planejamento anterior do que estaria in-
cluso neste produto, foi realizado um protétipo em baixa
fidelidade das duas das principais telas do app (FIGURA
27) representando a versdo 1.0 do produto com base nas
ideias e propostas descritas anteriormente sobre a princi-
pal agao projetual.

Figura 26

@ o catia blco

Dicas Covabra
Dificuldades Incentivando
na refeigao? atala
Noticias
0 <
Inteligéncia artificial poderia
detectar “impressdes digitais” G U A I
do autismo no cérebro
Pesquisadores de Stanford
desenvolveram um algoritmo que pode
diagnostificar o autismo por meio da analise X
de exames cerebrais
Saiba mais
o<
Map

Protétipo da tela de home e mapa do aplicativo.

2.6.2. Website

De acordo com Winckler e Pimenta (2002), websites
ou sites web foi um termo criado pelo Tim Berners-Lee
para designar a arquitetura de distribuicdo hipermidiatica
com o objetivo de possibilitar o acesso e a pesquisa direta
de documentos e informacdes na internet - através de va-
rios computadores. Dentre todas as caracteristicas, suas
principais sao: constituidos por blocos de informacdes
textuais acompanhados por imagens ou videos, possuem
acesso aos hiperlinks, barra de busca, barra de menu, pa-
ginas web, icones e botdes clicaveis.

Através do website é possivel utilizar métricas de
analise de dados de acesso obtidos por ferramentas for-
necedoras de feedbacks dos usuarios para os administra-
dores do site. Um exemplo comum utilizado por empresas
e startups é a ferramenta Google Analytics a qual possui
um servigo gratuito para monitorar o fluxo de usuarios na
plataforma. O programa disponibiliza recursos de perso-
nalizagao de alertas e relatérios, origens de acesso, infor-
macgodes de trafego e navegacgao, aquisicdo por meio de
campanhas do Google Ads, relatérios de comportamento
e dentre outras funcionalidades (COSTA, 2021).

Com o proposito de fornecer uma boa navegagao
em qualquer dispositivo eletrénico, os layouts responsi-
vos para sites tem sua aplicagdo no mercado digital desde
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2007. A responsividade permite que essas plataformas se Figura 27
adaptem a qualquer tamanho e seu custo € menor compa-
rado aos aplicativos, pois os engenheiros de computagao
s6 precisam utilizar um Unico cédigo de programacao (TE-
RAWARE, 2022).

Os dois principais objetivos para a utilizagao do we- = Facilitando a sua

vida e a do seu filho!

bsite neste projeto sdo: elaboragdo de um canal de comu-
nidade externa ao App (FIGURA 29), no qual os usudrios
poderao postar e comentar nas postagens de outros usu-
arios, mediante criagao de perfil no sistema da marca; e
direcionamento do usuario ao app por meio de links para a
Play Store (FIGURA 28).

Para atingir esses objetivos serdo utilizadas ferra-
mentas como: o acesso através de icones das redes so-
ciais para os usudrios seguirem os perfis, informacdes
textuais e visuais que instruam os responsaveis sobre as
funcionalidades do app, metrificagdo de dados através do Home e “Sobre nés” do site.
Google Analytics, divulgacao e acesso pelas ferramentas
de pesquisa por meio de palavras relacionadas ao tema
“autismo e pais”.
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Figura 28
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Pagina de “Comunidade” do site.

2.6.3. Perfil no Instagram

O Instagram é o segundo canal que fara a ponte en-
tre usudrios e o aplicativo através do compartilhamento
de imagens e videos. A rede social possui uma variedade
de formatos publicaveis, desde postagens com formatos
de 1080x1080 pixels até suportes para lives com duracéao
maxima de 4 horas cada. Outros suportes também estao
inclusos dentro do app, tanto para compras, como para
vendas de produtos fisicos; na tab bar é possivel entrar em
uma categoria propria de venda e compra desses itens,
permitindo uma publicidade de marketing para empresas
que querem divulgar a sua marca no mercado digital.

Dados de pesquisa apontados pelo site Diario Popu-
lar (2021) constataram que 41% dos brasileiros entrevista-
dos na pesquisa do Opinion Box alegaram que o Instagram
é o aplicativo favorito deles e que o possuem na tela ini-
cial dos dispositivos méveis. De acordo com esse estudo,
o aumento no uso dos aplicativos no Brasil é decorrente
do alto investimento em publicidade nessas plataformas,
permitindo o facil engajamento nas publica¢des e atraindo
publico interessado. Os pais entrevistados durante a pes-
quisa qualitativa (APENDICE A) realizada durante o més
de Abril relataram que o Instagram é a rede social mais uti-
lizada por eles para o compartilhamento de experiéncias e
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informacdes sobre o TEA. Figura 29

O seu principal objetivo é divulgar e fortalecer o re-
lacionamento da equipe com os usuarios. Isso sera atingi-
do através das postagens recorrentes apresentando novi-
dades de médicos e pesquisas que abordam sobre o TEA,

& bloo_oficial & : © v
dicas que norteiam pais e responsaveis dessas criangas,
datas comemorativas (FIGURA 30), depoimentos dos res- @ postFolemtr Folog bloa
ponsaveis e novidades e updates do app que estdo por i’.'f'f?..“,./ u.,,.,...
vir. O Instagram também sera um meio para realizagao de e o AAtomagatamCas
lives com especialistas e parceiros do bloo (FIGURA 31). bt 02 do Abril - Dia mundial da

m Mensagem Email v

©00

Lives Dicas de es... Dividas

5 Likes
bloo_oficial Compreender a ocorréncia do autismo
no mundo e no Brasil é de extrema importancia

A Q ® 9 © A Q ® 9 ©

Exemplos de posts para o Instagram da marca.
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Durante a fase de prototipacdo, em conjunto com as
metodologias ja citadas anteriormente, utilizou-se 0s cinco
planos apresentados por Garrett (2011) em sua obra Os
Elementos de Experiéncia do Usudrio. Garret (2011) divide
0s planos em:

+  Estratégico;
+  Escopo;

+  Estrutura;

« Esqueleto;

«  Superficie.

Considera-se também que, do Plano Estratégico até
o Plano Superficie, respectivamente, sao representados os
conceitos abstratos e o conceito concreto do produto bloo.
Vale ressaltar que para o presente projeto, neste capitulo,
nao houve a necessidade de retomar o Plano Estratégico,
considerando que ele ja foi abordado no capitulo anterior
comaidentificacao das dores e necessidades dos usuarios.

A partir dos planos foi possivel compreender toda
a jornada e crescimento do produto, identificando suas
oportunidades, melhorias e equivocos. Foi essencial
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trabalhar durante todo o processo o equilibrio entre a
funcionalidade e as informacdes disponibilizadas pelo
produto.

3.1.1 Plano Escopo

Segundo Garret (2011), esse plano representa as es-
pecificagdes de funcionalidade e os requisitos de conteu-
do. Ambas auxiliam para compreender a fundo a maneira
como 0s usuarios vao interagir com o produto em ques-
tao, levando-se em consideragao a visao funcional e infor-
macional interpretada por cada um deles.

Dentre as principais funcionalidades do bloo localiza-
das na tab bar, encontram-se: a area de configuragao, de
informacgdes e o mapa. Durante a fase de criagao de conta,
0 usuario tera a possibilidade de responder um questio-
ndrio dividido em trés areas (sociabilidade, comunicagéo
e comportamento); apds responder, os dados coletados
geraram algoritmos para uma experiéncia personalizada
para cada caso. As respostas podem ser atualizadas a
qualquer momento e sao para priorizar os conteudos a se-
rem recomendados na tela de informagdes do App e os
locais de recomendacao na area do Mapa.

Com o objetivo de ter um conteudo exclusivo e per-
sonalizado para cada perfil criado, na tab bar o usuario



podera acessar a “home” que apresenta as melhores reco-
mendacgoes de conteldos para se informar, ser instruido e
aprender diante de imprevisibilidades no dia a dia relacio-
nadas aos seus filhos autistas.

Em configuragdo, o usudrio tera cinco opgdes de
acesso em tela: preferéncias, privacidade e seguranga,
acessibilidade, notificacées e FAQ. Em acessibilidade es-
tarao disponiveis recursos de personalizacao de cores e
de tamanhos de fontes.

Na tela de mapa, por meio da geolocalizagao, os usu-
arios conseguirao encontrar areas de atendimento profis-
sional especializado em autismo, assim como, acessar
mais detalhes sobre esses locais; as avaliagdes e comen-
tarios de outros usuarios; filtrar seus interesses; avaliar e
compartilhar com parentes e amigos fora do App.

3.1.2. Plano Estrutura

Apdbs definir-se os aspectos de funcionalidade do
aplicativo a ser desenvolvido, passou-se para a fase de es-
truturacao da experiéncia e navegagao, conhecida como
Plano de Estrutura na metodologia de Garrett (2011). Nele,
foram utilizadas técnicas do design de navegacgao e da
arquitetura de informagao para garantir uma experiéncia
positiva e prever o maximo de erros do usuario.

O Design de Navegacao, segundo James Kalbach
(2009), é definido como o processo de organizagdo de
links — textos ou imagens que conectam e levam de uma
pagina a outra rapidamente — segundo importancia e re-
levancia do conteudo, definindo ndo apenas a forma que
a informacao desejada sera encontrada, como também
Como sera essa experiéncia para o usuario. Desta manei-
ra, essa técnica foi utilizada para definir os caminhos a
serem seguidos pelos usuarios. Ja a Arquitetura de Infor-
macao esta relacionada a organizacao do conteudo e das
funcionalidades presentes no aplicativo, de maneira a tor-
na-lo compreensivel aos usuarios, apresentados por meio
de fluxogramas e organogramas.

Desse modo, foi elaborado o fluxo de navegagao do
aplicativo bloo, apresentando as principais interagdes e
caminhos a serem seguidos durante o seu uso (FIGURA
32).
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Figura 32
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Fluxo de navegagdo completo elaborado para o aplicativo.
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Figura 33
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Destaque do inicio do fluxo de navegagao do aplicativo.



Figura 34 Figura 35

Compartilhar local

Destaque da pagina de mapa retirado do fluxo de navegagéo do aplicativo.
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Destaque da pdgina inicial e suas funcionalidades retirado do fluxo de navegacéo do
aplicativo.
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Figura 36
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Destaque da pdgina de configuragdo e suas ramificagdes retirado do fluxo de navega-

Capitulo 03

¢éo do aplicativo.

Figura 37

R e

Destaque das ramificagdes de dicas e noticias retirado do fluxo de navegagéo do aplica-
tivo.

Figura 38
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Destaque da pdgina de perfil, barra de pesquisa e suas ramificagdes retirado do fluxo de
navegagao do aplicativo.



3.1.3. Plano Esqueleto

Dando continuidade com o projeto, é seguido para o
proximo passo da metodologia. A partir do Plano Esque-
leto é iniciado o desenvolvimento e a organizagao visual
dos elementos em tela que irdo compor o aplicativo. Nes-
sa etapa é necessario definir fatores como grid, utilizado
para estabelecer propor¢coes de distancia e disposi¢cao
dentro da tela do produto; e a construgao de wireframes,
que servem como uma referéncia estética simplificada da
versao final desejada, com a fungao de orientar o designer.

A partir disso, primeiro é necessario deixar claro os
parametros que foram aplicados para o desenvolvimento
do grid. Assim como na escolha de iconografia, menciona-
da no capitulo 2, o grupo deu precedéncia para as medidas
estabelecidas pelo Material Design (2022), com a liberda-
de de algumas alteracdes pontuais para uma melhor adap-
tacao de fatores visuais do aplicativo.

O grid do aplicativo bloo segue a aplicagao de 4 co-
lunas verticais (Material Design, 2022) por 10 colunas ho-
rizontais (acréscimo feito para o produto em especifico),
com uma gutter (o espagamento entre essas colunas) de
16 pixels entre as verticais e uma de 20 pixels para as ho-
rizontais. As colunas verticais também apresentam uma

margem de 16 pixels com as bordas da tela, seguindo as
referéncias do Material Design nessa medida (FIGURA 39).

Figura 39

L 16px

:| 20 px

800 px

360 px
Imagem de referéncia do Grid utilizado no aplicativo.

Esclarecidos esses parametros, € possivel explicar
a projecao dos wireframes em si, feitos baseados a par-
tir dos fluxogramas mostrados nos tépicos acima. Para
melhor clareza e entendimento, esses wireframes serao
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apresentados de forma segmentada em seis fluxos dife- Figura 42
rentes, conforme grupos de telas com funcionalidades e
caminhos comuns.

- ) L. Home - Tela Principal
Esses fluxos sao o de onboarding, onde o usuario

abre e é introduzido ao aplicativo (FIGURA 40); o de aces- Home Noticias Dicas
so a conta, que inclui telas de criagdo de conta ou acesso : o= o= o aem
L . . O — - O e @ | @@ ——
(FIGURA 41); o fluxo da tela principal (home do aplicativo) — . "
e suas funcionalidades (FIGURA 42); o de conta do usua- p— e —
rio, que inclui também a area de salvos (FIGURA 43); o flu- DOC
xo da funcionalidade de mapa do aplicativo (FIGURA 44) e — — [
por fim o de configuragdes (FIGURA 45).
. _——
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Fluxo de telas que ocorre ap6s a primeira vez que o usudrio abre o aplicativo. Fluxo da tela home, incluindo acesso a pagina de noticia expandida e a tela de dica.
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Figura 41
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Fluxo de criagdo (parte inferior a partir da primeira tela) ou de acesso a conta (tela a direita da parte superior).
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Figura 43
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Fluxo de acesso a drea de perfil do usudrio, salvos e notificagdes.
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Figura 45
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Fluxo de telas da fungéo de configuragdes.
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3.1.4. Plano Superficie

No Plano Superficie sao delineados os detalhes que
irdo transformar os wireframes no produto final'®, para tan-
to baseando-se em elementos da identidade visual defini-
da no capitulo 2 assim como em alguns conceitos chave
visuais. Esses elementos, em conjunto com a tipografia,
variagdes de tamanho e definicdo de botdes e caixas de
texto sao utilizados para compor essa versao do produto.

Em decorréncia dos conceitos de criagdo somados
ao objetivo de ser o mais acessivel possivel, definiu-se
uma estética minimalista e com uma paleta de cores rigi-
da, de forma a ndo causar confusao visual nos usuarios.
Foi feita uma versao completa em Light Mode das telas do
aplicativo, com um fundo claro e com alto contraste nos
dados dentro dela. Essa decisdao decorre do objetivo de
proporcionar uma leitura clara e remeter a sensagao de
conforto visual. Ainda sobre a variagao de temas e acessi-
bilidade, foi feita uma breve exploragdo em algumas telas
de como seria apresentado o Dark Mode (FIGURA 46).

