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Resumo

Objetivo: O objetivo deste projeto é definir os requisitos funcionais e nao funcionais da
aplicacao mével, com foco no aumento da literacia sobre a Perturbacao do Espectro do
Autismo (PEA) e a autoeficdcia dos pais no cuidado das suas criancas com diagnéstico de
PEA.

Métodos: Realizou-se uma analise das solucoes tecnoldgicas existentes e um focus
group, sequindo o método de amostragem intencional por conveniéncia e constituido por 7
participantes. Como instrumento de recolha de dados, foi utilizado um guido de entrevista
semiestruturado.

Resultados: As aplicacoes mdveis analisadas apresentam funcionalidades como:
recursos informativos, questionarios de teste de conhecimento e de avaliacao de risco de
PEA, geolocalizacao, foruns sociais, inteligéncia artificial e monitorizacao do desempenho
da crianca. A andlise de conteudo tematica identificou trés temas-chave quanto as
necessidades: Informacao sobre diagndstico de PEA; Informacao sobre atividades e
estratégias que potenciam o desempenho ocupacional da crianc¢a; Suporte aos pais. Assim,
0s principais requisitos da aplicacao proposta incluem: wiki, forum, testemunhos,
geolocalizacao e Chatbot.

Conclusao: Concluiu-se uma escassez de recursos educativos para os pais de criancas
com PEA, evidenciando lacunas informativas e sociais. A aplicacao mdvel proposta visa
suprir estas necessidades, promovendo a autoeficdcia das familias e promovendo o

desenvolvimento das criancas com PEA.

Palavras-chave: Perturbacao do Espectro do Autismo, pais, autoeficdcia, informacao,

aplicacao movel



Abstract

Objective: The objective of this project is to define the functional and non-functional
requirements of the mobile application, with the focus on increasing literacy about autism
spectrum disorder (ASD) and the self-efficacy of parents in caring for their children
diagnosed with ASD.

Methods: An analysis of existing technological solutions and a focus group were
carried out, using the purposive convenience sampling method and consisting of seven
participants. A semi-structured interview guide was used as the data collection instrument.

Results: The mobile applications analysed have features such as: information
resources, questionnaires to test knowledge and assess the risk of ASD, geolocation, social
forums, artificial intelligence and monitoring of the child’s performance. The thematic
contentanalysis identified three key themes in terms of needs: Information on the diagnosis
of ASD; Information on activities and strategies that enhance the child's occupational
performance; Support for parents. Thus, the main requirements of the proposed application
include: wiki, forum, testimonials, geolocation and Chatbot.

Conclusion: It was concluded that there is a shortage of educational resources for
parents of children with ASD, highlighting informational and social gaps. The proposed
mobile application aims to address these needs, promoting family self-efficacy and

fostering the development of children with ASD.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, parents, self-efficacy, information, mobile

application



indice Geral

1.  Introducao 1
2. Enquadramento Tedrico 3
3. Metodologia 17
a. Desenhode Estudo 17

b. Participantes 17

c.  Guiadode Entrevista 17

d. Procedimentos 18
4. Resultados 20
4.1. Caracteristicas das Aplicacdes Mdveis Identificadas 20
4.2. Focus Group 24
4.2.1. Caracteristicas dos Participantes 24
4.2.2. Temas Identificados pela Analise de Conteuddo 25

4.2.3. Sintese dos Resultados do Focus Group e Recomendacoes de Resposta --- 29

5. Desenvolvimento Da Aplicacao Movel Proposta 31
5.1. Proposta da Nova Aplicagao Mavel 31
5.1.1. Design 35

6. Discussao 48
7. Conclusao 55
Referéncias Bibliograficas 56
Apéndices 66




indice de Tabelas

TABELA 1SINTESE DE FERRAMENTAS TECNOLOGICAS EXISTENTES 5
TABELA 2 CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS DAS PARTICIPANTES DO FOCUS GROUP ——————————- 24
TABELA 3 SINTESE DOS RESULTADOS DO Focus GROUP E RECOMENDACOES DE RESPOSTA -——--- 29

TABELA 4 DESCRICAO DOS REQUISITOS FUNCIONAIS E NAO FUNCIONAIS DA APLICACAO MOVEL

PrROPOSTA 32

Vi



indice de Figuras

FIGURA 1LOGIN

FIGURA 2 CRIACAO DE CONTA

FIGURA 3 QUESTOES OPCIONAIS

FIGURA 4 HOMEPAGE

FIGURA 5 DEFINICOES

FIGURA 6 PERFIL DO UTILIZADOR

FIGURA 7 GEOLOCALIZAGAO

35
35
35
36
36
36
37

FIGURA 8 GEOLOCALIZACAO (EXEMPLOS)

37

37

FIGURA 9 GEOLOCALIZACAO (EXEMPLOS) CONTINUACAO

FIGURA 10 PESQUISA

FIGURA 11 FORUM

FIGURA 12 TESTEMUNHOS

FIGURA 13 TESTEMUNHOS CUIDADORES

FIGURA 14 TESTEMUNHOS PESSOAS cOM DIAGNOSTICO

FIGURA 15 WIKI

FIGURA 16 ETAPAS DE DESENVOLVIMENTO NORMATIVO

37
38
39
39
39
40
41

FIGURA 17 ETAPAS DE DESENVOLVIMENTO NORMATIVO (CONTINUACAO)

4

FIGURA 18 ETAPAS DE DESENVOLVIMENTO NORMATIVO 0-3 MESES (EXEMPLO)

FIGURA 19 DIAGNOSTICO

4

FIGURA 20 O QUEE?

FIGURA 210 QUE E? (CONTINUACAO)

FIGURA 22 AREAS DE OCUPACAO

FIGURA 23 AREAS DE OCUPACAO (CONTINUACAO)

FIGURA 24 AREAS DE OCUPACAO NA CRIANCA COM PEA

FIGURA 25 ATIVIDADES DA VIDA DIARIA (AVDS)

FIGURA 26 LEGISLAGAO

FIGURA 27 DECRETOS DE LEI (EXEMPLOS)

FIGURA 28 OUTRAS TEMATICAS

FIGURA 29 ATIVIDADES

FIGURA 30 ATIVIDADE "O PARQUE" (EXEMPLO)

FIGURA 31 ESTRATEGIAS

42
42
42
43
43
43
43
44
44
45
46
46
a7

Vil



FIGURA 32 ESTRATEGIA "ROTINAS" (EXEMPLO) 47

viil



Lista de Apéndices

Apéndice 1- Guiao de Entrevista Semiestruturado

Apéndice 2 - Declaracao de Consentimento Informado

Apéndice 3 - Pedido de Autorizacao no Centro de Medicina Fisica e Reabilitacao -
Fisioermesinde

Apéndice 4 - Autorizacao do Centro de Medicina Fisica e Reabilitacao — Fisioermesinde



Lista de Abreviaturas e Siglas

AVDs Atividades da Vida Didria

DIY Do It Yourself

DPS Disfuncao do Processamento Sensorial

FAQ Frequently Asked Questions

M-CHAT-R  Modified Checklist for Autism in Toddlers-Revised

N Numero de Elementos

PEA Perturbacao do Espectro do Autismo

PECS Picture Exchange Communication System

TEACCH Treatment and Education of Autistic and Related Communications

Handicapped Children



1. Introducao

A Perturbacao do Espectro do Autismo evidencia um impacto significativo na vida dos
pais das criancas com este diagndstico, levando a niveis elevados de stress e desafios
parentais comparativamente a pais de criancas neurotipicas (Bonis, 2016; Cohn etal., 2020;
Enea & Rusu, 2020; Kiami & Goodgold, 2017; Kientz et al., 2020; McStay et al., 2014;
Padden & James, 2017).