18 Link para o protétipo: https://www.figma.com/file/1zcHhBINkqWCzdxqq05bb5/
bloo--Specs-App%2FDesktop?node-id=14%3A192.

Figura 46

Lightmode  Darkmode
12:30 ol T -
& CONFIGURAGOES / PREFERENCIAS
# ®©
®©
0 Configurar notificagdes L Configurar notificagses
] m

Exemplo de telas em light e em dark mode.

Dentro da organizagao visual do bloo foram definidas
algumas hierarquias de informacao e peso dos elementos.
A respeito de titulos, subtitulos, textos corridos e textos
dentro de botdes foi feita uma definicdo de significados
relacionando o tamanho da fonte com o que cada um re-
presentaria. Foram estabelecidas medidas exatas para a
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curvatura na borda de figuras retangulares e botdes, com perfil do usuario (FIGURA 48). Uma das telas de maior im-

o propésito de manter uma unidade visual coesa (FIGURA portancia na proposta de facilitar o cotidiano do usuario e
47). maior variagao visual é a tela de mapa. Nela, foram usados
Figura 47 recursos de iconografia do Material Design (2022) em con-
junto com icones desenvolvidos pelo grupo, cujo objetivo
€ comunicar uma distingao intuitiva dos elementos dentro
do mapa.
a Ol4, Catia! blco Flg ura 48
€ n<
Bordas com curvaturas
DRI e ot ] m
criangas com autismo
Anans:de mais de 50 estudos de alta P> Conﬁguragaes Home Mapa
S eahehto g e o Peso de 14 para subtflos
autismo traz beneficios a longo prazo.
Peso de 10 para detalhes Imagem da barra de navegagao do aplicativo.

Teste de Usabilidade

Bordas com curvaturas
de 2 para imagens

Apos a finalizagcao da prototipacao, iniciou-se a fase
de testes de usabilidade tendo como objetivos:

Exemplo de pesos das tipografias do texto do app de acordo com seu uso. « |dentificar problemas no design do aplicativo;
Também foi desenvolvida uma barra de navegagao * Descobrir oportunidades de melhoria;
com botdes para as funcionalidades de maior foco no apli-

. . + Aprender sobre o comportamento e as preferéncias
cativo, em conjunto com um menu lateral para o acesso do

dos usuarios.
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Segundo Moran (2019) existem trés membros comuns
aos testes de usabilidade: o facilitador, que administra as
tarefas e orienta o participante; as tarefas, que representam
0S exercicios e o participante que testara o produto ou
servigo em questao.

3.2.1 Metodologia dos Testes

Para a realizagao dos testes, baseou-se na metodo-
logia Sprint (KNAPP, KOWITZ, ZERATSKY; 2017) utilizada
pela Google. Definiu-se o teste como qualitativo, com a fi-
nalidade de coletar insights sobre como o produto bloo se-
ria percebido e utilizado pelos usuarios; sendo ele remoto
e presencial, dando maiores oportunidades para usuarios
a distancia. Com o objetivo de identificar 85% dos proble-
mas apresentados no App, Nielsen (2000) recomenda que
para testes de usabilidade qualitativos sejam recrutados
cinco usuarios testers.

Com base na metodologia Sprint (KNAPP, KOWITZ,
ZERATSKY; 2017), construiu-se um roteiro de teste, a ser
melhor desenvolvido no tépico seguinte, com a finalidade
de minimizar as chances de cometer equivocos durante
a fraseada das orientagdes das tarefas para os usuarios.

De acordo com Knapp (2017) é ideal que sejam evi-
tados durante os testes: expressdes de 6timo e bom tra-

balho, induzir respostas, perguntas de multipla escolha
ou com sim ou nao. Essa fase é dividida em cinco etapas
sendo elas: o cumprimento amigavel de boas vindas, as
perguntas de contextualizacdo, a apresentacao dos pro-
totipos, a dinamica das tarefas e as ultimas avaliagdes e
comentarios dos usuarios.

3.2.2 Roteiro dos Testes

A partir das orientagdes de Knapp (2017), estabele-
ceu-se o roteiro para a realizagao dos testes com possi-
veis usuéarios (APENDICE B). Foi feito inicialmente um pla-
nejamento de pesquisa, onde foram definidos os objetivos
gerais, objetivos especificos e as tarefas a serem realiza-
das durante o teste. Os objetivos gerais definidos foram
baseados na publicagcdo de Moran (2019), ja citados ante-
riormente.

Foi entdo feita uma especificagcao desses objetivos,
com o intuito de se aprofundar e compreender comple-
tamente oportunidades e possiveis problemas de design
nas funcionalidades do aplicativo referentes ao:

+  Onboarding (Login, Cadastro, Formulario);

« Home;
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«  Perfil;

* Noticias e dicas;
+ Barra de busca;
+  Mapa;

+ Configuragdes.

Finalmente, desenvolveu-se as tarefas que seriam
apresentadas aos usuarios testes e utilizadas para chegar
as conclusdes dos objetivos especificos. Essas tarefas fo-
ram:

« Criar uma nova conta no aplicativo;

+ Localizar e editar os dados ja cadastrados;

« Acessar a area de noticia do aplicativo;

« Acessar uma das dicas;

« Localizar e abrir a area de dicas e noticias salvas;
+ Buscar escolas especializadas na regiao;

« Localizar e configurar as notificagbes do
aplicativo.

Capitulo 03

3.2.3 Relatorio dos Testes

Concluida a fase de testes com os cinco usuarios
voluntarios e seguindo a metodologia definida, montou-se
uma tabela para a melhor visualizagao dos resultados reti-
rados de cada um deles. A partir dela é possivel relacionar
as situagdes e incomodos recorrentes destes usuarios, e
assim fazer uma analise mais profunda a respeito de quais
aspectos do prototipo deverdo passar por adequagoes.



Editar dados
cadastrados

Tabela 3 - Resultados dos testes de
usabilidade

Participante1

N&o conseguiu reali-
zar a fungdo de edi-
tar dados, pois nao
localizou o caminho
para acessar o perfil.

Tentou acessar pelo
botdo de configura-
Géao.

Participante 2

Nao conseguiu re-
alizar a tarefa, pois
nao localizou area de
perfil.

Participante 3

Dificuldade para
encontrar a tela de
editar dados cadas-
trados.

Tentou acessar pela
barra de navegacao
pelo botdo de confi-
guragao.

Participante 4

N&o conseguiu reali-
zar a tarefa, pois ndo
localizou a area de
perfil.

Tentou acessar pela
barra de navegacao
pelo botdo de confi-
guragao.

Participante 5

Acessou perfil e edi-
tou com facilidade.

Acessar noticia

Acessou com facili-
dade.

Acessou com facili-
dade.

Acessou com facili-
dade.

Acessou com facili-
dade.

Acessou com facili-
dade.

Acessar dica

Acessou com facili-
dade.

Acessou com facili-
dade.

Acessou com facili-
dade.

Acessou com facili-
dade.

Acessou com facili-
dade.

Localizar noticias e
dicas salvas

N&o conseguiu loca-
lizar a area de salvos,
pois Ndo compreen-
deu como chegar a
area de perfil.

Dificuldade para en-
contrar as noticias e
dicas salvas.

Dificuldade para en-
contrar as noticias e
dicas salvas.

N&o conseguiu loca-
lizar area de salvos,
pois ndo compreen-
deu como chegar a
area de perfil.

Acessou com facili-
dade.
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Participante 1

Participante 2

Participante 3

Participante 4

Participante 5

Buscar escolas
proximas na regiao

Buscou e encontrou
facilmente.  Porém,
primeiro  clicou na
barra de pesquisa da
pagina principal.

Buscou com facili-
dade, tentou utilizar
a barra de pesquisa
antes de tentar os
filtros.

Inicialmente pesqui-
sou pela barra de
busca, depois tentou
em filtros. Um pouco
de dificuldade.

Iniciou a procura por
meio da barra de
pesquisa. Um pouco
de dificuldade.

Buscou com facili-
dade, porem inicial-
mente  pesquisou
pela barra de busca.

Configurar
notificagbes

Configurou com fa-
cilidade.

Configurou com fa-
cilidade.

Configurou com fa-
cilidade.

Configurou com fa-
cilidade.

Configurou com fa-
cilidade.

Comentarios
adicionais

Sugeriu incluir dicas
em videos. Gostou
da area do mapa.

Gostou bastante do
aplicativo, principal-
mente da area de
mapa.

Gostou das dicas
e do fluxo de criar
conta.

Gostou da facilidade
de compartilhar as
noticias na area de

‘home”.

Gostou da tela
inicial, do questio-
nario e do mapa, e

achou que ele foi um
diferencial.
Acessaria as
noticias com mais
frequéncia.

Fonte: elaborado pelos autores a partir dos resultados dos testes de usabilidade.

cebe-se um onboarding (que inclui explicagdo do aplicati-
vo, cadastro e login) de facil entendimento para a maioria
destes usuarios, salvo por algumas dificuldades de enten-

Os pontos de destaque percebidos nas comparagoes
feitas pela tabela demonstram que os usuarios tiveram
experiéncias similares quando testaram o protétipo. Per-
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dimento de linguagem, principalmente referentes a termos
em inglés. Em decorréncia disso, alterou-se esses termos
para frases e palavras em portugués, como medida para
mitigar esse desentendimento (FIGURA 49).

Figura 49

Antes

12:30

Preferéncias Preferén

Defina suas preferéncias para
aproveitar da melhor forma o bloo.

12:30 - -

AlteragOes nas palavras do inglés para o portugués (modo claro e escuro) - telas de
preferéncias do onboarding - antes e depois.

Na segunda tarefa proposta pelo teste percebeu-se a
maior dificuldade dos usudrios com a tela de perfil. Quatro
dos cinco usuadrios que testaram o aplicativo tiveram difi-
culdade para localizar ou nado localizaram a area de perfil
no aplicativo. Isso demonstra que o botao de acesso para
essa area nao era intuitivo e visualmente claro. Devido a
esse ponto, estabeleceu-se a mudanca do local de acesso
do perfil da parte superior esquerda da tela para o menu
inferior.

Para possibilitar essa mudanga, o botdo de configu-
racao desse menu sera substituido e movido para dentro
da tela de perfil, em conjunto com os botdes de “salvos”,
“notificagdes” e de “sair”. Na parte superior da tela onde o
botao de perfil, que estava anteriormente localizado; pre-
tende-se manter com a foto do usuadrio e apenas retirar o
drop shadow indicativo de areas de clique (FIGURA 50).
Essa escolha esta relacionada com a resposta positiva
daqueles que testaram o protétipo em relagao a possibili-
dade de serem recebidos pelo aplicativo com a frase “0Ol3,
(nome do usudrio[a])” e com a prépria foto.
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Antes

12:30 il T -

@ oi.caia blco

Noticias

Inteligéncia artificial poderia
d i Ges digitai
do autismo no cérebro

9

Pesquisadores de Stanford
desenvolveram um algoritmo que pode
diagnostificar o autismo por meio da analise
de exames cerebrais

Saiba mais

0 <

0 impacto positivo do
treinamento de pais em criancas
com autismo

Andlises de mais de 50 estudos mostram

Figura 50

Depois

12:30 ol T -

(? 0l4, Catia! blco

Noticias

12 de Setembro de 2022

Inteligéncia artificial poderia
detectar "impressoes digitais”

do autismo no cérebro

Pesquisadores de Stanford

desenvolveram um algoritmo que pode
diagnostificar o autismo por meio da analise
de exames cerebrais.

12 de Setembro de 2022

0 impacto positivo do

Catia Maria

Figura 51

12:30

(’ ola, Ca

Ferreira Gomez /' 0 que vocé procuri

0 Notificacdes

[ salvos

[ sair

Dicas

Dificuldades
na refeigao?

Noticias

Inteligéncia
detectar "im
do autismo r

2]

Depois

Catia Maria
Ferreira Gomez

EDITAR PERFIL

Notificagées

Itens salvos

Preferéncias

Privacidade e seguranga

Acessibilidade

que treinar os pais no desenvolvimento treinamento de pais em criangas Pesquisadores @ Perguntas frequentes
de criangas com autismo traz beneficios com autismo desenvolveram
alongo prazo diagnostificar o

Anélises de mais de 50 estudos mostram de exames cere G Sair

Saiba mais

¢ @ o

Configurages Home Mapa

que treinar os pais no desenvolvimento
de criangas com autismo traz beneficios
alonao prazo.

@ @ w

Perfil Home Mapa

© m

Perfil Home Mapa

Alteragdes na imagem de perfil, em noticias e na barra inferior - telas da home - antes e

depois. Telas de configuragdes/perfil - antes e depois.
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Os usuarios tiveram facilidade de acessar as noticias
e dicas na pagina de home, assim como nas funcionalida-
des de salvar e compartilhar essas informagdes. As maio-
res dificuldades aconteceram no momento de localizar
onde se encontravam as noticias e dicas salvas dentro do
aplicativo. Mais profundamente, percebe-se que o usuario
que conseguiu localizar o perfil de forma rdpida também
encontrou a pagina de salvos. Permite-se deduzir portanto
que essa relagao de localidade esta coerente, e o proble-
ma se encontra em chegar ao perfil, como mencionado an-
teriormente (FIGURA 51).

As funcionalidades de mapa e as configuragdes fo-
ram aquelas com menores dificuldades nos testes, e que
nao apresentaram necessidades de mudancgas pelo pon-
to de vista daqueles que as testaram. As tarefas serviram
para confirmar que as telas cumprem com seus objetivos
originais, nao exigindo alteragbes do ponto de vista de
execucdo. E importante ressaltar que devido a limitacées
de tempo as alteragGes foram realizadas apenas nas inter-
faces, nao sendo feita uma nova prototipagao.
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Consideracoes fFinais

O autismo é um tema de extrema relevancia a ser
abordado e que apresenta um vasto campo ainda inexplo-
rado no Brasil. Novas contribuigdes técnicas e cientificas
vém acontecendo, como pesquisas realizadas com a po-
pulacao nacional, por exemplo, mas muito da area ainda
se sustenta a partir de informacdes e teses realizadas
por paises estrangeiros. Existe uma grande dificuldade de
acesso e consumo de materiais pelos brasileiros, princi-
palmente aqueles que ndao possuem conhecimento de ou-
tras linguas, como o inglés. Percebeu-se essa dificuldade,
de forma superficial, durante as pesquisas do grupo sobre
materiais de fundamentacao cientifica. Porém, a partir do
momento em que foram iniciadas as entrevistas e pesqui-
sas com o publico alvo - fase de Imersdao do método de
Design Thinking (2018) - foi possivel empatizar e compre-
ender as dificuldades que esses pais e responsaveis real-
mente encontravam.

Foi por meio dessas entrevistas que o desenvolvi-
mento do projeto tomou uma forma mais palpavel. A si-
tuacao que eles se encontram e as necessidades reais de

Consideracoes finais

seu dia a dia extrapolam mais do que, fundamentalmente,
designers podem solucionar, pelo fato de serem um pro-
blema social com agravantes em diversas areas, desde
cientificas e médicas até caréncias no sistema publico.
Entretanto, a identificacdo da dificuldade de acesso as in-
formagdes que ja existiam, e a possibilidade de facilitar
essa acessibilidade foi o que orientou o desenvolvimento
do aplicativo bloo.

As funcionalidades principais do aplicativo foram
pensadas exatamente como uma solugao para esse pro-
blema. Identificou-se a oportunidade de oferecer informa-
¢bes de facil entendimento e com uma linguagem clara,
em conjunto com dicas de facilitadores para pequenos
desafios do cotidiano - retiradas de pesquisas cientificas
de material confiavel - utilizadas para compor o corpo da
Home do aplicativo. A opgao de Mapa foi desenvolvida a
partir de queixas de pais entrevistados (Apéndice A) em
localizar inicialmente, apds o recebimento do diagndstico
de seus filhos, locais e profissionais proximos, como clini-
cas especializadas e médicos.



Durante as validacdes com os responsaveis, reali-
zadas durante a fase de testes, o grupo conseguiu confir-
mar muitas expectativas em relagao ao aplicativo, assim
como identificou uma margem de melhora para inclusao
de possiveis futuras funcionalidades, como a inclusao de
videos explicativos e o desenvolvimento de guias de direi-
tos da populacdo com TEA para pais. Do ponto de vista
critico, essas oportunidades sinalizam tanto as limitagdes
de tempo e financeiras atuais do projeto, como também
trazem satisfagcdo com a percepcao da oportunidade de
melhora e crescimento do bloo de forma que ele se torne
um aplicativo de referéncia na area de pesquisa e desen-
volvimento do TEA no Brasil.
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Apéndice A

TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS

ENTREVISTA 1 COM MAE
Data: 4 de Abril de 2022

Antes de seu filho ser diagnosticado, vocé tinha al-
gum conhecimento a respeito do autismo?

R: “Na verdade, eu ja sabia, né. Eu tinha um pouco de
conhecimento até por conta do meu trabalho de cantora,
sempre a gente cantava muito nos eventos que a gente fa-
zZia, os shows pros artistas. A minha mae trabalhou varios
anos na APAE em Manaus, né, entao desde novinha assim,
eu ja participava assim com ela, e eu ja estava assim, va-
mos dizer assim, ndo por dentro, mas ja estava bem fami-
liarizada, né, com esse mundo, com mundo azul. E depois
que a gente teve o diagndstico do Gabriel, ai que eu fiquei
bem mais no fundo (por dentro) mesmo.”

Quais eram as impressdes que vocé tinha sobre a
condicao antes de saber do diagndstico?

R: “Entao, na verdade, eu sempre tive essa sensi-
bilidade com eles, né. Mas as vezes a gente fica assim...

quando é com a gente, a gente ja tem né, aquela. Quando
€, né, com as outras familias, com as outras maes, a gen-
te nao sente aquele impacto todo, né. Mas como a gente
ja estava bem familiarizado, quando veio pelo fato de ser
filho meu. Eu fiquei com a dor do luto pra aceitar, teve va-
rios porqués na minha cabega, né. Primeira pessoa que eu
liguei, foi para a tua avé, pra pedir uma orientacgao, fiquei
meio perdida, meu Deus, parece que nosso mundo ia aca-
bar. E como o médico falou que era justamente esse luto,
né. Até pra ver, a gente fica com medo da discriminacao,
como vai ser, meu Deus, se eu morrer, guem que vai cuidar,
como vai ser. A gente tem muito (muitas insegurangas). A
gente fica pesquisando as coisas na internet. Ae a médica
as vezes disse que ndo € pra a gente pesquisar, porque
as vezes a crianga é diferente da outra, né. Ai meu Deus,
sera que o laudo vai ser assim, bastante assim, um grau
mais elevado, se ele vai ter. Nao, mas gracgas a Deus que o
grau dele é leve, Biel é leve. Ele tem o esteriotipismo, que é
isso que ele faz, que é o esteridtipo. E... mas ele ta fazen-
do. Mas o remédio, é s6 um. E a terapia. Ndo ficar dando
remédios. Alguns médicos antes de eu passar por muitos
profissionais, comegaram a passar um monte de remédio,
falei: nao, nao vou dar remédio pro meu filho, parece que
ele esta sendo um estouro, que tem que deixar ele, tempo
todo dormindo, tempo todo sabe.
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Eu tive um exemplo de uma conhecida minha, por-
que nos fizemos a arvore genealdgica da familia, que da
onde que vem o autismo. Que até perguntei na época e
teu pai falou que ndo tinha. Mas é na minha familia, entao
nessa geracao teve umas quatro primas contando comi-
go, nos quatro tivemos o diagnéstico de autismo com os
filhos. Porque conversando com a minha mae na época
mais antiga. 82, eu peguei umas coisas assim, minha mae
falou que tinha umas irmas dela, que tinham isso, mas nao
era visto como um autismo, né. Era visto como esclerose,
gue a pessoa era esclerosada. Que era isso, aquilo, outro.
Nao tinha esse diagndstico, as vezes tinha o preconcei-
to da pessoa ser debiloide e falavam né, essa coisa... E
tudo isso, eu pensava, né. Como vai ser, né. Ae eu tive essa
coisa do luto mesmo, mas eu to passando, ndo vou dizer
que eu estou 100%, ainda tenho meus altos e baixos. Veio
a pandemia, como o médico falou, que as criancas que
ndo nasceram autistas se tornaram com essa pandemia
também, fabricaram muitos autistas. Mas é isso, gracas a
Deus, na medida do possivel, o pior ja passou.”

Em uma escala de zero a dez, quanto vocé aprendeu
sobre o tema apds receber o diagndstico?

R: “Vamos dizer... Eu acho que oito, nunca ta 100%,
né, nunca ta. Acho que oito, vamos dizer oito. Porque eu
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sofro muito, muito mesmo, porque assim, o Biel sempre
foi. Do Rafael, dos dois, Rafael sempre foi mais mirradi-
nho, assim, mais o doentinho. Por conta que ele nasceu
com o pezinho torto, entdao o Rafael com dois meses ele
ja, se operou usou gesso, bota, sofreu muito. Mas nao que
a gente nado desse assim, muita atengao pro Biel, mas as-
sim, o Biel era sempre 0 mais, ai ele vai ser o mais alegre,
o mais, ele sempre falava muito. O Rafael sempre foi o
mais mirradinho, precisa de remédio pra comer, que nao
sei que, ele é muito mais sistematico, muito chato. O Biel
sempre foi muito esperto, a gente comemorou o aniversa-
rio de dois anos dele. No outro dia, parece até assim, que
abriram a cabeca dele tiraram o espirito que tava no Biel
e colocaram outro, simplesmente apagou, simplesmente
era outro Biel, foi um baque muito grande dele.”

Quanto tempo vocé passa buscando informagdes
sobre o autismo?

R: “Agora ndo mais, assim. Agora ta zero por cento
assim, logo, a um ano e meio. Eu ficava muito querendo
conhecer, fiz inscricdo de coisa de psicologa de autismo,
disso aquilo outro, né. Mas ae quando eu via algo negativo,
eu recuava um pouco, eu dizia: ndao, meu Deus. Porque eu
me conhego, se acontecer alguma coisa com meu filho, é
eu ja vou pra cadeia, coisa que eu me conheco, entendeu,



porque se nao. Eu acho que agora ta bem menos, eu acho
que ta zero, eu nunca mais pesquisei. Eu sé fico com aque-
la coisa de querer saber mais.

Ele faz toda quinta-feira, agora aqui em Peruibe, vai
pra la pra fazer a terapia dele. Ele faz a fono, ele faz a te-
rapia ocupacional, o neuro ele vai também. Mas o neuro,
s6 uma vez, de seis em seis meses, porque 0 Neuro é mais
pra ver tudo, foi ele que me deu o laudo mesmo. E outra
coisa que foi muito importante, que eu vi muitas coisas
de maes, procuram assim, eu tinha uma outra visao é de
querer ter a pressa de querer ver o laudo pra querer logo
aposentar ele, eu vi muitas maes que queriam isso. Eu fi-
quei meio assim, ai hoje conversando com teu pai, com a
psicologa, ndo porque é um direito dele, vai ter né. Nao é
s6 eu pensar isso como se fosse um egoismo, porque na
minha visdo eu pensava assim, que se fosse logo é... apo-
sentar ele parece que eu queria invalidar ele, que ele ndo ia
ter que estudar, fazer faculdade, mas nao é né, é um direito
que ele tem, pra justamente até ajuda-lo, nos estudos, na
faculdade depois, né. Na escolinha agora também, ai eu to
lutando contra essa inclusao assim, porque eles estudam
juntos. E através desse laudo tinha somente uma pessoa
para ficar com ele, uma estagidria, monitora. Inclusive es-
sas monitoras no municipio aonde a gente ta, elas esta-
vam todas em greve devido as brigas |a da prefeitura, mas

a gente foi |4 na reunido, que tem a reunido do rafa e do
gabriel, ae ela falou que nem precisa monitora nao assim,
ele ta super bem assim na escola. Ai minha preocupacgao
assim, é que desfraldou né, assim, eu to tendo muita difi-
culdade, to desfraldando o Rafa e ele ainda ndo tem essa
coisa assim de... de pedir pra ir no banheiro, sabe aquela
coisa toda, ai a gente fica um pouco de receio, mas o resto
ta tudo bem.”

Com quantos anos seu filho foi diagnosticado e como
foi o processo de conseguir esse diagndstico?

R: “Menina, eu lutei muito... muito. Porque foi naquela
época que a gente foi pra Manaus, que deu tudo errado
naquele negécio 1a da casa, a gente voltou de novo, né.
No fim que a gente acabou nem indo, a gente pediu ajuda
Ia. Tua vo ligou, teu pai ligou pra uma amiga e ela eu acho
que também nao deu resposta pra eles |a. Eles ficaram até
um pouco magoados, chateados assim. E ai a APAE de I3,
de Manaus, é um droga também. Na nossa visdo nao foi
legal, ae a gente foi pra Sdo Bernardo na APAE, através do
plano saude a gente conseguiu ir 13, ai fez |a tudo quando
a gente ia pra ca né, pra praia. Ae da Santa Casa a gente ia
pra Santos, quase 100km... a gente ia pra |3, ae teve muita
demora, ai conseguimos aqui em Peruibe sabe, teve um
pouco de desgaste mesmo, teve um pouco assim. E agora
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que vai ter que ir pra manaus pra fazer os trabalhos do
boi pra ver aquela coisa toda. Aqui a praia também eles
falaram que é muito bom por conta do diagnédstico dele
também. Mas a gente acaba perdendo muita coisa assim,
coisa na praia de aparelhos eletrodomésticos. Tudo € um
processo, agora eu tenho que ir pra trabalhar, mas ai la ja
tem, ai depois de vim ja consegui tive outros meios. Tem
uma associagao la que minha prima ta fundando, ae ela
falou mano se quiser vir as portas estao abertas pro ga-
briel, tudo entendeu, mas |a vai ser bem mais facil. Mas
aqui é bem dificil, longe da familia, longe de tudo né. E bem
complicado, né.”

Como vocé se sentiu quando foi dado o diagnéstico
final?

R: “Na verdade eu nao nem percebido né. Quem
percebeu foi o Eduardo. Ele tava... eu vi que ele tava meio
calado. Foi s6 um dia que ele tava olhando pro nada... fica-
va... foi quando eu te falei, no outro dia, quando teve o ani-
versario deles. Ele ficou o tempo todo, sé com o desenho.
Que é também coisa deles né. E o Gabriel € muito atipico
dos autistas, preocupagdes que a gente tem com o aviao,
quem da trabalha é o Rafa. O Rafa fica andando por baixo
das poltronas. Tenho a maior preocupagao de colocar um
bottom, olha eu sou autista, tenha paciéncia comigo, ca-
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misa. Mas... pelo contrario, quem me da preocupacgao é o
Rafa. Entao, a gente tava preocupado com os fogos de ar-
tificio desse ano, né. Nossa, ele apontava e ria dos fogos,
foi muito legal, muito engracado. Até falei nas reunides la.
Um ano que ele ficou bem, que nao respondia nada mes-
mo, ficou bem... Ai ficava: hmmmm. Ele ficava de |4 pra
cd, de 14 pra c3a, chorando... Nossa, falei: meu deus... Na
época que eu fiqguei muito chateada com muita coisa que
aconteceu la. Eu também fiquei em depressao, por conta
dos meus musicos que morreram na época, eu fiquei meia
revoltada com tudo com as coisas da casa |3, eu senti que
ele ficou meio agressivo também, o estereotipismo é o es-
pelho né, ele sente tudo. Eu senti que ele ficou, tava jogan-
do tudo no chao, quando ele era contrariado, ndao podia
dizer nao, que ele sabe, ai eu ponho ele de castigo, dou
umas palmadinhas na mao e ele sabe. Ele fica 13, o Rafa
nao fica. Bate nele, a gente via que ele tava reagindo ao
tratamento, porque o Rafa batia e ele bate agora. E isso a
médica falou que é muito bom né, porque ae ele batia até
dizer chega pro Rafa. Cada um era o saco de pancadas do
outro. Mas gragas a Deus foi tudo fluindo assim.”

Qual foi a parte mais dificil do processo?

R: “Quando eu recebi o laudo eu ja estava bem mais
tranquila, né. Ja tinha passado por todo aquele processo.



Porque o que acontece que eu, eu aceitei enfrentar e so-
frer. Falei assim: ndo isso é s6 mais uma coisa, eu resolvi
aceita aquilo. Ja tinha visto outros diagnésticos (de Sao
Bernardo, de Manaus) e eu sé precisava mesmo desse lau-
do escrito e tal. Entao, quando o médico falou, eu estava
ciente ja. Entao, ja nao tive mais aquele... Né, porque tem
maes que elas acabam empurrando debaixo do tapete. E
ficam: ah ndo isso, é sé uma fase. E eu escutei muito isso:
sera que ele ndo é surdo? Teve essa coisa assim mesmo,
da minha familia, 1a dos antepassados mesmo. Mas foi
bem tranquilo mesmo, quando ele falou, eu fiquei tipo... ai
eu relaxei, eu fiquei tipo agora tenho um laudo, eu ja posso,
0 proximo passo é levar ele pra escola, mas foi bem tran-
quilo.”

O quanto o diagndstico do seu filho impactou nos
seus habitos e na sua vida cotidiana?