0 momento do diagndstico e o periodo sequinte sao vistos como fatores de stresspara
os pais, podendo impactar a percecao de autoeficdcia no cuidado dos seus filhos (Crane et
al., 2016; Schertz et al., 2020). Os pais relatam escassez de informacao relativamente ao
apoio disponivel no momento do diagndstico, sendo este normalmente transmitido com
linguagem técnica. Ainda acrescentam que a informacao tem de ser adquirida
autonomamente, resultando em informacao que nem sempre se baseia na evidéncia
cientifica, e que pode ter baixa credibilidade, aumentando a preocupacao e diminuindo a
esperanca relativamente ao futuro dos seus filhos (Brogan & Knussen, 2003; Mulligan et
al,, 2010; Nissenbaum et al., 2002; Oshorne & Reed, 2008; Crane et al., 2016). Deste modo,
a falta de apoio e informacao afeta negativamente a autoeficacia dos pais, aumentando o
nivel de stress parental e consequentemente, o desenvolvimento das suas criancas
(Schertz et al., 2020).

O recurso a tecnologia mhealth tem sido amplamente utilizado por diversos
profissionais de satde, de forma a fornecer apoio ao protocolo de tratamento e prevencao,
tanto a nivel individual como populacional (Handel, 2011), onde se inclui a Terapia
Ocupacional, que recorre a tecnologia como ferramentas e métodos inovadores e eficazes
para melhorar o processo terapéutico (Ravenek & Alvarez, 2019).

O objetivo do presente projeto é a definicao dos requisitos funcionais e nao funcionais
de uma aplicagao mdvel, tendo como foco principal o aumento da literacia sobre aPEA e a
autoeficacia dos pais no ato de cuidar das suas criangcas com diagndstico de PEA. Desta
forma, desenhou-se um estudo que segue a metodologia de projeto seguindo duas fases
distintas. A primeira parte refere-se a andlise do conteudo relativamente as ferramentas
tecnoldgicas ja existentes para pais de criancas com PEA e a sua integracao com 0s
desafios e necessidades identificados pela literatura, de modo aidentificar os pontos fortes
e as lacunas das respostas encontradas. A segunda parte centra-se na obtencao de

informacao quanto aos desafios e necessidades dos pais de criancas com PEA, de forma a



entender os requisitos principais que a aplicacao madvel deve conter, com recurso a uma
técnica qualitativa de recolha de dados, o focus group (Flick, 2005; Morgan, 1996, 1997).
Como instrumento de recolha de dados, procedeu-se a elaboracao de um guiao de
entrevista semiestruturado. De modo a realcar os temas principais e os seus significados
gerais no discurso dos participantes do focus group, procedeu-se a uma andlise de
contetido tematica com categorizacao dos temas-chave a posteriori.

O presente trabalho seque uma estrutura dividida por capitulos que correspondem a
Introducao, Enquadramento Tedrico, Metodologia, Resultados, Desenvolvimento da
Aplicacdao Mdvel Proposta, Discussao e Conclusao. Quanto ao contelddo de cada capitulo, a
Introducao descreve de forma geral o tema em questao, o objetivo do projeto, o desenho de
estudo e a estrutura da dissertacao. O Enquadramento Tedrico aborda a definicao,
caracteristicas, causas e prevaléncia da PEA, os cuidadores envolvidos na vida da crianca
com este diagndstico, os desafios enfrentados pelos pais, além de explorar a tecnologia
como aliada na avaliacao e intervencao em TO, assim como as ferramentas tecnoldgicas
disponiveis para pais de criancas com PEA. O capitulo da Metodologia descreve o desenho
de estudo, os participantes, o guiao de entrevista e os procedimentos. Os Resultados
apresentam uma descricao das caracteristicas das aplicacoes mdveis identificadas, as
caracteristicas dos participantes do focus group, os temas identificados pela andlise de
conteddo tematica e uma sintese dos resultados do focus group e recomendacoes de
resposta. O capitulo Desenvolvimento da Aplicacao Mdvel Proposta descreve os requisitos
funcionais e nao funcionais que a aplicacao mdvel deve conter e a representacao por
mockups da mesma. A Discussao traz uma reflexao sobre os resultados a luz da literatura
existente, destacando as limitacdes e os pontos fortes do projeto, além de oferecer

sugestoes para projetos futuros. A Conclusao sintetiza as principais conclusoes do projeto.



2. Enquadramento Tedrico

A Perturbacao do Espectro do Autismo é uma perturbacao do neurodesenvolvimento
caracterizada essencialmente por dificuldades na comunicacao social e interagdes sociais,
assim como a presenca de padroes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou
atividades e inflexibilidade/adesao a rotinas familiares (American Psychiatric Association,
2022). Para além destas dificuldades, as respostas comportamentais atipicas aos
estimulos sensoriais também sao altamente prevalentes, com estimativas de até 85% dos
individuos com PEA (American Psychiatric Association, 2022; larocci & McDonald, 2006;
Robertson & Baron-Cohen, 2017). Aproximadamente 1em 100 criancas sao diagnosticadas
com PEA em todo mundo, prevalecendo o sexo masculino (Zeidan et al.,, 2022).

As caracteristicas presentes na PEA emergem precocemente na infancia e estao
associadas a fatores genéticos significativos, concomitantemente com outras causas
(Alpert, 2021; Lord et al., 2018). Além disto, existe uma ampla variedade de diferentes
expressoes fenotipicas que abrangem a capacidade cognitiva, o ritmo de desenvolvimento
global e a comorbilidade de outros diagndsticos (Marco et al., 2011).

A PEA é atualmente vista como um espectro que pode variar de ligeiro a grave, sendo
que a maioria dos individuos com este diagndstico necessitam de apoios especificos ao
longo da vida (Alpert, 2021; Lord et al.,, 2018). Os cuidadores de criancas com PEA dizem
respeito a todos os intervenientes da vida do individuo com diagndstico, podendo incluir
profissionais de sadde e de educacao, familiares ou outras pessoas importantes para a
crianca (Kuhaneck & Watling, 2015; Lord et al., 2018). No entanto, na globalidade dos casos,
0S pais sao os que assumem o papel principal de cuidadores da crianca com PEA, uma vez
que estao envolvidos no cuidado didrio da mesma, tendo por base relevante o vinculo
afetivo e o conhecimento intimo da crianca (Crane et al., 2016; Malhi et al., 2022).

A PEA tem impacto significativo na vida dos pais das criancas com este diagndstico,
experienciando niveis mais elevados de stress e desafios parentais comparativamente a
pais de criancas neurotipicas (Bonis, 2016; Cohn et al., 2020; Enea & Rusu, 2020; Kiami &
Goodgold, 2017; Kientz et al., 2020; McStay et al., 2014; Padden & James, 2017). Os
elevados niveis de stress podem levar a efeitos adversos na saude fisica e psicoldgica dos
pais, apresentando maior probabilidade de desenvolver sintomas psicopatoldgicos, como

depressao e ansiedade, impactando desta forma, a qualidade de vida da familia da crianca



com PEA (Ansari et al., 2021; Cohn et al., 2020; Dijkstra-de Neijs et al., 2020; Masefield et
al., 2020; Schnabel et al., 2020; Vasilopoulou & Nisbet, 2016).