R: “Olha, como eu te falei, quando eu recebi esse
diagnostico, eu ja estava bem ciente de tudo, eu me pre-
ocupo ainda, nessa de deixar ele sozinho, de as vezes
deixar ele pra ir trabalhar, que eu tive que deixar ele duas
semanas pra trabalhar. Porque como os meus musicos
morreram eu vim pra ca, a gente canta aqui e como aqui é
uma cidade praiana é restrito ter show, quando tem é com
a banda que ta aqui. E eu me preocupo com essa coisa

mesmo, porque por exemplo, o Rafa ficou muito triste, o
Rafa ficou com febre, com saudade de mim. O Gabriel, ele
ja foi pro outro lado, ele ja ficou meio que, querendo tirar
fralda, pra ficar pelado, chamar a atencao, entendeu? En-
tao, a saudade dele foi dessa maneira. Entdo, eu me pre-
ocupo muito disso, é de eu estar fazendo menos projetos
agora, de ler Paulo Gustavo, pra ganhar um pouco mais
de dinheiro pra eu dar mais bem estar pra eles também.
Mas que eu ndao posso mais ficar viajando, de ficar assim,
muito tempo fora, porque ele sofre da maneira dele. Olha
como ele ta, ele ja ta no esteriotipo dele. Entédo € isso, de
ficar mais perto deles mesmo, por conta dele mesmo, da
saudade que eles sentem, da maneirinha deles.”

Como vocé lida quando seu filho passa por momen-
tos dificeis?

R: “Entdo, eu ja tive umas trés crises que ele teve,
né. Eu carreguei, coloquei no colo e vim embora. Tirei ele
da situagao. Teve uma vez que quase quebrou o burguer-
-king I1a em Manaus. Uma louca |a haha, porque ele teve
essa crise la e ficou falando, falou que tava com essa crise
e ficou falando. Eu falei assim: vocé é louca fica falando
essas coisas assim, meu filho é autista e vocé tem que
respeitar. Falei pra ela, depois ela me pediu desculpa, mas
na verdade assim, eu tenho receio mais de mim. O medo
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€ mais de pensar como que seria. Mas as crises estavam
pequenas, de um pra dois anos assim né, que as vezes ele
queria, era uma luta pra tirar ele da praia, ele queria ficar o
dia, a noite, varios outros dias, ele era peixinho, ele adora.
O Rafa ja ndo gosta, gosta de rio, ele vai com o miguel, ele
gosta. E as vezes ele quer também, ta passeando de carro
e se o carro para ele comeca a ter crise. E tudo continuo,
se a gente ta andando de bicicleta, a gente tem que andar
mil anos de bicicleta. Porque se parar, parar ele haha. En-
tendeu? Mas das situagdes, sdao bem, bem poucas assim
né. Mas a preocupacgao é mais comigo mesmo.”

Vocé ja passou por alguma situagcao desconfortavel
(preconceitos ou julgamentos)? Se sim, como vocé lidou
com a situagao? Como se sentiu?

R: “Ai eu ja levo pro lado da ignorédncia mesmo sabe,
eu nao tenho muito papa na lingua nao. Isso foi uma vez
que aconteceu. A outra vez a gente tava no, eu acho que
a gente estava no posto, ai ele: “nossa mas ele é autista,
nossa que desperdicio um menino tao bonito de olho azul,
vai ser autista e ndo sei o que”. Sabe ele falando assim, eu
falei assim: meu filho vai ser um grande homem, ele ja é,
eu falei, ele vai ser muito abengoado. E tipo tem essas coi-
sas assim né, eu ja saio logo também né, pra nao perder
a paciéncia, mas tem essas coisas também que as vezes
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deixa a gente chateada também né. Porque ai na verdade
a gente coloca o bottom nele e ae as pessoas ja sabem né.
Mas os dois sdao? Ou é s6 um? As vezes flcam perguntan-
do, as vezes eu nao to num bom dia e nao é legal pra res-
ponder também. Mas as vezes aquelas perguntas mesmo,
querendo humilhar sabe, nao é legal.”

Vocé possui uma boa rede de apoio? Como eles te
ajudam?

R: “Entédo, o Eduardo ajuda muito. Porque agora a
gente vai, agora € a escola e a terapia né. Agora quando
o Biel vai pra terapia, ele vai sozinho. Porque as vezes eu
levava o Rafa. E as vezes o Rafa queria ficar entrando nos
aparelhos |a e ficava aquela confusdo né. E ai eu ja falo
né, olha vou levar o Gabriel no médico, vai tomar vacina,
injecao, ai ele ja fica, ele nao vai. Ele ja fica com medinho,
ele ndo vai. Mas assim, minha mae me ajuda muito né e
ele € muito apegado a minha mae. A minha mae vai viajar,
entra de férias, vai pra Belém, vai com o irmao dela, passar
dois meses pra 13, ndo sei como é que vai ser, porque ele
é louco por ela, ele tem ela como... uma porto seguro dele.
Eu digo que nunca tenho um filho sempre comigo, porque
€ 0 meu jeito de amar, eu sou assim, muito leoa, aquela
que quer estar o tempo todo com eles. Eles foram a cura
da minha depresséao, da minha ansiedade, ae a médica me



deu um remédio e eu fiquei pior, ae eu pensei eu ndo que-
ro isso nao, como é que eu vou ficar. Quando eu falo que
eles vieram pra minha vida da maneira como eles vieram,
nao foi de uma maneira muito boa, mas filho é bencgao, né,
entao, hoje eu sei 0 que eles vieram. Mas gracgas a Deus,
eu tenho muito apoio assim, da minha familia, tanto aqui,
como la em Manaus também.”

Como vocé se adapta para encontrar tempo livre para
si mesmo?

R:"Menina... Entao, é dificil. Essas duas semanas
que eu fui em Manaus, eu fui, eu trabalhei muito né, era
todo dia, sabe... Vida de artista € uma correria doida e ain-
da eu tenho meu bazar, que eu vendo as minhas coisas as-
sim. Entdo, meu tempo livre é aquela coisa assim, um pou-
quinho que eu durmo, mas assim, eu quero sempre ficar
com eles, ndo tem jeito, ndo aquela coisa ndo. Fica com
aquele tempo, as vezes vai andar de bicicleta, vai andar de
carro, vai pra praia,é sempre assim, 100% em relagdo ao
entorno deles. Mas as vezes assim, no show nao pode le-
var né, mas eles amam musica, os dois. O Rafa ama muito
e ele também. E porque a gente n&o pode ir 14 pra dentro
né, por conta da terapia. Ae eu quero saber né, eu fico meio
agoniada. Ae no primeiro dia eu ja fui entrando, “Nao mae”,
mas ae eu fiquei meu deus o que essa mulher vai fazer

com o meu filho. A gente vé tanta coisa né, na televisao,
mas ae vai que uma dessa faz isso com meu filho. Mas-
ss... Gragas a Deus até agora, na escola todo mundo gosta
dele, ele ta indo muito bem, gracas a Deus.”

Quais sao seus desejos para o futuro de seu filho?

R: “Eu quero que ele seja incluso em tudo sabe, uma
crianga “normal” vamos dizer assim. Mas eu quero que as
pessoas e as outras criangas vejam que ele ta ali. Incluso
né, por um... ndo um problema, mas... eu ndo vejo o autis-
mo como um problema... ¢ mais um... vamos dizer assim...
é.. € mais uma continuidade né daquilo que a gente ja
tem quando a gente ja... ai eu to gravida e a gente idealiza
de um filho. A gente nao vé no diagndstico, ai ele vai ser
autista, mesmo se desse. Jamais ia, nem nos piores mo-
mentos, vamos dizer assim, da vida... durante a gravidez
a gente pensa um monte de besteira, mas pensa vamos
que vai dar certo. O que eu desejo é isso mesmo, que ele
seja incluso, que nao vao bater nele, eu morro de medo de
fazerem mal pra ele. Eu quero ver se alimentar bem, tudo
isso sabe. Eu tive um problema agora na escola que eles
ficaram muito doentes, eu até brincava, poxa na minha
época eu até pegava piolho na escola. E agora as criangas
pegam virose. Mas é adaptagdo mesmo né. Primeira vez
na escola tudo, mas gragas a deus ele ta bem assim. Mas
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ele come gente, come.”
Qual a maior dificuldade dessa situacao para vocé?

R:” A maior dificuldade é acontecer alguma coisa
comigo e eu morrer e deixar ele. Eu morro de medo de
morrer. Nao que eu va morrer, mas coisas na cabeca as-
sim. Sabe. S6 isso assim, de eu ficar, sé eu que tenho que
cuidar deles, assim eu fico com muito medo, minha maior
preocupacao € essa. De acontecer algum acidente comigo
sabe, ter um infarto, alguma coisa assim. “

Vocé tem problemas com a divisdo da atenc¢ao dedi-
cada aos seus filhos?

R: “Entao, eu tenho meu momento com o Miguel e
com eles dois. Porque agora o Miguel ja esta maiorzinho,
mas ele teve um pouco de ciumes, logo que ele nasceu.
Ele reinou oito anos absolutos na familia e pé veio dois
logo hahaha Entdo eu tenho meu momento com eles dois,
eu vou com eles dois, tudo. Até porque é bem trabalhoso
juntar eles trés, agora o Miguel ja ta maior, ai tem aquele
meu momento com ele, tudo. Mas agora ta bem mais tran-
quilo, eles estdao bem mais crescidos, por exemplo, agora
a gente foi pra SP participou do aniversario, eles ficaram
na mesa, ficaram direitinho, ja ndo usam mais o carrinho
né, ai vai, eles ficam bem mais, vao numa pracga, da pipo-
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ca, eles ficam sentadinhos. No shopping a gente foi umas
duas vezes, porque aqui ndo tem shopping a gente foi pra
perto de Santos, ndo deu trabalho ndo. Gragas a Deus foi
bem tranquilo, mas assim, eu sempre divido, mas agora
como eles estao crescendo da para ir os trés juntos. Bem,
mais facil.”

Qual a maior dificuldade em adaptar sua rotina para
cuidados especificos tendo mais de um filho?

R: “Entdo, foi meio complicado isso, porque quan-
do eu tive os diagnésticos, eu fiquei muito com o Biel, eu
acabei deixando o Rafa meio que de lado. Mas nao porque
eu quis, mas era porque eu queria acalentar ele, eu fiquei
com medo. Entao, isso eu estava fabricando outro autista,
o Rafa ja estava fazendo tudo igual. Entao eu fiquei muito
preocupada com isso, eu fiquei preocupada, porque fiquei
meu deus, sera que o Rafael é autista também. Mas ae
eu vi que ele tava fazendo aquilo pra chamar a atencao,
como nesse exato momento. Ai teve isso, essa preocupa-
¢ao, agora nao. Nao mais né, mas ele imitava, ele fazia
também... Porque eu tava dando muita atengao pra ele.”

Vocé sente que ha uma sobrecarga maior na sua ro-
tina?

R: “Ainda tem, muita... Porque eu preciso ta bem,



porque tem dias eu to péssima. Eu ndo posso passar pra
eles, porque as vezes eu nao 16 legal, ndo mesmo. Ai eu
peco pra minha mae ajudar. Porque por conta dessa de-
pressao acalento minha alegria, tudo né. Mas é uma carga
muito grande assim né. As vezes a gente fica sem pacién-
cia. Mas as vezes a gente busca a Deus pra levantar mes-
mo, as vezes é bem dificil ”

Qual seu maior medo em relagao aos seus filhos?

R: “Em relacao a eles, deles serem tratados maus.
Aonde quer que seja. Sempre educo eles para eles serem
bons meninos, aonde eles chegarem serem bem vistos as-
sim. Minha preocupacao é s6 essa mesmo de falar, ai meu
deus, quando eles arranjarem uma namorada e a namo-
rada... é... vou ser uma sogra meia chata hahaha. Uma so-
gra que vai pegar meio no pé, que nao quero que ninguém
maltrate eles. Que eu quero ta junto assim, trabalhar para
ter a geladeira cheia de coisa pra eles, de sair e sempre tra-
zer um brinquedinho pra eles. Sabe assim, comprar roupa.
Deixar eles bem arrumadinhos, minha preocupagéao é sé
nao ficar pra sempre mesmo junto.”

ENTREVISTA 2 COM PAI
Data: 7 de Abril de 2022

Antes de seu filho ser diagnosticado, vocé tinha al-
gum conhecimento a respeito do autismo?

R: “Eu tive um contato que eu trabalhei na APAE, e ai
eu tive um pouco de contato em uma época de faculdade
que eu fazia estagio. E, mas era aquele autismo mais se-
vero né, tem as classificagdes né. E ai meu filho de depois
que foi classificado logicamente dai eu fui descobrindo
mais, mas até entao pouco contato, tinha uma nocao mas
pouco contato.”

Quais eram as impressodes que vocé tinha sobre a
condicao antes de saber do diagndstico?

R: “Eu imaginava que era apenas uma coisa, &, o au-
tista era uma coisa mais séria por assim dizer né. Eu nao
tinha essa nogao do espectro, como ele é classificado, que
existem varias outras né, vamo chamar de leve, nao sei
se eu posso chamar assim. O autisma era uma coisa que
realmente ndo tinha muito contato com as outras pesso-
as, tinha que ficar separado, que ndo conseguia se abrir,
uma coisa realmente mais dificil de ter o contato. Acho
que essa era a idéia, e depois que foi que a gente acabou
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que conhecendo um pouco mais.”

Em uma escala de zero a dez, quanto vocé aprendeu
sobre o tema apds receber o diagnéstico?

R: “Ah, eu acho que uns sete mais ou menos, sete
oito. Acho que nao 10 né, que ai dependeria um pouco
mais da questdo... acho que dez seria um profissional né.
Até o profissional ali é dificil né, que tem outras questoes,
até o ambiente familiar influencia um pouco ali. Mas acho
que na média de uns 6 ali eu comecei a escutar e aprender
um pouquinho, tamo aprendendo ainda né.”

Quanto tempo vocé passa buscando informacgdes
sobre o autismo?

R: “N&o! E mais objetiva, as vezes eu recebo algumas
informacdes do psicélogo, da fono e do TO que eles pas-
sam algumas informagdes pra a gente, a gente tem um
grupo né e ai a gente sempre discorre de algumas fontes.
E acaba que instagram as vezes eu to comecgando a seguir
alguma pessoa ou outra que ai passa um video legal, algu-
ma coisa legal, mas é essa ideia via internet ai. Mas nao
acabo me dedicando muito a isso.”

Com quantos anos seu filho foi diagnosticado e como
foi o processo de conseguir esse diagndstico?
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R: “O Caio eu acho que tinha de 4... ele comecgou o
processo com trés anos né, mas ai até o diagndstico mes-
mo demorou um tempo mais por que ele era pequenininho
né, e o caso dele acho que por ser um pouco mais no es-
pectro, bateu o martelo ali demorou um pouco mais. Entao
eu acho que ele ja tinha uns quatro anos ali, um pouco
mais um pouco menos..."

Como vocé se sentiu quando foi dado o diagnéstico
final?