Os principais fatores ao stress parental dizem respeito a maior sobrecarga de cuidado
e menor satisfacao conjugal, interferéncia na atividade laboral (despedimento ou renuncia
ao avanco e mudanca nos planos de carreira), destruturacao de rotinas (ajuste as
necessidades da crianca e impacto na participacao em atividades de lazer), desafios no
relacionamento familiar em geral (pouco ou nenhum apoio do parceiro ou de outros
familiares), estigma da comunidade, dificuldades financeiras e gestao de comportamentos
desafiantes dos seus filhos, principalmente em locais puiblicos (Bradshaw et al., 2021; Malhi
etal, 2022).

0 momento do diagndstico de PEA, assim como o periodo subsequente, é considerado
também um fator de stress para os pais destas criancas, afetando a sua percecao de
eficdcia no ato de cuidar dos seus filhos (Crane et al., 2016; Schertz et al., 2020). O ponto de
partida de uma familia ap6s o diagndstico de PEA comeca pela procura de apoio social
formal e informal e recursos para lidar com situacdes stressantes (Altiere & Von Kluge,
2009; Bozkurtetal., 2019; Lin et al. 2011; Meleady et al., 2020). Porém, os pais referem falta
de informacao sobre o apoio disponivel no momento do diagndstico e que normalmente é
transmitida usando linguagem técnica. Os pais acrescentam que a procura por informacao
tem de ser feita autonomamente, tendo como resultado informacao com pouca evidéncia
cientifica e baixa credibilidade, aumentando desta forma, a preocupacao e afetando
negativamente a esperanca no futuro dos seus filhos (Brogan & Knussen, 2003; Mulligan
etal,, 2010; Nissenbaum et al., 2002: Oshorne & Reed, 2008; Crane et al., 2016). Por outro
lado, a autoeficacia dos pais é em grande parte impactada pela falta de apoio e informacao
que estes adquirem ao longo do diagndstico de PEA, aumentando o nivel de stress parental
e consequentemente, afetando o desenvolvimento dos seus filhos (Schertz et al., 2020). A
satisfacao dos pais com a experiéncia do diagndstico pode ser influenciada pelo conteudo
das informacoes partilhadas sobre a PEA e pela forma como a mesma é transmitida

(Brogan & Knussen, 2003; Mulligan et al,, 2010; Oshorne & Reed, 2008).



A utilizacao da tecnologia tem aumentado exponencialmente no diagndstico, intervencao e formacao, para responder aos desafios na prestacao

de cuidados de satide e outros cuidados a familia de individuos com diagndstico de PEA (Grynszpan et al., 2014; Odom et al., 2015; Ploog et al., 2013).

Estas respostas podem ser na forma de sistemas tecnoldgicos, jogos sérios, wearables, websites e aplicacdes moveis, tal como se descreve na tabela

1.

Tabela 1Sintese de Ferramentas Tecnoldgicas Existentes

Tipo

Jogos Sérios Sistema
Tecnolégicos

Wearables

Websites

Nome

CareLog

Design Process of na
Alternate Reality Game

Wearable sensors: Giving
nonverbal children a voice

Genial Care

Ano

2007

2019

2007

2020

Pais de Origem

Estados Unidos da
América - Gedrgia

Japao

Estados Unidos da
Ameérica - Gedrgia

Brasil-Sao Paulo

Principais Objetivos

Ajudar os cuidadores de criancas com PEA a documentar e
analisar comportamentos inapropriados e/ou perigosos das
suas criangas, usando a pratica Functional Behavioral
Assessment, em diversos contextos.

Promover apoio social, autoeficacia e hem-estar das maes
cujos filhos receberam recentemente diagndstico de PEA.

Apoiar os cuidadores no processo de comunicagao coma
crianca com PEA, de modo a facilitar a compreensao do que
as perturba e deixa desconfortdveis.

Clinica multidisciplinar para o cuidado e desenvolvimento de
criangas com autismo e suas familias.

Populacao-Alvo

Cuidadores de criancas com
PEA.

Maes de criancas com PEA.

Cuidadores de criangas com
PEA.

Criancas com PEA (ou
suspeita), com idade até aos 6
anos e 11 meses e suas
familias.



Aplicacoes Méveis

Vencer Autismo

Voz do Autista

Smartautism

AutiTEACCH

AutiPECS

2021

2021

2021

2020

2017

Portugal

Portugal

Franca

Indonésia

Malasia

Fornecer informagao sobre a PEA a comunidade em geral.

Compreensao da realidade do autismo através da
capacitacao dos cuidadores e reducao do estigma negativo
associado ao autismo.

Fornecer informacao sobre a PEA, de modo a promover a
consciencializacao e aceitacao da PEA.

Apoiar ainclusao de pessoas com PEA na comunidade.

Responder as necessidades de suporte dos pais entre as
consultas médicas.

Educar os cuidadores de criancas com PEA sobre a
abordagem Treatment and Education of Autistic and
Related Communications Handicapped Children (TEACCH)

Fornecer uma aprendizagem sobre a Picture Exchange
Communication System (PECS) a cuidadores de criancas
com PEA.

Cuidadores de criancas com
PEA.

Populagao em geral.

Pais de criancas com PEA.

Cuidadores de criancas com
PEA.

Cuidadores de criangas com
PEA.



BookMate

Autismworld

Autism Screening

Autism Tracker
(Lite — versao gratuita e Pro
-versao paga)

Rares Together

2023

2020

2019

20M

2023

Finlandia

Ardbia saudita

Tailandia

Estados Unidos da

Ameérica

Brasil

Capacitar cuidadores de individuos com PEA paraa
promocao de competéncias sociais.

Aucxiliar no diagndstico precoce de criangas com PEA e
proporcionar-lhes apoio a satide. Além disso, fornecer apoio
educacional e emocional aos pais destas criancas.

Auxiliar no diagndstico precoce de PEA, ajudando
cuidadores a avaliar os seus filhos em idade precoce.

Perceber o que perturba a crianca, através da monitorizacao
e feedback do comportamento em diversos dominios.

Partilhar informacao e experiéncias entre cuidadores de
individuos com doencas raras, PEA e outras perturbagdes.

Cuidadores de individuos com
PEA.

Pais de criancas com PEA.

Cuidadores de criangas com
PEA.

Cuidadores de criangas com
PEA.

Cuidadores de individuos com
doencas raras, PEA e outras
perturbacoes.



MyAutismTeam (aplicacao
web)

Sensory Treat

2021

2014

Estados Unidos da
Ameérica - Califérnia

Israel

Fornecer suporte emocional e estratégias praticas sobre
tratamentos e terapias na PEA.

Ajudar os cuidadores na adesao ao programa de intervencao
da crianca com Disfuncao do Processamento Sensorial
(DPS), no contexto de casa, através da gestao de rotinas
sensoriais.

Cuidadores de criancas com
PEA.

Criangcas com DPS.