R: “Olha, no primeiro momento a gente ficou meio
chateado, por que é filho né, entao vocé sempre tem aque-
la ideia que meu filho vai ser perfeito. S6 que hoje o meu,
a minha idéia é totalmente oposta né, que ele veio para
me tornar uma pessoa melhor, entdo eu agradego por eu
conhecer um lado meu que eu to aprendendo ainda né, que
voceé saber lidar com outra pessoa, ainda mais sendo filho,
e tentar dar o seu melhor. Porque ele tem os momentos
dele, e isso é muito dificil. Eu acho que se ele nao viesse
dessa forma, vamo chamar assim nég, é, talvez tanto eu,
a michelle e os familiares em si ndo aprenderia a explo-
rar esse lado do ser humano de compreenséo, de entendi-
mento né, de tentar entrar um pouquinho na cabecga dele,
que é dificil né mas a gente tenta.”

Vocé poderia descrever um pouco sobre como é sua



rotina depois de seu filho receber o diagnéstico?

R: “ Ah, com certeza, com certeza! Hoje eu ainda ten-
to né, é dedicar-me um pouco mais para ele, apesar de ser
dificil né por conta de trabalho, minha rotina é mais pesa-
da, mas os finais de semana, os tempos livres, eu tento
dedicar-me mais para ele, até para ter o contato né. Pra
gente ficar amigo desde cedo.”

Qual foi a parte mais dificil do processo?

R: “Mais dificil... eu acho assim, é vocé entender que
seu filho ndao é uma pessoa... eu vou falar ‘normal”, mas
nao sei se essa seria a palavra, quer dizer, relacionando
com as outras criangas é diferente né, a forma com que
ele coloca, as vezes a questao do som que ele tem uma
certa dificuldade ainda. Entao cé vé, eu acho que a minha
dificuldade maior foi, eu queria que meu filho ficasse inse-
rido na sociedade de forma normal. E hoje eu vejo que isso
é possivel mas com algumas restrigdes. Eu acho que pra
mim aceitar isso foi o mais dificil.”

O quanto o diagnéstico do seu filho impactou nos
seus habitos e na sua vida cotidiana?

R: “ Hoje assim, nés temos as trés pessoas, 0 psi-
cologo a fono e a TO, além dos profissionais da escola,

e a gente tem um contato bom com eles ali. Entdo acaba
que eles que sado... nossa, a gente até brinca os anjos da
guarda ali que vai auxiliando no dia dia. Eu vejo que, as-
sim, cabe a nds né, por que € uma responsabilidade nossa,
mas sozinho eu acho que a gente nao vai conseguir, até
porque a gente ndo tem essa nogao total, e eu entendo
que hoje o autismo é mais estudado, mas ele é novo. Ele
€ mais recente né, ele tem um mundo ali ainda pra desco-
brir. Eu acho que esse contato com esses profissionais,
ele vai permanecer, eu acho que vai diminuir, mas sempre
vamos continuar falando com eles. Essa relagdo com o
profissional é importantissima né, hoje a minha esposa
dedica-se um pouco mais, até por conta do tempo, entao
ela ta sempre junto, td mais presente, mas eu gosto tam-
bém de saber.”

Como vocé lida quando seu filho passa por momen-
tos dificeis?

R: “E, a gente tenta lidar assim, a gente tenta demons-
trar mais calma, apesar de em alguns momentos isso ser
dificil né, porque vocé precisa ter uma certa paciéncia pra
algumas situagcdes. Mas assim, falar em um tom baixo,
tentar abracar, tentar ter esse carinho préximo ali, ouvir o
que que ele tem pra dizer, é, sempre quando ele ta meio
desequilibrado, vamo falar assim, a gente tenta
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ser o equilibrio, a gente tenta ser o suporte, da forma
mais tranquila que for possivel. A vezes é dificil, as vezes
como pai né a gente da uma estressada e tal mas assim,
faz um som de bater, um som de chamar atencdo quan-
do é necessario, mas nesse desequilibrio dele a gente ta
aprendendo a lidar de forma, tentar respirar fundo e ir o
mais tranquilo possivel.”

Vocé ja passou por alguma situacao desconfortavel
(preconceitos ou julgamentos)? Se sim, como vocé lidou
com a situagao? Como se sentiu?

R: “Olha, eu acho que nao, nao que eu me lembre. Ain-
da, ou por enquanto, nao.”

Vocé possui uma boa rede de apoio? Como eles te
ajudam?

R: "E, tem esse profissionais que trabalham junto
conosco né, os amigos, a familia, isso é sempre apoiam
bastante ai né. Mae, tia, primo, a Eliza no caso né, outros
primos estdo conosco ai. E gragas a Deus nos tanto do
meu lado quanto do lado da minha esposa o pessoal é
muito atencioso, muito carinhoso, né, todo mundo ta sem-
pre muito presente. Os amiguinhos da escola, isso é uma
coisa bem legal, a escola em si né, a parte da pedagoga, os
profissionais que tao |3, esses profissionais a parte que
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eu falei, que a psicologia, a terapia, e psicélogo, enfim...
entao todos ali, acho que isso é muito bacana.”

Como vocé se adapta para encontrar tempo livre para
Si mesmo?

R:" Eu trabalho com exercicio né, entdo eu busco em
alguns momentos que eu tento cuidar mais da minha sau-
de é 0 meu momento... meu momento né. E a minha folga
ali, € onde eu dou uma distraida entendeu. Entdo as vezes
eu uso a bike, pra ser esse problema da corrida, coisas
que eu vou mais sozinho ali. E alguns momentos assim,
estando com ele também, é gostoso hoje em dia, porque é
um momento nosso também. Entdo acaba que, eu nao fico
vendo ele nossa, é um autista. Nao, eu fico vendo como
filho mesmo, uma coisa que eu vou ensinar, vou aprender,
vou brincar junto com ele. Acaba que esse momento é pra-
zeroso também. E existe os momentos que é familia, os
momentos amigos né, os amigos hoje ele ta inserido mas
nao € tanto porque € so6 adulto, ndo tem muita crianga, en-
tao as vezes a gente tenta nao deixar muito ali que se nao
acaba que vem pra celular, vem essas coisas e com adulto
é diferente. Os nossos amigos brincam com ele bastante
e tal mas, a gente ndo tem mais nenhuma criancga ali ain-
da, tem um bebezinho e tal mas da idade dele acaba que
0s meus amigos nao tem filhos, entdo acaba que é mais



dificil assim entendeu.”
Quais sao seus desejos para o futuro de seu filho?

R: “ Ah! Que ele seja feliz! Independente de como. A
felicidade dele, saudavel e feliz, que o resto, nés da jeito!”

Qual seu maior medo em relagao ao seu filho?

R: “Ah, o maior medo eu acho é ele sofrer né, entre
aspas assim, ele chegar numa certa idade ali e ter, e a gen-
te ndo poder dar o suporte necessario né. E, pra ele seguir
a vida dele né, eu acho que esse é 0 nosso maior receio
assim, acho que tanto meu quanto da minha esposa pro-
vavelmente. A gente quer que ele cres¢a normal, fazendo
as atividades, mas a gente sabe dessa restricao de alguns
pontos que vai ter, € 0 nosso medo é que ele nao conse-
guir entender esse processo né, ele nao aceitar as vezes
ou ele criar mais desequilibrios as vezes entendeu. Entao
a nossa preocupacgao se der, 0 meu maior medo acho que
é esse, ele chegar em uma fase mais adulta ali que eu nao
vou ta tao presente, e ele ndo conseguir equilibrar as coi-
sas. Mas espero estar presente.”

Como € o acesso a servigos publicos de saude,
como psicologos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacio-
nais, centros de diagndstico, etc?

R: “Foi dificil ndo, inicialmente na escola né, que a
pedagoga comecgou, e acho que a psicologa da escola co-
mecgaram a identificar algumas coisas, fazer alguns testes
algumas avaliagdes, e eles sugeriram pra gente encami-
nhar pra, pro psicélogo. E ai a gente encaminhou né, tem
um préximo de casa aqui que foi muito bem recomendado,
e ai ele encaminhou outro, entdo acabou que o grupo fe-
chou ali de forma mais, mais tranquila. Nao tivemos tanta
dificuldade nédo. E é o grupo que ta até hoje, é os trés pro-
fissionais que trabalham com a gente ai. E a neuro tam-
bém que €, a neuro a gente vai menos né, que ela nao ta
tdo, ndo é toda semana. Até porque nao ha necessidade
mas, os outros profissionais que tdo mais presentes”

Vocé percebe que seu estado emocional influencia
seu filho?

R: “Ah com certeza, sem duvida, isso diariamente.
Isso € uma coisa que eu to aprendendo muito ainda né.
Entao assim, as vezes o stress do dia a dia, as vezes o
stress de chegar em casa com a cabecga cansada, com, e
isso as vezes eu demonstrar em casa ele fica mais agita-
do, ele fica mais estressado também sabe, entdo eu acho
que qualquer coisa que os pais fazem ali, sem duvida ne-
nhuma vai repercutir na parte dele e até na educagéao né. A
gente sempre tenta evitar discutir, evitar brigar perto dele.
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Evitar falar alto, hoje em dia a gente td com uma outra ideia
que melhorou muito.”

ENTREVISTA 3 COM MAE
Data: 29 de Abril de 2022

Antes de seu filho ser diagnosticado, vocé tinha al-
gum conhecimento a respeito do autismo?

R: “Nao, tipo assim é... a gente sabia porque tinham
criangas na sala dele com o diagndstico. Entdo a gente
ouvia falar sobre, mas... saber a fundo a gente ndo sabia
ainda nao.”

Quais eram as impressdes que vocé tinha sobre a
condicao antes de saber do diagndstico?

R: “Ah... ndo sabia muita coisa nao porque o Caio foi
nosso primeiro filho, né. Entdo, ndo s6 a questao do autis-
mo, mas é tudo muito novo pra gente. Entdo a gente nao
sabia interpretar o que era normal, 0 que ndo era normal, ai
a gente estava descobrindo junto com ele na verdade.”

Quanto tempo vocé passa buscando informacdes
sobre o autismo?

R: “E... sempre que da assim, que nem os terapeutas
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as vezes me encaminham videos ou pessoas que sao es-
pecialistas sobre o assunto pra ta acompanhando nas re-
des sociais, instagram e tal. Entdo sempre que aparece,
quando to mexendo no celular aparece um video, a gente
para pra ouvir né, porque € assim, uma situagao nova tipo,
existia sempre, mas agora que é diagnosticada, que é tra-
tada da forma devida. Entao, ta evoluindo sempre, sempre
bom a gente ta lendo, ouvindo ou vendo.”

Com quantos anos seu filho foi diagnosticado e como
foi o processo de conseguir esse diagndstico?

R: “O caio... deixa eu pensar aqui, ele estava no in-
fantil dois... acho que foi com uns trés anos e meio, mais
ou menos. Comegou com... a escola me chamou devido
alguns comportamentos dele, ndo convencionais né para
criangas da idade dele e falou olha, de acordo com a idade
dele... porque a escola também estuda sobre, eles estao
por dentro do autismo também e diante das informacdes
que eles tém, que eles tinham, o Caio acaba se encaixan-
do também. Mas eles nao podiam diagnosticar, teria que
procurar um profissional e eu... a gente foi pra psicélogo.
Ae ele fez alguns testes e ai através desses testes, ele en-
caminhou para uma neuro que também realizou alguns...
mas ai na neuro ele ja comecgou a fazer algumas terapias,
né. Ai foi com o psicélogo, neuro e fono. A ja comegou



essas terapias mesmo antes do diagndstico final que é a
neuro que da. Porque eles falavam que ele realmente tinha
caracteristicas do autismo para ja comegar as terapias,
porque terapia ndo € uma coisa ruim pra ninguém. Entao,
ele ja conseguia ir ja trabalhando, se ele nao fosse diag-
nosticado ele tava numas terapias que ai ajudaria no de-
senvolvimento dele. Mas se ele fosse ja diagnosticado ele
ja estaria encaminhado, a fazer o processo normal quando
ele ja é diagnosticado né.”

Como vocé se sentiu quando foi dado o diagnéstico
final?

R: “Na hora a gente fica baqueado. Tanto eu quanto
o Mario a gente fica, puts. Né, ainda mais quando a gente
nao sabe, a gente ndo tem assim, nogdes do que é... vem
um milhdo de coisas na cabeca da gente. Mas ai, vamo
embora né. Diagnosticou, o que eu tenho que fazer, aonde
eu tenho que ir. A gente foi pegando as informacgdes, por-
que a gente cria o nosso filho pro mundo, né. A gente nao
cria pra gente. Porque a gente tem que correr atras pra ele
poder viver na melhor forma possivel. Que foi o que a gen-
te fez, gragas a Deus, a gente tem um retorno maravilhoso
em relagao ao nosso auxilio, né. Em relagédo ao transtorno
do espectro autista.”

Vocé poderia descrever um pouco sobre como é sua

rotina depois de seu filho receber o diagnéstico?

R: “Primeiramente, é ter rotina. Né, que € um pouco
dificil, porque assim, pra uma crianga autista a rotina, ela
€ muito importante. Entendeu, pra ela poder, viver o dia a
dia dela, ela precisa saber que ela tem que acordar, tomar
café, assistir tv, fazer tarefa e é isso que eu procuro fazer
com ele durante a semana. Porque assim, eu nao trabalho,
o meu marido trabalha, entdo eu... limpo a minha a vida
com a dele, né. Pra poder fazer as minhas coisas e fazer
a dele principalmente. Tanto que assim, eu brinco que eu
vivo das 13h00 as 17h00 que é o horario que ele ta na es-
cola. Tirando isso, eu tenho que estar com ele, criar a roti-
na dele, quando eu preciso introduzir alguma coisa, eu vou
conversando com ele, pra de fato, se acontecer alguma
mudanca ele estar ciente e ndo frustrar ele. Isso é uma das
caracteristicas. Entao, o autista ele € muito assim, numa
fala mais facil, ele é muito correto. Entdo assim, se na ro-
tina é tomar café, assistir tv e fazer tarefa. Eu coloquei ele
pra tomar café e coloco ele pra fazer tarefa, ele: nao mas
agora é hora de assistir tv, ndo é hora de fazer tarefa. En-
tao, assim, ele questiona, ele sabe o que ele tem que fazer,
nao ta errado, nao é assim. Entao, a gente tenta sempre
estar com isso certinho, conversar, vocé precisa sempre
conversar com ele, pra ele ndo ter as crises dele.”
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Qual foi a parte mais dificil do processo?

R: “No comecgo a gente né. Fica meio confusa, né.
Até porque pra mudancga da gente assim, de pessoas atipi-
cas com autismo. As mudancas sao dificeis até pra gente.
Entao assim, no comeco foi dificil, ai no final das contas,
foi até bom, foi até legal, porque é importante a gente ter a
rotina na vida da gente, porque se nao a gente perde con-
trole de tudo. Assim, ele me ajudou, porque como a gente
tem formas de trabalhar e de viver, a gente fica aqui reor-
ganizando também. Ai depois que a gente pegou o0 embalo
né, a forma de levar com ele, ai a gente vé como facilita a
vida pra gente, € bem legal.”

O quanto o diagnéstico do seu filho impactou nos
seus habitos e na sua vida cotidiana?

R: “Ahh... no comeco é a gente se adaptar as mudan-
¢as né. Entdo assim, impactar, impactar o Caio ja impac-
tou quando ele nasceu né, porque... assim, eu ja trabalha-
va, mas nao era um trabalho fixo, porque assim como mae,
eu ja abdiquei de muitas coisas pra poder cuidar dele. E ai
quando veio o diagndstico em si, ai eu tinha certeza que eu
teria que abdicar mesmo porque como que eu vou pegar e
arranjar uma babad. A baba frequentar as terapias, a baba
escuta a terapeuta, falar sobre ele. Nao da. Ai eu pensei,
nao. Eu to aqui pro meu filho e o resto depois a gente vé."
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Como vocé lida quando seu filho passa por momen-
tos dificeis?

R: “Olha, é uma caixinha de surpresas essa ques-
tdo do autismo. Porque assim, que nem o proprio psico-
logo dele, cada fase, cada idade, vai ter uma coisa nova
pra gente aprender. Assim como uma crianga atipica, ela é
uma crianga, pré adolescente, um adolescente. Entdo todo
processo ele vai sofrer um baque. Ai a gente tem que pre-
parar ele praisso. Mas isso acaba sendo uma surpresa pra
gente também. Porque ele € um ser humano diferente de
mim. Eu ndo consigo ler a cabecinha dele, entdo assim, a
gente sempre busca junto ao terapeuta, ver como fazer, o
que eu preciso fazer. Mas ai as vezes a gente tem queir na
adaptacao la do momento. Porque assim, varias vezes o
Caio teve crises que eu, por algumas coisas que eu jamais
imaginei que ele iria ter. Numa situagao que ele tava fazen-
do tarefa, ai a tarefa tinha que pintar, a gente desenhou. Ai
a gente foi pintar, ai eu falei: entdo vocé pinta ai e eu vou
pintar aqui também, sé que ai eu pintando o dele e eu pin-
tando o meu. Na hora que ele olhou 0 meu desenho e viu
gue o meu tava totalmente diferente do dele, em questao
de cores, ele teve um treco, ai que entra a questao que
ele é autista e ndo consegue lidar com as emogoes, por
mais que ele nao tenha gostado que o meu desenho tava
diferente do dele. Ele tem que entender, ndo é o da minha



mae e esse daqui € o meu. SO que isso ele nao tinha ainda.
Sé que ai ele comegou a chorar e eu tive que sair de perto
dele. Deixei ele ficar nervoso, tirei a tarefa, porque se nao
ele iarasgar a tarefa dele da escola. Ai na hora que eu senti
que ele deu uma acalmada. Abaixei, fiz a mesma coisa que
os terapeutas falam pra fazer, que é ficar na mesma altura
da crianga. Ai eu fui falar com ele e perguntar: filho o que
que aconteceu. Como ele tava mais calmo, ele conseguiu
explicar. Ae eu falei pra ele que era normal, assim como na
escola dele eu perguntei se os amiguinhos pintam da mes-
ma cor e ele falou ndo. Entdo, a mamae pintou do jeito que
a mamae queria pintar. Ae eu dei um abrago nele e ae ele
comecou a assimilar, entendeu? Assim, eu tento sempre
fazer ele se acalmar, porque enquanto ele nao se acalmar
ele ndo vai ouvir o que eu vou falar, ele ndo vai querer saber
de nada, entdo eu acalmo ele, acalmo. Ae eu sento com ele
e a gente conversa.”

Vocé ja passou por alguma situacao desconfortavel
(preconceitos ou julgamentos)? Se sim, como vocé lidou
com a situacao? Como se sentiu?

R: “Tem, ja teve situacdes de ele deitar de repente
no chao. Situagbes em publico ja, de deitar no chao do
supermercado, de fazer um berreiro, uma gritalhada, de fi-
car tipo, meu deus o que eu fago e todo mundo olhando.

Importante assim, hoje em dia falar muito sobre o autis-
mo, porque pelo menos as pessoas nao ficarem olhando
igual um et. De fazer birra, de gritar e a gente fingir que ta
tudo bem. Ja teve situagdes também, na escola mesmo,
de a escolar ligar e avisar para dar uma investigada sobre,
porque o Caio havia batido em um colega. E como o Caio
sempre teve dificuldade em se comunicar ou ndo gostava
de alguma coisa ele ndo sabia falar. E a comunicagao dele
era fisica e isso teve muitos julgamentos. Teve pai e mae
que falava nossa olha a educacgao que esses pais dao pros
filhos, ele fica batendo em colegas. Entao assim, eu ouvia
muito isso. Entao foi um ano muito dificil pra mim. A Unica
que me deu suporte era uma outra mae com filho autista,
que me disse: olha, ignora, seu filho é uma belezinha. E
assim, nao foi uma coisa que ele viu em casa e tava fazen-
do na escola. Era questao dele nao saber falar e ele batia.
Tipo ndo pega é meu, eu ndo quero que vocé pega. En-
tao ele batia. Hoje em dia alguns pais que julgavam, agora
veem o Caio e falam: tchau Caio. A vida né é uma coisa
muito louca.”

Vocé possui uma boa rede de apoio? Como eles te
ajudam?

R: “Tenho, depois que a gente soube do diagndstico,
que a gente teve que ver o que a gente ia fazer. Todos os
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profissionais possiveis, eu fui atrds de todos. O do Caio
fui no psicologo, no terapeuta ocupacional, na fono e na
neuro né. S6 que assim, a neuro hoje a gente vaide 6 em 6
meses ou uma vez por ano. Para tipo inteirar ela sobre a si-
tuacao dele. E gracas a deus hoje o Caio esta bem contro-
ladinho. A cada més ele esta melhor ainda, entdo assim, a
rede de apoio que eu precisava, tenho todas e € uma forma
boa pra ele poder se desenvolver bem.”

Como vocé se adapta para encontrar tempo livre para
Si mesmo?

R:"E entdo, como eu falei. E das 13h00 as 17h00
quando ele esta na escola. Ai nessa hora eu procuro ir
na academia fazer atividade fisica ou eu deito e nao fago
nada. Porque eu sei que nesse horario ele ta bem, eu pos-
so ficar tranquila, por estar na escola aprendendo. E ai eu
sempre procuro me organizar nesses horarios.”

Quais sao seus desejos para o futuro de seu filho?

R: “Ah... eu quero s6 que... vai chegar um momento
que a gente vai falar sobre o autismo. Quando ele poder
entender melhor sobre, ae ele mesmo possa entender e
compreender que vai chegar momentos que ele mesmo
vai ter que tomar certas atitudes. Entao assim, eu quero
que isso muito acontega com ele. Esse autoentendimento.
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De saber que ele ndo é especial, que ele é diferente. E que
ele vai poder viver como qualquer outra pessoa. Que nao
existe nenhuma restricdo estudantil, profissional, que ele
pode chegar aonde ele quiser. E eu quero que ele tenha
isso na cabeca dele e que ele seja feliz.”

Qual a maior dificuldade dessa situagao para vocé?

R: “Cada momento da vida vai ter uma caixinha de
surpresas para ele. E vai ter momentos na vida que vai
acontecer alguma coisa e a gente como pai e mae vai tem
que estar la. E enquanto ele ainda é crianga, ainda da um
friozinho na barriga de pensar que de certa forma ele ain-
da esta com a gente na palma da nossa mao. E quando
ele chegar na fase da adolescéncia. Adolescente ja é meio
aborrecente, rebelde né haha. Entao vai vir o adolescente,
vai ficar aborrecente e com o autismo no meio como é que
vai ser. A gente fica aqui pensando, ai é s6 esse friozinho
na barriga que a gente fica.”

Como é o0 acesso a servicos publicos de saude, como
psicélogos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais,
centros de diagndstico, etc?

R: “Olha, eu nao sei. Porque sempre foi algo parti-
cular e pelo convénio. Eu ndo sei falar de verdade, porque
como a gente queria no momento tudo pra ontem, acabou



sendo tudo no particular e pelo convénio.”

Vocé percebe que seu estado emocional influencia
seu filho?

R: “Assim, eu evito muito de demonstrar isso para
ele. Por exemplo, a gente assistiu um filme uma vez e a
gente chorou. E ae ele fica pra mim, mamae porque vocé
ta chorando. E eu percebo que quando a gente chora per-
to dele, isso desestabiliza muito ele. A gente evita de de-
monstrar muito as emocdes perto dele. Porque pode de-
sestabilizar ele. Da um certo desespero nele. Entdao assim,
a gente tenta se segurar.”

ENTREVISTA 4 COM PAI
Data: 29 de Abril de 2022

Antes de seu filho ser diagnosticado, vocé tinha al-
gum conhecimento a respeito do autismo?

R: “N&o. E uma coisa assim que a gente... que vira a
vida da gente do avesso. Mas anteriormente eu ouvi fa-
lar, claro, de autismo, mas ndo é uma coisa que eu fui me
aprofundar pra ler, tipo pra saber uma estatistica de quan-
tas de 1 em 1 milhdo tem. Nao me aprofundei na ocasiao.
O que eu tive foi contato com criangas com down que é

um pouco diferente. Mas nada como o autismo que me
virou do avesso. Sou outra pessoa depois disso.”

Quais eram as impressodes que vocé tinha sobre a
condicao antes de saber do diagndstico?

R: “Quando eu escutava falar e ouvia comportamen-
tos de crianga, num primeiro momento quando vocé, mes-
mo que alguém te diga “ah, fulano é autista” e ai vocé ta
vendo um comportamento dele que é muito repetitivo, tem
muitas ecolalias, principalmente verbais e ai vocé fica “ah,
acho que é birra de menino, que é muito preso em casa;
ele € mimado.” E a crianga autista, dependendo do grau do
autismo, ele ta ali sempre agitado porque o cérebro dele
nao desliga, né. Entdo tem muito espasmo muscular e eu
achava aquilo realmente estranho. Tinha visto, tinha visto
em shoppings aqui e as vezes tava perto e a pessoa, acho
que era pai ou familiar de autista, ele olhava pra mim e
dizia “ndo, ta tudo bem, ele é autista.” Dai eu “ah, t4, entao
isso é ser autista”. Entao eu fui lendo um pouco mais, né.
Mas ai eu ndo imaginava nunca que eu ia ter um filho, né,
com Sindrome de Asperger.”

Quanto tempo vocé passa buscando informacgoes
sobre o autismo?

R: “Olha, eu sigo, por exemplo, se for pela internet as
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fontes que eu vou, todo material cientifico para tratar ou
para ter uma melhor qualidade de vida do TEA é america-
no. Entao os artigos cientificos, e os melhores, e os que
nado sao, assim, refutaveis de vocé ficar “sera que isso é?
€ um experimento, € uma controvérsia?” Entdo os ameri-
canos tém muito experiéncia nessa parte neurolégica, né.
Entdo... Apesar de que isso, &, esse dado inclusive vocés
vao ver com poucas familias. Poucas pessoas, um pai ou
uma mée, eles vdo procurar ter essa dualidade, né. E um
relato de um psicélogo que da essa orientacao pra ele e
também a parte cientifica, né. Principalmente a parte de
medicamentos, né. Porque vocé pode ter dois irmaos au-
tistas e a sindrome vai ocorrer de forma diferente. Fisiolo-
gicamente vai ocorrer de forma diferente neles, né. Entao
eu procuro buscar esse equilibrio, mas também eu ja fui
muito traido pelo préprio Google. Tem muita coisa la que
foi colocada aleatoriamente, por exemplo, o canabidiol era
uma modinha que as pessoas que queriam que queriam
nado “o cara com outro tipo de sindrome toma e fica bom.
Uma pessoa que eu conhego com Alzheimer tomou.” Nao
tem nada a ver. Entdao eu comecei a desmistificar mais
isso. Aqui sao duas cabecas, eu corro mais pro lado do
sexismo, a minha mulher nao, ela troca muita informacgao
em grupo, ela fez curso de mediadora pra poder entender
esse universo aqui, né, e todo dia é um aprendizado. A gen-
te acha que sabe um pouquinho mais. E eu sempre falo
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para as pessoas que vem conversar conosco que eu sou
especialista no meu filho. Eu ndo sou, nao tem um padrao
fisico, nem neurolégico que eu vou colocar numa caixinha
e dizer “isso é teu filho aqui 6”. Nao tem. Até porque os pro-
prios psicélogos nos orientam muito pra gente néo criar
um rétulo definitivo. Alias, tudo que cé pée num rétulo tem
prazo de validade, convenhamos, né. Entao ele disse que
€ melhor eu ver como uma pagina que eu t6 escrevendo
ininterruptamente, comecei aqui, tem as vezes reticéncias,
tem os dias que nao sao tao legais e tem coisas que eu
chamo de meus 5 segundos no paraiso, coisas fantasticas
que ele faz e eu vou la no céu e volto.”

Com quantos anos seu filho foi diagnosticado e como
foi o processo de conseguir esse diagnostico?