Na categoria dos sistemas tecnoldgicos, foi possivel identificar o "CarelLog’,
desenvolvido nos Estados Unidos da América — Gedrgia, com o objetivo de ajudar os
cuidadores de criancas com PEA a documentar e analisar comportamentos inapropriados
e/ou perigosos das suas criancas, usando a pratica Functional Behavioral Assessment, por
ohservacao direta em contextos naturais da crianca. O sistema incorpora um buffer de
audio e video para permitir arquivar os componentes da ocorréncia dos eventos e 0s
cuidadores utilizam um botao sem fio para acionar este arquivamento. Os conteddos sao
documentados e analisados através de um computador, em forma de graficos e outras
ferramentas analiticas, por um especialista comportamental para determinar a funcao do
comportamento. Quanto as limitagcdes deste sistema, pode-se mencionar: 0 possivel
desconforto das crianca com a gravacao de dudio e video; a dificuldade de aplicacao do
sistema na totalidade dos contextos da crianca; e por vezes, os comportamentos sao
fugazes e inesperados, pelo que nem sempre os prestadores de cuidados conseguem usar
o botdo sem fio (Kientz et al., 2007).

Relativamente aos jogos sérios, identificou-se o “Jogo Sério de Realidade Alternativa

Online”, desenvolvido no Japao, com o objetivo de promover o apoio social, autoeficacia e
bem-estar das maes cujos filhos receberam recentemente diagndstico de PEA. Este jogo
concerne numa histdria ficticia baseada em factos reais de vdrias maes. Esta histdria é
sobre umamae, chamada “Alejandra”, de 29 anos, na qual o seu filho Sebastian recebeu um
diagndstico de PEA. Na plataforma de jogo, as maes jogadoras ajudam Alejandra a
enfrentar desafios, através de missoes que podem ser utilizadas para seu beneficio pessoal
nos varios contextos onde se insere. As participantes do jogo refletem, partilham e
adquirem conhecimento nao apenas através da histdria de “Alejandra’, mas também
através de materiais incorporados ou testes lidicos no jogo, incluindo conhecimento
proveniente de pesquisas e através da partilha das suas proprias histdrias e experiéncias.
0 jogo estd disponivel numa plataforma gamificada chamada “Aprendiz” e inclui contetidos

gamificados, com recurso a niveis, rankings e recompensas (Rodriguez & Jareda, 2019).

Quantos aos wearables, identificou-se o “Wearable sensors: Giving nonverbal children
a voice” desenvolvido nos Estados Unidos da América — Gedrgia, que permite apoiar 0s
cuidadores no processo de comunicacao com a crianca com PEA, de modo a facilitar a
compreensao do que as perturba e deixa desconfortdveis. O sistema incorpora sensores

vestiveis, utilizando acelerdmetros Bluetooth sem fio, para detetar especificamente



comportamentos repetitivos. Estes comportamentos podem ser associados a diversas
atividades ao longo do dia, de modo a perceber o que perturba a crianca com PEA. Este
sistema permite entao recolher dados da crianca e fornecer indices automaticos para
auxiliar na analise através de um computador. Os autores consideraram como limitagdes a
qualidade dos dados e o conforto dos sensores vestiveis, pois as criancas com PEA sao
frequentemente sensiveis ao uso de roupas restritivas ou de novos dispositivos e no treino
da utilizacao do sistema, onde depende da cooperacao do sujeito, as crian¢as com PEA sao
mais improvaveis de realizar as atividades desejadas quando solicitadas (Kientz et al.,
2007).

Em relacao aos websites, foram identificadas trés plataformas, a “Genial Care”

(URL:https://genialcare.com.br/), a “Vencer Autismo” (URL: https://vencerautismo.org/)

e a "Voz do Autista” (URL: https://vozdoautista.pt/). A “Genial Care” é uma startup do

Brasil-Sao Paulo, inicialmente langada como plataforma de conteddos em texto, dudio e
video para auxiliar os cuidadores de criancas com PEA. Posteriormente, expandiu-se para
intervencoes presenciais em criancas. O objetivo principal é o desenvolvimento da crianca
com PEA, através do apoio das suas familias. Esta plataforma esta desenvolvida em
portugués-brasil, dispde de contetidos de diversas tematicas sobre a PEA (artigos, noticias)
e servicos de atendimento presencial (em clinica), orientacao parental online e, além disso,
tem acesso a aplicacao onde o cuidador consegue acompanhar as sessoes e onde pode
carregar conteudos especificos para a crianca. Porém, evidencia limitacoes,
nomeadamente na acessibilidade e comodidade de todo o publico-alvo e, ainda, a escassez

de conteudo informativo e sua organizacao e percetibilidade. A "Vencer Autismo” € uma

organizacao nao governamental de Portugal, que tem a missao de mitigar o estigma
associado ao autismo, através do fornecimento de informacao sobre a PEA. A plataforma
estd desenvolvida em portugués-europeu, dispde de servicos pagos (palestras, workshops,
masterclass, mentorias — comunidade vencer, que pretende fornecer conhecimento mais
especifico), partilha de eventos presenciais e o blog de informacao (em formato de artigos).
Como limitacao, sendo apenas website, afeta na acessibilidade e comodidade de todo

publico-alvo. A "Voz do Autista” é uma organizacao sem fins lucrativos que tem como

missao providenciar uma plataforma para cuidadores ou pessoas com PEA, em Portugal, e
promover a aceitacao e inclusao das pessoas com PEA na comunidade. A plataforma esta

desenvolvida em portugués-europeu e tem como funcionalidades “noticias e eventos” que
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a associacao vai elaborando, recursos de tematicas como direitos e autoadvocacia das

pessoas com PEA e ainda, guias e outros recursos para auxiliar os cuidadores no

desenvolvimento e participacao dos seus cuidados. Como limitagao, sendo apenas website,
afeta na acessibilidade e comodidade de todo publico-alvo e apresenta informacao pouco
vasta.

No que concerne as aplicacoes maveis, identificaram-se dez ferramentas:

e "Smartautism” (idioma: francés. Franca. 10S e Android), cujo principal objetivo é o de
responder as necessidades de suporte dos pais de criancas com PEA entre consultas
médicas, da populagao francesa, uma vez que consideram que o aconselhamento ou
intervencao do profissional que acompanha a crianca com PEA nao esta acessivel a
qualquer hora do dia e as familias criticam a curta duracao ou a baixa frequéncia das
consultas. A aplicacao recolhe dados por meio de avaliacao dos pais relativamente ao
comportamento da crianca em diversas situacoes do dia-dia (p.e. refeicdes) e pela
resposta a perguntas sobre os seus filhos e o seu prdprio estado psicoldgico. A
aplicacao converte as pontuacoes dos utilizadores em graficos para permitir que os
mesmos visualizem os dados das suas respostas de modo a fornecer uma visao geral
das informacdes e permitindo, que os pais observem a evolu¢cao das pontuacgoes
durante as semanas anteriores, de modo a adaptarem o seu comportamento
educacional. Os autores salientam a necessidade de os utilizadores compreenderem a
utilidade das ferramentas digitais para utilizarem-nas de forma eficaz, pelo que
planeiam adicionar uma seccao de suporte que ofereca sugestoes e orientacoes
(Bonnot et al., 2021).