R: “Comecou, é, € sempre a mae que percebe, na ver-
dade. Independente se ela, é, do grau de cultura dela. A
mae é muito mais perceptiva no olhar para um filho. Entao,
eu era muito workaholic, entdo saia de manhéa e chegava
por volta de 21h da noite, esse horario aqui eu tava che-
gando em casa, as vezes um pouquinho mais tarde. Entao
eu perdi muitos momentos assim do meu filho. Entédo ela
me dizia que ela notava alguma coisa estranha e eu, com
aquela sindrome do deixa pra la. “Ah, nao, deve ser nada.
Ta afetando ele fisicamente? Nao. Tu acha que t3, ah, ta



afetando ele? Ele ta andando antes do tempo? ou ele nao
andou antes do tempo?” E ai eu comecei a perguntar coi-
sas basicas que eu tava dentro de casa podia ter percebi-
do, né. Mas, no fundo eu sabia que tinha algo, ndo vou dizer
errado, diferente. Muito forte a palavra errado. Tinha algo
diferente e eu ndo sabia lidar com essa emocgao entdo pra
mim foi muito dificil, e ela ndo, a minha mulher ela sempre
diz “independente do que seja, eu quero descobrir, ter um
caminho pra enfrentar ou tratar da melhor forma possivel,
porque se ndo a gente vai ficar num looping infinito aqui
de suposicdes”. E vocé tentar descobrir o que &, da forma
correta, com acompanhamento profissional. Nao sé o teu
emocional também ndo. Muitas familias tem o diagnés-
tico tardio em funcao também do poder aquisitivo, entao
vOCé se prepara o bolso ai porque tem muita coisa que vai
impactar no bolso e que é muito decisivo pra um pai e pra
uma mae descobrir o tipo de sindrome que o filho tem, o
grau dessa sindrome e o grande problema disso é que vem
algum tipo de comorbidade. Geralmente é uma hipersen-
sibilidade muito grande na parte de degustacgdes, na parte
de cheiro, na parte sensorial na ponta dos dedos. Se vocés
observarem, independente da idade, tem muitos autistas
gue andam na ponta do pé, né. Uma caracteristica deles. E
ai se isso nao for acompanhado por um profissional corre-
to, uma fono e depois posteriormente uma fisioterapeuta,
a panturrilha dessa crianga vai atrofiar de tal forma, por

exemplo, que o calcanhar dele, aquele ossinho que parece
ossinho de galinha no calcanhar la embaixo, ele vai ficar
muito duro. Entdo aquela cartilagem vai calejar, como a
gente fala, e ai, por exemplo, eu tenho um, no centro onde
meu filho frequenta aqui, tem uma crianga que vai ter que
ter cirurgia nas duas panturrilhas em fungao de os pais nao
terem insistido com isso. Agora respondendo como que a
gente fechou esse laudo dele. Hoje ele tem sete anos, por
volta de um ano e trés meses minha mulher encasquetou,
ela disse “nao. Nao da. Ele é uma crian¢ca muito nova.” Hoje
uma ocasiao que eram 22 horas aqui e pra um bebé dessa
idade ja tava dormindo porque vem o sono, né? E ele nao
desligava o cérebro, e ele queria continuar vendo desenho.
E ele ndo andava, a gente segurava ele no colo entao ele
pulava muito. E ai eu tive uma...caiu uma ficha minha e eu
disse “t4, eu tenho que fazer alguma coisa agora, porque
emocionalmente a minha esposa ta muito sobrecarregada
e nao é legal”. Ai aqui em casa a gente tem um negoécio
assim que é igual, ndao tem homem e mulher, se eu nao
posso ela ndo pode, se eu posso ela pode. Entao funciona
assim pra gente, a gente consegue ser feliz assim. E ai
quando a gente comecgou a... ela comecou, na verdade, a
perguntar de muitas pessoas e ela descobriu que 70% do
que ela tinha como reconhecimento visual de padrao de
comportamento caia dentro de alguma coisa ligada a au-
tismo. E ai ela foi a primeira a, por conta prépria, a solicitar
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da pediatra um exame neuroldgico. E ai, eu fiquei adiando
muito tempo esse exame porque aparentemente de saude
na ocasiao ele tava muito bem. E ai ele foi pra uma cre-
che, e 1d numa dessas reunides de pais, a professora da
creche que tinha muita experiéncia nisso, em notar esse
padrao visual, essa repeticdo de comportamento mesmo
em bebés e ela ndo teve coragem de falar pra mim, entao
ela falou pra Rose, pra minha esposa. E ai eu fiquei muito
revoltado, nao por ela ter falado. Eu fiquei muito revoltado
porque eu nao sabia lidar com aquilo né. Entdo o diagnos-
tico dele foi fechado, é assim, o que a ciéncia fala é que
mesmo com as principais suspeitas e toda a conotagao de
comportamento neuroldgico e fisico afirmando que ele é,
o neuropediatra so vai poder dizer que ele é e qual grau ele
esta com cinco anos em diante. Hoje ele tem sete. Com
cinco o diagndstico dele foi fechado.”

Como vocé se sentiu quando foi dado o diagnéstico
final?

R: “Tem varios impactos emocionais. Eu, por exem-
plo, tive muito um de negar. Negar. Eu nunca cheguei a
ter o que outras pessoas que eu vi tiveram. Eu nunca tive
vergonha do meu filho, eu vou com ele pra todo canto, eu
ia antes com ele pra todo canto. S6 que eu forgava algu-
mas situacdes que ficavam incomodando ele pra ele “ser
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normal”. O que é normal, né? Nao tem uma... Dentro do au-
tismo eu pude concluir hoje que quem tem problema nao é
ele, quem tem problema sou eu. Ele ta feliz. Quem tem pro-
blema em aceitar sou eu. Fiquei muito recluso também.
Isso da aos pais uma, nao é vergonha, mas muito recluso
porque o emocional da gente fica de um jeito que as pes-
soas acham que é muito estresse, de uma certa forma é
até né, sé que sao escolhas. Por exemplo, eu sei pra onde
eu vou com ele, os lugares que eu vou com ele, ndao vou
levar ele pra um lugar barulhento, ndo vou levar ele pra um
lugar que tem muitas luzes, ou se € um lugar que eu sei
que tem isso ai, eu vou num horario que tem pouco movi-
mento, né”

Vocé poderia descrever um pouco sobre como é sua
rotina depois de seu filho receber o diagnostico?

R: “Eu passei por varios processos na vida. Até
que veio essa onda da covid, né, e aqui em Manaus vo-
cés acompanharam pelos noticidrios foi muito forte. Por
varios aspectos, primeiro porque é rota internacional tam-
bém, entdao muito gringo passa por aqui. E eu trabalhava
na ocasidao numa industria de software, uma industria in-
ternacional, mas com base aqui em Manaus. E eu sempre
fui da area da comunicagao, comunicagao corporativa. En-
tdo a gente de comunicacgao corporativa, a gente nao des-



liga né. Vem pra casa, o diretor da empresa diz que vai te li-
gar dai “vou receber o vice presidente da américa latina da
motorola na segunda feira e ai sabado por volta das 8h da
manha preciso me reunir contigo, a gente vai falar até 13h
da tarde.” e ai eu sabia que vinha uma mega apresenta-
¢ao que até a madrugada de domingo pra segunda. Entao
vivi muitas noites nesse looping. Isso comecou a me inco-
modar porque eu queria dar atencao pra ele. E no mesmo
tempo, olha o dilema né, eu precisava da grana pra bancar
uma certa estrutura pra ele e pra minha mulher aqui em
casa. Até que veio a primeira onda, e ai a gente ficou em
acesso remoto, mas o meu cargo ele exigia que eu tivesse
algumas posicdes que eu tivesse a frente e eu tinha que
ta acompanhando isso. E eu comecei a hao me ver mais
naquele perfil. Entdo eu comecei a sentir que aquilo nao
era mais pra mim, né, até que chegou o ponto que eu tomei
uma decisdo muito dificil, eu tava em ascensao de carrei-
ra, eu sou publicitario, entao, eu construi muitas coisas
legais nessa empresa, deixei um legado de coisas boas,
mas meu coragao nao tava la. Eu ndo acreditava mais, nao
na minha capacidade, no que eu tava fazendo la. Entao,
dei essa virada de chave, criei aqui uma agéncia chamada
Sé Take Foto Filme, aonde o forte, meu forte, é trabalhar o
video, mas de uma forma criativa e diferente, seja pra um
cliente, pra um produto e pra um servigo. E a minha mulher
que tinha parado um tempo pra se dedicar ao meu filho

voltou ao mercado de trabalho de novo e as coisas tao
mais... Eu ndo consigo mudar de vida, hoje eu trabalho de
casa, eu trabalho conversando com o cliente. Por exemplo,
eu tava num navio num cargueiro aqui no encontro das
aguas que é a coisa mais linda, vocés ja devem ter visto
imagens ai. Entdao eu tava num navio, flmando com drone
e eu sabia que eu tinha um conforto muito grande, porque
quando eu saisse de |a ia dar tempo de eu passar na esco-
la do meu filho, e voltar com ele pra casa e ter uma historia
nova pra contar pra ele. Sdo essas coisas pequenas, que
eu consigo puxar na minha memdria e eu consigo dizer
tudo. Ha seis meses atras eu ndo sabia dizer isso, nada.
Ele € muito de rotina, por exemplo, os supermercados que
ele gosta de ir, sdo trés ou quatro, mas antes era um.”

0 quanto o diagndstico do seu filho impactou nos
seus habitos e na sua vida cotidiana?

R.: “Eu precisei primeiro mergulhar em mim. Olhar
pras minhas capacidades e eu tava muito fragilizado né,
pelo processo da covid, pessoas muito proximas que eu
fui perdendo em razao dessa doencga. Algumas pessoas
pediam pra eu produzir a nota de falecimento, por exemplo,
né. Acho que o dia que eu fiquei destruido foi quando em
um unico dia eu tive que produzir doze notas de falecimen-
to pra postar em redes sociais e grupos de WhastApp. Eu
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conhecia as doze pessoas. Mas isso foi uma fuga também
que eu tive pra novamente “ah, meu filho é autista, mas ele
ta aqui perto de mim. Ele ta com a mae dele.” E eu fugi das
coisas, entdo eu disse “ta na hora de vocé tomar vergonha
na cara”. Um dia eu me olhei no espelho e disse “eu nao
posSsO ser meio pai, nem ser meia boca leitor de coisas
sobre a vida no google e numa rede social. Eu tenho que
acordar pro Lucas e parar essa parte de que eu ja li muito
e fazer uma desintoxicagao de informagao. Porque num
primeiro momento o préprio ciclo familiar sabota muito a
gente quando a gente td com a cabeca aberta querendo
entender o processo e buscar uma informagao que possa
se adequar com aquilo que visualmente a gente ta enten-
dendo ainda como comportamento. Entao tem muito des-
sa sabotagem do amigo, sem maldade né. As pessoas...
O proprio senso da gente é isso, a gente querer ajudar e
querer resolver e a gente acaba na verdade municiando
demais de informacgao. E eu acho que pra qualquer familia
que tenha um autista eu, realmente, é o unico conselho
que eu dou, fora esse eu me limito a recomendar com um
profissional, é dizer que tem muito cuidado no que tu vai
assumir como literatura, como informacao, porque vocé
fica com aquele resquicio de informacao e vocé ta con-
frontando com o que vocé ta vendo com a sua realidade
aqui dentro. E ai isso é muito duro, também, quando vocé
comecga a perceber que vocé perdeu tempo com isso, que

Apéndice A

vocé poderia ta tirando as suas conclusdes e conversan-
do com um profissional. Por isso eu recomendo sempre
dois profissionais que sao imprescindiveis ai: psicélogo e
a fonoaudidloga. Esses dois profissionais, primeiro pelo
suporte que o psicoélogo vai dar pra familia, ndo é sé para a
crianga, né. E ai a fonoaudidloga vai nos ajudar a entender
quando ele td numa crise, o que fisicamente a gente pode
proporcionar”.

Como vocé lida quando seu filho passa por momen-
tos dificeis?

R: “Dependendo da crise que o Lucas tiver, apesar
dele ser grandao, com 7 anos ele tem 1 metro e 22 cm,
ele é muito grande, ele tem tamanho de uma crianca de
10 anos, mas aonde eu tiver que ele tiver uma crise eu car-
rego ele no colo e balanco ele. Isso acalma muito ele. Eu
s6 tenho que encontrar esses pontos de desequilibrio e
devolver pra ele tranquilidade, companheirismo.”

Vocé ja passou por alguma situacao desconfortavel
(preconceitos ou julgamentos)? Se sim, como vocé lidou
com a situagao? Como se sentiu?

R: “Muitas pessoas também nao entendem porque
um autista “ah, ele se jogou no chao, mas eu ja sei que ele
é autista”. A referéncia geoespacial de qualquer autista,



independente do grau, o limite dele ter deitado no chao
e olhar pra cima, principalmente em lugares fechados e
estender os bragos e colocar no chao é uma coisa muito
sinestésica. Ele tem que sentir ali, € neural, na ponta dos
dedos, na ponta dos pés, onde ele ta, da uma respirada,
que as vezes aquele ambiente é grande, mas visualmente
aquele teto ta encolhendo na cabeca dele, ou entao as coi-
sas tao fugindo muito. “

Vocé possui uma boa rede de apoio? Como eles te
ajudam?

R: “Olha, da minha familia a minha irma. Sempre
teve contato com criangas com down, por ela ser espirita,
isso foi algo bastante rapido e facil para ela. Hoje apesar
de eu ser catdlico, como ideologia e pratica de estudo,
tenho o espiritismo né, porque eu precisava também de
um amparo. E a minha sede de leitura nao foi apenas nas
leituras catodlicas, mas também me informar com conte-
udos do espiritismo. No entanto, eu percebo que diaria-
mente acontecem situagdes de meu filho dizer bom dia,
senhor; bom dia, senhora. E as pessoas virarem a cara e
nao responderem para ele. Se vocé olhar o meu filho ele
nao apresenta tragos fisicos que demonstram que ele é
autista. Vocé so0 vai perceber pelos trés jeitos dele ou até
mesmo do nivel de pergunta que ele costuma fazer. Ele vai

perguntar alguma coisa relacionado ao buraco negro, ou
vai falar algo em russo, chinés e espanhol. Antes eu tinha
muita preocupacao de ele virar um repetidor de palavras,
mas isso é algo que esta muito ligado a idade e o nivel de
desenvolvimento neural deles. Hoje ele com 7 anos tem
um vocabuldrio que segundo os especialistas falam, ele
aparenta ter o de um adolescente de 16 anos. E ele odeio
falar errado. E aqui em casa, por eu ser filho de um profes-
sor, € comum ser exigido e ensinado as formas corretas
para ele. Também para ele ndo ser viciado em tecnologia,
a gente tenta utilizar isso ao nosso favor. Entao, o préprio
google ele apresenta algumas ferramentas familiares que
sdo bem legais, no tablet dele tem essa ferramentinha que
da para ver o que ele esta assistindo e que em algum mo-
mento eu posso desligar aqui do meu computador né. E
que para assistir e fazer as coisas que ele gosta ele preci-
sa estar fazendo as tarefas da escola. Ele tem quase que
uma autonomia ja, porém ele precisa sentir que existe um
adulto ou algum outro responsavel proximo dele para con-
segquir realizar a tarefa com maior seguranca. Apesar de a
gente fazer muitos esforgos, ele ainda ndo consegue inte-
ragir da mesma forma que criangas da idade dele. S6 se
a crianga gostar muito de conversar, ae vai sentar ao lado
dele e interagir bastante. Porque se nao..."

Como vocé se adapta para encontrar tempo livre para
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si mesmo?