e "AutiTEACCH" (idioma: malaio. Indonésia. Android) dirige-se a educacao dos cuidadores
acerca da abordagem TEACCH, para que possam aplicar a informacao aprendida com
as suas criangas. Esta aplicacao possui uma estrutura de conteido composta por:
Introducdo, Preparacao, Estratégias e Atividades (DIY- do it yourself -TEACCH), e o
material didatico é composto por videos, imagens e elementos interativos. O contetido
€ desenvolvido pela recolha das necessidades e objetivos dos cuidadores. Os
cuidadores aprendem sobre PEA, TEACCH e alguns métodos de intervencao. Apds cada
sessao das aulas, os cuidadores recebem questiondrios para avaliar os seus
conhecimentos e como resultado, adquirem mais conhecimento e tornam-se mais

capazes de aplicar a intervencao TEACCH aos seus filhos com PEA. Os autores
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consideram integrar designs mais interessantes, plataformas multilingues e
combinacao de outras abordagens de aprendizagem (Shminan et al., 2020).
"AutiPECS” (idioma: malaio. Maldsia. 10S e Android) tem como objetivo fornecer uma
aprendizagem sobre a PECS a cuidadores de criancas com PEA, para que possam
aplicar a informacao aprendida com as suas criancas. Esta aplicacao possui uma
estrutura de contetdido composta por: Introducao, Preparacao, DIY, Fases do PECS e
Quizz, para avaliacao dos conhecimentos e consequentemente, tornarem-se mais
capazes de aplicar aintervencao PECS aos seus filhos com PEA. Os autores consideram
desenvolver outros mdédulos como Analise Aplicada do Comportamento, Intervencoes
Sensoriais, Sociais e Médicas (Shminan et al., 2017).

“BookMate” (idioma: inglés. Finlandia. Android) permite capacitar os cuidadores de
pessoas com PEA para a criacao de histdrias sociais, de modo a promover a
comunicacao e interacao social dos individuos com PEA. Esta aplicagao incorpora
Inteligéncia Artificial de ultima geracao, do ChatGPT, para processamento e a
transcricao de audio para a criagao de historias. Para fornecer histdrias adequadas ao
nivel do individuo com PEA, o cuidador preenche um questionario de dados bdsicos
sobre o utilizador-alvo. Fazem parte dois tipos de utilizadores: o “Cuidador” e o
“Aprendiz” (a pessoa com PEA). O “Cuidador” pode criar histdrias sociais de uma forma
manual ou automatica. 0 “Aprendiz”, a pessoa com PEA, pode ler as histdrias criadas em
diferentes modalidades, que vao desde imagens com dudio ou acompanhadas de texto
transcrito. O “Cuidador” pode conversar com o BookMate (através da fala) e pedir que
desenvolva uma histdria de forma automatica, fornecendo informac6es bdsicas sobre
o tema da histdria. Em alternativa, o “Cuidador” pode desenvolver ele prdprio a histdria,
conversando com a interface. Em ambos os casos, o discurso do prestador de cuidados
é gravado e analisado pelo processamento de dados baseado em IA que extrai a
informacao para consultar o gerador automatico de histdrias. Os autores planeiam uma
avaliagcao mais aprofundada com um maior nimero de cuidadores e pessoas com PEA,
para possiveis aperfeicoamentos da aplicacao (Bhati et al., 2023).

“Autismworld” (idioma: arabe e inglés. Ardbia Saudita. 10S) destina-se a auxiliar o
diagndstico precoce de criancas com PEA e proporcionar-lhes apoio a satde. Além
disso, fornece apoio educacional e emocional aos pais destas criancas. A aplicacao

ajuda a aumentar a consciéncia publica sobre a PEA em geral, na populacao da Arabia
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Saudita, devido a escassez generalizada de médicos especializados em perturbacoes
do neurodesenvolvimento em criancas e dificuldades de acesso a servicos de apoio a
saude para criancas com PEA. A aplicacao apresenta como recursos, uma ferramenta
de triagem da PEA, o teste Modified Checklist for Autism in Toddlers - Revised (M-
CHAT-R) e ainda, consultoria com base nos resultados do teste. Outra funcionalidade
da aplicacao diz respeito a possibilidade de o utilizador ter acesso as suas informacdes
pessoais de saulde, onde pode verificar todos os resultados dos exames de diagndstico
e histdrico de consultas da crianca. Os utilizadores podem extrair o histérico médico e,
por e-mail, partilhar informacoes relacionados com a saide com médicos ou clinicas.
Para além disto, os utilizadores tém acesso a artigos médicos e cientificos, videos e
“Frequently Asked Questions” (FAQ) sobre a PEA. A aplicacao dispoe também de uma
funcionalidade de Geolocalizacao onde permite localizar hospitais, clinicas e associacao
de PEA mais proximos. Dispoe ainda de um chat partilhado com outros pais, para
partilha de informacdes, experiéncias e discutir preocupacdes da saude dos seus filhos.
Os autores consideram incluir outro instrumento de triagem da PEA a idades mais
avancadas (Alnaghaimshi et al., 2020).

“Autism Screening” (idioma: tailandés. Tailandia. 10S e Android) possibilita o auxilio no

diagndstico precoce de PEA, ajudando os pais a avaliar os seus filhos emidade precoce.
Esta aplicacao foi desenvolvida tendo em conta que alguns pais de criancas com PEA
nao conseguem levar os seus filhos a receber apoio médico, devido a dificuldades
financeiras ou de distancia relativamente aos servicos de saude, tendo como
consequéncia a perda de oportunidade de intervencao da crianca. Posto isto, a
aplicacao dispoe de um formulario de avaliacao de risco de PEA, preenchido pelo
cuidador da crianca, composto por 20 questoes da versao tailandesa do M-CHAT-R.Em
seguida, a aplicacao calcula a pontuacao de risco e exibe o resultado. O resultado pode
ser acedido por psiquiatras e pediatras através de uma aplicacao web. Como recursos,
a aplicacao ainda dispde da possibilidade de localizacao de hospitais e clinicas
relevantes na zona do utilizador ou em determinada regido. Os autores consideram
incluir outras escalas de avaliacao para despiste de PEA, para maior fiabilidade

(Saikaew et al., 2019).

“Autism_Tracker” (idioma: inglés. Estados Unidos da Ameérica. 10S) permite aos

cuidadores da crianca com PEA analisar os comportamentos da mesma, através da
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monitorizacao e feedback em diversas categorias. A aplicacao permite ao utilizador
documentar diversos tipos de estimulos que podem contribuir para o comportamento
da crianca, como comportamento, alimentacao, saude, humor, nivel de atividade e
stress. As categorias podem ser exploradas através de calenddrio visual e graficos. A
principal funcao da aplicacao é recolher amostras didrias da crianca em cada categoria,
através de uma escala de likert, sendo possivel tambhém adicionar comentarios. A
aplicacao recolhe os dados ao longo do tempo e gera graficos para mostrar as
mudancas nos comportamentos e emocoes positivas e negativas da crianca. Isto
permite que os cuidadores tenham feedback relativamente ao comportamento da
crianca em situacoes especificas. Outra fungao da aplicagao é a capacidade de partilhar
os dados dos graficos entre cuidadores (p.e entre pais e professores) (Track & Share
Apps, 2018).

“Rares Together” (idioma: portugués-brasil, alemao, espanhol, francés e inglés. Brasil.

|0S e Android) é uma rede social de conhecimento sobre doencas raras, autismo e
outras perturbacoes, através da partilha dos utilizadores. Permite ao utilizador
conectar-se com pessoas que estao na mesma situacao, para além de profissionais e
instituicoes que podem ajudar a entender e viver de forma saudavel. A aplicacao
permite criar uma conta pessoal e um perfil com informac6es sobre o utilizador (data de
nascimento, carreira, residéncia e perturbacdes/doencas do seu interesse) e ainda, ter
umarede de amigos digitais, que podem interagir através de mensagem privada ou pela
publicacao em formato de texto,imagem, video ou link, pela funcionalidade de comentar
estas publicacoes. O utilizador tem também a oportunidade de pesquisar outros
utilizadores ou publicacdes do seu interesse como a PEA (Rares Together Unipessoal,
2023).

"MyAutismTeam” (idioma: inglés) consiste numa aplicacdo web para cuidadores de

criancas com PEA, em forma de rede social, com o objetivo de fornecer suporte
emocional por parte dos pares e estratégias praticas sobre tratamentos ou terapias. A
aplicacao incorpora funcionalidades para publicacoes, incluindo histdrias e
pensamentos dos utilizadores, que podem ser interagidas por outras pessoas da
plataforma. Esta aplicacao permite a possibilidade de encontrar outros utilizadores com
base na localizacao, o diagndstico e idade. A plataforma contém uma seccao de

recursos, que inclui artigos de varias tematicas sobre a PEA (MyHealthTeam, 2024).
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e “Sensory Treat” (idioma: inglés. Israel. 10S e Android) é uma aplicacdao mdvel, que
permite auxiliar os pais de criancas com PEA na aplicacao do programa de intervencao
em contexto de casa, através da gestao de rotinas sensoriais de criancas com disfuncao
do processamento sensorial. A aplicacao é supervisionada pelo terapeuta ocupacional
que acompanha a crianca com PEA, de modo a adequar as rotinas sensoriais as
necessidades individuais da crianca. A aplicacao fornece um plano personalizado a
crianca com PEA, dividido pelos dias da semana, e inclui atividades e estratégias
sensoriais variadas para os seus pais aplicarem no contexto de casa (Sensory Treat Ltd,
2014).

A mHealth é uma tecnologia com forte tendéncia no sector da saude e definida como
sendo a utilizacao de qualquer dispositivo madvel, através de aplicac6es, para o apoio ao
protocolo de tratamento e prevencao, tanto a nivel individual como populacional (Handel,
2011). Mundialmente existe um interesse crescente nas aplicacdes mHealth na PEA para
ampliar o apoio e as intervencdes de satde (Law et al., 2018; Papoutsi et al., 2018). Dada a
acessibilidade e o crescimento na utilizagao de dispositivos maoveis pessoais, as aplicacoes
para estes dispositivos podem ser eficazmente utilizadas como ferramenta para apoiar as
familias de individuos com PEA a lidar com os desafios diarios, melhorar a aprendizagem e
educar sobre a PEA. As aplicagdes mdveis possuem eficiéncia como ferramentas de apoio
para terapia e educacao para cuidadores. Além disso, pode ser considerado como um
método alternativo com boa relacao custo-beneficio para melhorar os resultados em
criancas com PEA e suas familias (Alnaghaimshi et al., 2020; De Vries, 2016).

A integracao de meios tecnoldgicos na Terapia Ocupacional representa uma evolucao
significativa, oferecendo ferramentas e métodos inovadores e eficazes para melhorar o
processo terapéutico (Ravenek & Alvarez, 2019). Os pais, sendo os principais cuidadores
das criancas com PEA, devem manter uma participacao ativa no plano de intervencao, por
meio do suporte e orientacao do terapeuta ocupacional, ajudando-os a identificar as
necessidades da crianca e a desenvolver estratégias eficazes. Neste sentido, a tecnologia
tem demonstrado um papel de complementaridade, fornecendo informacdes e recursos
lteis quer para a avaliacao, como para a intervencao terapéutica na PEA (Jang et al., 2011;
Kuhaneck & Watling, 2015; Kuo et al., 2012).

Assim, considerando o papel importante dos pais no desenvolvimento da crianca com

PEA e as suas necessidades e desafios relativamente ao diagndstico, bem como a
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acessibilidade e o impacto na utilizagao mundial da mHealth, surge a proposta de criacao de
uma aplicagao mavel.

O objetivo do presente projeto é a definicao dos requisitos funcionais e nao funcionais
da aplicacao mdvel, tendo como foco principal o aumento da literacia sobre a PEA e a

autoeficdcia dos pais no ato de cuidar das suas criancas com diagndstico de PEA.
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3. Metodologia

a. Desenhode Estudo

O presente projeto decorreu de novembro de 2023 a setembro de 2024, tendo como
objetivo o desenvolvimento de uma aplicacao maével para pais de criangas com diagndstico
de Perturbacao do Espectro do Autismo, com foco no aumento da literacia sobre esta
perturbacao do neurodesenvolvimento e a autoeficacia dos pais no ato de cuidar. Desta
forma, desenhou-se um estudo que segue a metodologia de projeto, com o objetivo de
estabelecer os requisitos da aplicacao mdvel, constituido por duas fases distintas. A
primeira parte diz respeito ao momento de andlise do conteddo relativamente as
ferramentas tecnoldgicas existentes para pais de criancas com PEA e a suaintegracao com
os desafios e necessidades identificados na literatura. A segunda parte centrou-se na
obtencao de informacao relativamente aos desafios e necessidades dos pais de criancas
com PEA designados como populacao-alvo da aplicagcao mdvel, com recurso a um focus

group (Flick, 2005; Morgan, 1996, 1997).

b. Participantes

Os participantes do focus group foram selecionados por conveniéncia a partir dos
cuidadores utilizadores dos servicos no Centro de Medicina Fisica e Reabilitacao —
Fisioermesinde, onde sao atendidos clientes com diagndstico de PEA. A amostra foi obtida
através de um método de amostragem intencional (Palinkas et al., 2015), que teve como
critérios de inclusao serem pais/cuidadores de criancas com diagndstico confirmado de
PEA e com idades até aos 10 anos. Excluiram-se os participantes que tinham dificuldades
em comunicar e expressar as suas ideias de forma clara, pois essa capacidade é essencial

para o método de recolha de dados utilizado.

c. Guiaode Entrevista

Como instrumento de recolha de dados, procedeu-se a elaboracao de um guiao de
entrevista semiestruturado (APENDICE 1), com o intuito de estabelecer diretrizes para a
trocadeideias sobre os assuntos que se pretende explorar. O guiao de entrevista foi sujeito
a andlise por parte de um painel de peritos para a sua validacao, constituido por duas
terapeutas ocupacionais com conhecimento e experiénciaem metodologia qualitativa, bem

como no desenvolvimento de ferramentas tecnoldgicas na saude e reabilitacao. Deste
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modo, surgiram sugestoes de alteracdao para questdoes com enfoque nas lacunas de
informacao que os pais de criancas com PEA sentem, tal como descreve aliteratura e ainda,
que possibilitassem a discussao do tema em grupo e que a conversa decorresse de forma
flexivel. A versao final do guiao é constituida pelas sequintes questoes: Quando perceberam
que os vossos filhos nao estavam a apresentar um desenvolvimento idéntico aos seus
pares, sentiram necessidade de procurar informacao? Onde procuraram essa informacao?
Como se sentiram em relacdo ao que obtiveram?. No momento do diagndstico, que tipo de
informacao vos forneceram relativamente a Perturbacao do Espectro do Autismo?
(Sentiram que essa informacdo foi suficiente?), Apds o diagndstico, necessitaram de
procurar mais informacées ou recursos? (Se sim, onde procuraram essa informacdo?);
Como se sentem e/ou sentiram quanto a informacdo disponibilizada? (Barreiras e
facilitadores; quanto a fiabilidade e relevancia do conteudo, linguagem usada e forma de
utilizar essainformacao); Para vocés, o que é mais importante saber e ter disponivel sempre

que precisarem?

d. Procedimentos

Para o desenvolvimento da aplicacao mdvel, o ponto de partida incidiu na analise do
conteudo das solucdes tecnoldgicas para cuidadores de criancas com diagndstico de PEA
existentes, a fim de recolher informacao acerca dos seus objetivos e funcionalidades.
Posteriormente, procedeu-se a integracao desta informacao com os principais desafios e
necessidades dos pais de criancas com PEA, encontrada na literatura.