R:"Tem isso né haha'. Existe isso? Bom assim, a
minha mudanga profissional, ela incorreu também em eu
alinhar muito ao meu fator criativo com algo profissional
que pudesse ser remunerado né. Claro que, ou é cliché de-
mais ‘eu amo o que eu fago, e eu relaxo com isso’, nao, &,
entdo meu tempo em relagdo a isso eu consigo gerenciar
o tempo que eu trabalho hoje em dia, e ai meu tempo. En-
tdo meu tempo em relagdo a isso eu consigo gerenciar o
tempo que eu trabalho hoje em dia, e ai ele tem por exem-
plo, duas vezes na semana ele vai pra esse centro que € 0
MUPA onde ele tem o acompanhamento com psic6logo,
que conhece ele desde, sei |13, desde os trés anos, mesma
coisa fonoaudidloga. Entao ele que tal hora ele diz assim
pra mim ‘A gente vai hoje pro MUPA?’ ‘Vai’, ai ele corre quer
fazer a tarefa dele, eu explico pra ele né. Ele ndo deixa eu
fazer mesmo que eu queira, ele faz mesmo que esteja er-
rado, eu sou muito assim entdo... relaxar, relaxar assim eu
tive muito tempo como algo egoista. Porque, se de repente
eu tivesse fazendo algo que sé eu gosto,entdo um hobbie
meu, a minha mulher taria ocupada com ele né. E ai meu
senso de... de por as coisas na balanga diz que se for pra
mim fazer isso eu tenho que achar um jeito de que seja
algo que eu consiga envolvé-la também né. Mas eu, eu te-
nho como hobbie, eu gosto muito de fabricar coisas, deixa
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eu ver se eu consigo mostrar algo pra vocés. Sou apaixo-
nado por Star Wars por exemplo e ai eu comecei a fazer,
nao sei se vocés conseguem ver aqui isso. Eu comecei a
fazer as minhas miniaturas né, ai as pessoas pensam ‘Ah
como é que vocé faz/”, bem isso aqui é de papel, eu fago
3D num, disso aqui eu fago 3D no computador, depois eu
planifico isso e eu consigo imprimir e montar igual um
quebra cabeca. Isso é, tem outras coisas aqui também,
mas eu nao vou mostrar pra vocés pra nao fugir o foco.
Mas eu vou mostrar um que eu fiz aqui, por exemplo, é
gue precisava de uma aula de ciéncias e ele escolheu o
camaledo. Por varias caracteristicas, o camaleao é quieto,
o cameledo ele s6 se mexe se ele for comer ou se ele tiver
ameacado. E o camaledo muda de cor, ele é fascinado por
cores, e ai ele tinha que levar algo e ele nao queria que
levasse impresso no papel e eu falei * Cara que que eu vou
fazer? Eu tenho que fazer um camaledo pra ele bicho'. Fui
na internet né e tal, e ai eu comecei a pesquisar, uso o Pa-
per Toys e Pepakura Design que é o software que faz isso
e ai eu descobri um hobby pra mim aqui né, e esse aqui &,
nao sei se ceis tdo vendo ai, ta dando um delay no video... E
isso aqui, ele é fisicamente no tamanho de um camaleédo e
tudo e foi o que ele levou pra escola. Por que ele precisava
mostrar o mais proximo da realidade pra ele, como eu falei
pra vocés, como o autista é binario, é, ndo bastava estar no
papel pra ele, ele é sinestésico visual, ele tinha que pegar e



sentir que aquilo era um volume, que aquilo era o tamanho
de um camaledo. E ele ainda disse que esse é o camaleao
verde, que ele é da floresta de madagascar e tal e tal, e ai
eu fui olhar no google e realmente era. Entdo tem isso as-
sim. Mas essas também sdo chamadas de criangas cris-
tais né, por que cristal, porque ao mesmo tempo que ele
brilha ele é muito fragil né. Entdo esse brilho, essa energia
que essas criangas tém, eles sao para-raios também, en-
tao eles atraem muita coisa negativa. De olhar, de rotula-
coes, de afastamento e principalmente falta de empatia. E
oque que isso faz com os pais de criangas que sao assim,
causa um isolamento, o teu ciclo de amizades, principal-
mente profissionais ele, ele de certa forma é sabotado e
vocé, por escolha, pra proteger o teu filho e tua familia,
vocé também se exclui de muita coisa, que foi o que eu
fiz durante muito tempo. Mas hoje, independente do que
aconteca, eu aceitei, e por ter aceitado eu fui adquirindo
conhecimento por causa disso, mas é que nem eu falei pra
vOCcés agora pouco, eu sinto muita falta de ter algo rapido
na palma da minha méao, que pudesse me auxiliar. Aiisso
€ unanime, no grupo de pais que a gente conversa la no
MUPA, cé imagina, se vocés estao vivendo ai em um ritmo
mais calmo, eu tenho pais que chegam ali desesperados.
E que também, devido a condigao sociocultural de um pai
desse. Ele nao ta preparado nao cara, crianca tem uma
crise o pai vira e da uma maozada, tipo da uma maozada

no bumbum da crianca e dai acabou. Ela chora e dai ela vai
repetir esse comportamento, se ela vé outra crianga. Por
isso, por que que todo mundo diz que o autista é agres-
sivo? Ele é agressivo por dois motivos, se ele tiver com
medo, € muito similar com o que um animal na natureza
faz, ou ele ataca ou é atacado, isso é um comportamento
que a prépria psicologia rotula, um comportamento ances-
tral né. Ele faz isso pra se defender. Ou, se ele tiver uma
crise de panico, ele vai procurar o acalanto de alguém que
tiver os bragos abertos pra ele. E ndo vai ser uma crianga,
ele vai procurar um adulto, por que ele teve um pai e uma
mae, e independente se ele foi bem tratado ou mal tratado
por esse pai ou essa mae, o referencial do que é seguro
pra ele, também, isso tem pesquisas que falam, também é
baseado muito no comportamento de um animal né. Entao
assim, pai de autista que vestiu a camisa nao tem esse
momento de dizer ai eu relaxo fazendo isso, eu fui ao ci-
nema, pode parecer que a vida da gente é escrota, mas a
minha mulher por exemplo faz dois anos que nao vai ao
cinema.”

Quais sao seus desejos para o futuro de seu filho?

R: “Boa pergunta. Um tempo atras eu tava um pouco
sequelado por que eu tava fazendo um planejamento, pra
ele, sempre olhando dez anos pra frente. Até por que que
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tive COVID, e eu nao tive grave, mas eu fiquei com medo
de morrer. Quem nao tem medo de morrer. Nao fui hospi-
talizado nem nada mas poderia ter morrido. Isso me fez
pensar assim, dez anos pra frente, ndo é sé o que eu deixo
pra tras pra ele, mas o que eu posso ensinar que de repen-
te ele pode sei |3, transformar em uma profissado. E ai na
empresa que eu trabalhava eu tive a oportunidade de ir pra
Brasilia, pra apresentar um produto |3, e em uma dessas
eu tive a oportunidade de ir na Secretaria de Pessoas com
Deficiéncia, e eu chorei de alegria que pude ir no setor que
trabalhava sé com pessoas autistas. E ai tinha esse cara
que passava o dia todo com trés computadores revisando
planilhas 14, e era o cara que tava la na sala dele. E ai eu
conversei com ele, com esse cara, Arthur o nome dele, e
esse cara me deu uma licao de vida. Ele trabalha, tem os
ataques de panico dele né, e ele mora sozinho. Mora no
mesmo condominio que os pais, mas mora sozinho, e foi
uma escolha dele e os pais dele respeitaram.”

Como é o acesso a servigos publicos de saude, como
psicélogos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais,
centros de diagndstico, etc?

R: “A gente ja frequentava um centro aqui chamado
MUPA, que é Maos Unidas Pelo Autismo, e ai eu fui pra
tudo que vocés imaginarem assim, o que o dinheiro podia
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pagar. Eu gastei muito dinheiro com isso porque eu acha-
va que era importante o melhor centro e hoje eu t6 num
que é mantido por uma associagao de pais, com coisas
doadas, coisas que eu contribuo. Eu fago video pra eles,
muita coisa pra ajudar. E é o melhor lugar que ele poderia
ta por profissionais, porque essas pessoas la eles tém os
empregos proprios, e eu nao sei como, eles conseguem ta
Ia dentro presente de segunda a sabado. E meu filho ja ta
|a uns trés ou quatro anos mais ou menos, mas na escola
por exemplo ele necessita de uma mediadora.”

Vocé percebe que seu estado emocional influencia
seu filho?

R: “Ele consegue reconhecer... Hoje ele ta em um ni-
vel que nao so ele consegue reconhecer se eu ou a mae
dele, a gente nao chegar, nao ter tido um dia legal e tra-
zer esse comportamento pra dentro de casa... Até por que
a gente é humano né, entdao a gente tem como casal os
bons momentos e os momentos que sao dificeis. S6 que
a gente criou filtro pra isso ndao impactar nele. A gente tem
nossas divergéncias, tém, mas sao coisas sadias que, que
a gente adotou que se vocé nao quiser falar comigo eu vou
te acordar e vocé vai falar comigo antes de dormir. Eu ja
tive muitos momentos dificeis, ja tive vontade de desistir
de muita coisa, mas ai eu sei que ele precisa de mim e eu



olho pro lado, esqueco quem ta me julgando e rotulando,
esqueco que isso tem haver... isso ndo tem nada a ver com
grana, isso tem mais a ver com cabecga e coragado. Mas
nem todo mundo tem chance de estar nesse nivel. E um
aprendizado na verdade, mas veio com muita dor, da mi-
nha parte veio com muita dor, a falta pra aceitagao.”
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Apéndice B

ROTEIRO DE TESTES DE USABILIDADE
Roteiro de Pesquisa | O que ser3 falado?

1.1. Recomendacdes

Simpatia, curiosidade e ser um bom ouvinte;
Linguagem corporal;

Permitir que pense em voz alta;

Realizar perguntas abertas;

1.2. Utilizar de facilitadores: como vocé decidiria?

Encorajar o usuario a falar e ser neutro nas reagdes:
certo, ok;

Evitar expressdes: 6timo, bom trabalho;

Evitar induzir respostas (ndo influenciar no compor-
tamento);

Evitar perguntas de multipla escolha ou com sim ou
nao.
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Etapa 01- Cumprimento amigavel de boas vindas

Todo mundo precisa se sentir a vontade para se abrir,
conversar com sinceridade e ter espirito critico. Assim, a
primeira tarefa do Entrevistador é dar as boas-vindas ao
cliente e deixa-lo confortavel. Isso significa um cumpri-
mento caloroso e uma rapida troca de amenidades sobre o
clima, por exemplo. Também implica em muitos sorrisos.

Quando o cliente estiver confortavelmente sentado
na sala de entrevista, o Entrevistador deve dizer algo como:

“Obrigado por ter vindo hoje! Sempre tentamos aper-
feicoar nosso produto, e receber um retorno sincero de
voCcé é uma parte muito importante desse processo.”

“Esta entrevista sera bastante informal. Vou fazer
muitas perguntas, mas nao estou testando vocé - estou
testando esse produto. Se vocé se sentir perdido ou con-
fuso, a culpa nao é sua. Na verdade, para nos, é até bom
encontrar problemas que precisamos consertar.”

“Vou comecar fazendo algumas perguntas de con-
textualizacao, e em seguida mostrarei algumas coisas em
que estamos trabalhando. Vocé tem alguma duvida antes
de comegarmos?”



O entrevistador também deve perguntar ao cliente
se ha algum problema em gravar e transmitir o video da
entrevista, e deve garantir que o cliente assine qualquer
papelada legal exigida por seus advogados.

“Antes de iniciarmos com as perguntas, posso colo-
car para gravar? Assim conseguirei rever para fazer mais
anotacgdes sobre essa entrevista.”

Etapa 02 - Perguntas de Contextualizagao

(...) comece devagar, fazendo algumas perguntas so-
bre a vida, os interesses e as atividades do cliente. Essas
perguntas ajudam a criar uma conexao, mas também lhe
dao um contexto para entender e interpretar as reagodes e
respostas de seu cliente.

Quando o cliente estiver confortavelmente sentado
na sala de entrevista, o Entrevistador deve dizer algo como:

“Em que area vocé trabalha?”
“Ha quanto tempo trabalha com isso?”
“0 que faz quando nao esta trabalhando?”

“Vocé ja usou algum aplicativo ou site ou qualquer
outra coisa para ajuda-lo a encontrar mais informagoes
sobre autismo? Se sim, quais?”

“O que vocé queria que essas coisas fizessem por
vocé? O que gosta ou nao gosta nelas? Vocé pagou por
elas? Por qué? Por que nao?”

No minimo, essas perguntas de contextualizagao dei-
xam o cliente mais a vontade e receptivo. Contudo, muitas
vezes as respostas também nos ajudam a entender como
o produto ou servigo se encaixa na vida do cliente - e tal-
vez o que as pessoas acham da concorréncia.

Etapa 03 - Apresentacao dos Protdtipos

“Vocé estaria disposto a olhar alguns protétipos?”

“Pode ser que algumas coisas ainda nao funcionem
muito bem - se vocé se deparar com algo assim, eu aviso.”

“Nao ha respostas certas ou erradas. Como nao fui
eu que desenvolvi isso, vocé ndo vai me magoar nem me
agradar. Na verdade, o que vai me ajudar muito é um fee-
dback franco e sincero.”

“Conforme formos avancando, por favor, pense em
voz alta. Diga o que esta tentando fazer e como acha que
pode pbr em pratica. Se ficar confuso ou nao entender al-
guma coisa, por favor, avise. Se vir algo de que goste, fale
também.”
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Etapa 04 - Tarefas e Empurréezinhos

5.1. Tarefa 01 - Criar Conta
Como vocé faria para criar uma conta no App?
5.2.Tarefa 02 - Editar Dados Cadastrados

Agora que voceé ja possui sua conta, como vocé edi-
taria os dados cadastrados?

5.3. Tarefa 03 - Acessar Noticia

Imagine que vocé se interessou pelo titulo da noticia,
vocé gostaria de |é-la e compartilha-la com alguém. Como
vocé faria isso?

Agora imaginando uma situacao parecida, vocé viu
essa noticia. O que vocé faria para acessar ela mais tarde?

5.4. Tarefa 04 - Acessar Dica

Suponha que seu filho tivesse alguma limitacao ali-
mentar e vocé estivesse buscando alternativas. O que
voceé faria?

5.5. Tarefa 05 - Acessar Dicas e Noticias Salvas

Como vocé faria para acessar as dicas e as noticias
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que vocé acabou de salvar?

5.6.Tarefa 06 - Buscar Escolas Especializadas Proxi-
mos da Regido

Como vocé faria para encontrar as escolas especiali-
zadas préoximos da sua regiao?

5.7. Tarefa 07 - Configurar as notificacdes

Como vocé faria para configurar as notificacdes que
recebe no App? Incluindo as notificagdes por push.

Enquanto o cliente executa a tarefa, o Entrevistador
deve fazer perguntas para ajuda-lo a pensar em voz alta:

“O que é isso? Para que serve?”
“0 que vocé acha disso?”
"0 que espera que isso faga?”

“0 que passa por sua cabec¢a quando vocé olha para
iss0?”

“0O que faria em seguida? Por qué?”



Etapa 05 - Um rdpido debriefing

Para encerrar a entrevista, fagca algumas perguntas
para consolidar suas conclusdes. Vocé vai ver e ouvir mui-
tas coisas durante cada entrevista, e pode ser dificil sele-
cionar as reagoes, 0s éxitos e as falhas mais importantes.
Se fizer essas perguntas finais, os clientes podem ajuda-lo
a revisar tudo que vocé apurou.

“Do que gostou neste produto? Do que ndo gostou?”

“Como vocé descreveria este produto para um
amigo?”

“Se tivesse trés desejos para melhorar este produto,
quais seriam?”

“Bem, chegamos ao fim dessa pesquisa e nos gosta-
riamos de te agradecer pela sua disponibilidade e transpa-
réncia nas respostas dadas. Pretendemos atualizar esse
produto com base nessa entrevista, qualquer duvida que
tiver pode entrar em contato com a gente, muito obrigado!”
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