Pararecolherinformacao quanto aos requisitos funcionais e nao funcionais que devem
fazer parte da aplicacao mdvel proposta, recorreu-se a uma técnica qualitativa de recolha
de dados, o focus group, uma vez que permite uma discussao grupal sobre uma tematica
apresentada, resultando em opinides coletivas ou divergentes, potenciando a andlise de
processos de resolucao de problemas comuns ao grupo (Flick, 2005; Morgan, 1996, 1997;
0.Nyumba et al., 2018). Outros autores ainda salientam a sua flexibilidade, que permite a
analise de uma vasta gama de tdpicos com uma variedade de participantes, de forma mais
rapida e econdmica (Galego & Gomes, 2004; Stewart et al., 2007).

No momento da execucao do focus group, inicialmente, deu-se a explicacao dos
objetivos do mesmo, o seu planeamento e apresentadas algumas recomendacoes de

funcionamento. Além disso, salvaguardou-se a privacidade, temperatura, luminosidade e
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um ambiente securizante, permitindo que os participantes se sentissem a vontade e
confortaveis. Toda a sessao foi registada através de um gravador, e para isso, solicitou-se
autorizacao a todos os participantes, garantindo a confidencialidade e anonimato dos
dados. O material de gravacao manteve-se num local visivel e de acesso a todos o0s
participantes, onde pudessem interromper a gravacao Ssempre que necessario.
Seguidamente, cada participante assinou a Declaracao de Consentimento Informado
(APENDICE 2), de acordo com a Declaracao de Helsinquia, que solicita autorizacao para a
gravacao de dudio durante a sessao e refere a protecao das entidades e a op¢ao de recusar
ouinterromper a participacao a qualquer momento, sem qualquer penalizacdo. A sessao foi
organizada em duas partes: a primeira, o debate do tema proposto e a sequnda, onde se
prop6s a cada participante que idealizasse a sua propria ferramenta digital, com ponto de
partida na escolha entre “aplicagao madvel” ou “website” e quais os requisitos funcionais que
consideravam importantes. De forma a facilitar a realizacao desta atividade, foi dada
informacao sobre ferramentas digitais.

No que diz respeito aos procedimentos de ética, inicialmente procedeu-se ao pedido de
autorizacao no conselho de ética (CE0109C/2022) da Escola Superior de Satide do
Politécnico do Porto pararealizar o presente projeto. Apds aprovacao, efetuou-se o pedido
de autorizacao junto do CEO do Centro de Medicina Fisica e Reabilitacdao — Fisioermesinde,
para o recrutamento dos participantes (APENDICES 3 e 4).

Apds o término do focus group, efetuou-se a redacao através da transcri¢ao do dudio
para texto, que constitui o corpus do material. Sequidamente, procedeu-se a uma andlise
de conteudo tematica com categorizacao dos temas-chave a posteriori onde se pretendeu
realcar os temas principais e os seus significados gerais, presentes no discurso dos

participantes (Braun & Clarke, 2006).

19



4. Resultados
4.1. Caracteristicas das Aplicacoes Mdveis Identificadas

As aplicacdes mdveis identificadas evidenciam funcionalidades de forma isolada,
como por exemplo a “Autism Tracker”, que se destina apenas a uma funcionalidade, ou de
forma conjunta, como no caso da “Autismworld” que proporciona uma variedade de
funcionalidades distintas. Porém, predominam aquelas que apresentam diversas
funcionalidades, onde se inclui a intervencao, informacao e diagndstico de PEA.

No que diz respeito a populacao-alvo, a maioria das aplicagées mdveis dirigem-se a
pais e cuidadores de criancas com PEA, no entanto a “Rares Together” e a “Sensory Treat”,
englobam cuidadores de individuos com doencas raras, PEA ou outras perturbacoes e
criancas com disfuncao do processamento sensorial, respetivamente.

A maioria das aplicacées mdveis foram desenvolvidas eminglés, considerado o idioma

universal e por isso, entendido por vdrios individuos em diversos paises, potenciando a

nou noou

utilizacao destas plataformas, como no caso da “Bookmate”, “Sensory Treat”, “Autism

1 1

Tracker”, MyAutismTeam”, “Autismworld” e “Rares Together”, sendo que estas duas
dltimas apresentam opcao bilingue (drabe e inglés) e multilingue (portugués-brasil, alemao,
espanhol, francés e inglés), respetivamente. Por outro lado, algumas aplicacées apenas
apresentam o idioma do pais de origem, nomeadamente a “Smartautism”, “AutiTEACCH",
“AutiPECS” e "Autism Screening”, o que dificulta a utilizacao da aplicacao por parte de
individuos de outros paises.

Quanto a recursos disponiveis de informacao, salienta-se o material didatico sobre
abordagens de intervencao, incluindo informacao (o que € objetivos e beneficios),
estratégias e atividades em formato de videos e imagens, presente nas aplicacoes
“AutiTEACCH” e "AutiPECS”. Para além disto, encontra-se na “Autismworld” artigos
médicos e cientificos para leitura, videos de referéncia e um FAQ sobre PEA (perguntas
frequentes sobre a PEA). Ainda na mesma aplicacao, é possivel ter acesso e reservar
proximos eventos a decorrer, como programas educacionais de PEA, cursos e workshops.
Na aplicacao “MyAutismTeam” estao disponiveis artigos de diversas tematicas criados
pelo gestor da plataforma, em formato de texto e video, sendo que o utilizador pode filtrar
os seus interesses por palavras-chave pré-definidas (tratamentos, noticias, estilos de vida,
pesquisar, viver com autismo e informacdes sobre autismo) e clicar no icone “gosto” ou

comentar em texto ou GIF, podendo também visualizar comentarios de outros utilizadores.
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Na “Sensory Treat” o fornecimento de atividades e estratégias sensoriais é feito em
formato de imagens e pequena descri¢ao de realizagao.

De referir a possibilidade de aceder a questiondrios para teste de conhecimento
destinado a pais nas aplicacoes de abordagens de intervencao especificas, comoa TEACCH
e PECS, nas aplicacdes "AutiTEACCH” e "AutiPECS”". Estes questionarios contém dez
perguntas escritas com base nos objetivos das aplicacoes e escolhidas aleatoriamente pela
plataforma, onde o utilizador tera de selecionar a resposta correta perante varias escolhas.

0 questiondrio M-CHAT-R para avaliacao de risco de PEA na crianc¢a, é um recurso
presente nas aplicacdes “Autismworld” e “Autism Screening”. 0 M-CHAT-R é preenchido
pelo utilizador, composto por vinte perguntas de resposta hindria (sim/nao) em dominios
da interacao social, linguagem e padroes de comportamento de criancas dos 16 aos 30
meses, sendo possivel também adicionar imagens ou videos. Apds o resultado do
questionario, a aplicacao “Autismworld” ainda dispée de consultoria por profissionais
especializados aos cuidadores das criancas, em formato de video ou chat de texto, de modo
a fornecer apoio e orientacao a estes.

A funcionalidade de geolocalizacao disponivel nas aplicacoes “Autismworld” e “Autism
Screening” permite verificar onde existem e como chegar a centros, hospitais, clinicas e
associacoes de PEA mais proximas do utilizador ou numa regiao especifica, no mapa da
Google.

O férum tipo rede social e o chat partilhado com outros cuidadores de criancas com
PEA, sao outros recursos disponiveis nas aplicacoes identificadas. O férum permite a
criacao de uma rede social digital, através do “adicionar” outros utilizadores e ainda, a
partilha de opinides, experiéncias e conhecimento através da publicacao na plataforma. A
publicacao pode ser feita em formato de video, imagem ou texto, no caso da “Rares
Together”, e na “MyAutismTeam” por texto, imagem ou GIF. Para além disto, em ambas as
aplicacdes outros utilizadores podem comentar ou clicar no icone “gostar” nas publicacoes.
O chat, disponivel nas aplicacoes “Autismworld” e “Rares Together”, fornece a possibilidade
de os utilizadores comunicarem de forma privada com outros utilizadores através de texto.

Ainteligéncia artificial do ChatGPT é utilizada na aplicacao "“Bookmate”, com o objetivo
de criar histdrias sociais para as criancas com PEA. Esta ferramenta permite ao cuidador
por fala solicitar a plataforma que desenvolva uma histdria de forma automatica,

fornecendo informacdes basicas sobre o tema ou pela op¢ao de o cuidador desenvolver
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pessoalmente a histdria conversando com a interface. Em ambos os casos, a fala do
cuidador é gravada e analisada pelo processador de dados baseado em inteligéncia artificial
e ahistdria é gerada e adaptada tendo em conta as caracteristicas da crianca com PEA (nivel
de funcionalidade, grau de PEA), utilizando frases de situacdes reais, concretas e de facil
compreensao. A histdéria usa uma modalidade de apresentacao de slides, permitindo a
crianca e ao cuidador percorrer a histéria de acordo com o tempo de aprendizagem pessoal.
O contetido do texto é acompanhado por um icone de microfone para dar ao utilizador a
opcao de ouvir e tornar a experiéncia prazerosa, podendo ser a voz gravada do cuidador, ou
entdo incluir musicas, sons de fundo, efeitos sonoros, etc. Imagens (fotos, desenhos
animados, desenhos ou fotos da crianca com PEA) e videos (carrossel de imagens,
videoclipes, etc.) podem também ser incluidos ao longo dos slides da histdria.

Algumas aplicagdes também possibilitam a monitorizacao de dados de desempenho
da crianca com PEA em diversos dominios, como por exemplo a “Autism Tracker” e
“Smartautism”. A “Autism Tracker” incorpora dominios como humor (felicidade, stress, nivel
de atividade), comportamento (agressividade, birras), alimentacao (controlo de caseina,
lactose, gliten, corantes) e saidde (intestinal, sono, frequéncia cardiaca) podendo o
utilizador adicionar outras categorias. Durante a semana e o longo de cada dia, o utilizador
tem a possibilidade de avaliar qualitativamente o desempenho da crianca em leve,
moderado e severo, e ainda adicionar notas escritas ou por imagens em cada componente
da categoria. Para além disto, a plataforma dispde de escalas visuais personalizaveis de
desempenho, relatdrios didrios, semanais e mensais, em formato de graficos (de barras,
linhas, icones e tendéncias) e ainda, um calenddrio visual para maior percecao do
desempenho da crianca. Os relatdrios sao possiveis de exportar para uma analise mais
detalhada. Na “Smartautism” os pais, utilizadores da aplicacao mdvel, fornecem
classificacoes regulares obrigatdrias duas vezes por semana, porém podem adicionar mais
vezes consoante a sua necessidade, acerca do comportamento da crianca em diversas
situacoes basicas do dia-dia e respondem a perguntas na plataforma sobre os seus filhos e
0 seu proprio estado psicoldgico, obtendo feedback das pontuacdes das perguntas em
forma de grafico. Quanto as perguntas direcionadas a crian¢a, estas sao divididas em
categorias como o comportamento, desempenho na atividade, sono e comunicacao, onde
fazem parte itens em forma de perguntas de resposta binaria (sim/nao) em cada categoria

e ainda, uma escala visual analdgica com cotacao de 0 a 10 para todos os itens. No que diz

22



respeito as perguntas direcionadas aos pais, incluem categorias relativamente ao estado
psicoldgico, vida profissional, familiar e social, usando como método de avaliacao uma
escala visual analdgica. Para além disto, a plataforma apresenta uma categoria para
perceber quais os recursos/suportes que respondem a necessidade do utilizador, dispondo
de itens como familia, amigos, associacdes, médicos, paramédicos, internet, escola ou
outros, onde o utilizador responde “sim” ou “nao” a cada item, uma vez por més.

A compatibilidade dos sistemas operativos da aplicagao mdvel com os dispositivos
tecnoldgicos pode impactar a utilizagao de todos os utilizadores. A maioria das aplicacoes
moveis identificadas dispoem da possibilidade de 10S e Android, como a “Smartautism”,
“AutiPECS”, “Autism Screening”, “Rares Together” e “Sensory Treat”. Porém, algumas das
aplicacoes apenas dispde em Android (“AutiTEACCH” e “Bookmate”) ou 10S (“Autismworld”
e "Austim Tracker”).

Em suma, tendo por base o descrito anteriormente, conclui-se que as aplicacoes
moveis existentes para pais de criancas com PEA evidenciam diversas funcionalidades de
formadispersae que estas, dispdemidiomas que podem impactar a utilizacao da populacao

portuguesa em geral.
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4.2. Focus Group

4.2.1. Caracteristicas dos Participantes

A amostra do focus group foi composta por 7 participantes do sexo feminino com
média de idade de 39 anos e de nacionalidade portuguesa. Em relacao ao estado civil,
42.9% eram casadas, 28.6% divorciadas, 14.3% solteiras e as restantes em uniao de facto
(14.3%). No que diz respeito ao grau de parentesco com a crianca com diagnéstico de PEA,
todas as participantes eram maes e os seus filhos tinham idades entre os quatro e os dez
anos. Nesta amostra, 57.1% tinham o 12%no de escolaridade, sendo que 28.6% das
participantes eram empregadas domésticas e uma estava desempregada. As restantes
desempenhavam func¢6es de hotelaria, cabeleireira, assistente de vendas, lojista e auxiliar

de producao (Tabela 2).

Tabela 2 Caracteristicas Demogréficas das Participantes do Focus Group

Caracteristicas demogradficas n Percentagem
Participantes 7 100%
Sexo (masculino/feminino) 0/7 0%/100%
Idade (média) 39 =
Nacionalidade Portuguesa 7 100%
Grau de Parentesco Mae 7 100%
Solteira 1 14.3%
Uniao de Facto 1 14.3%
Estado Civil Divorciada 2 28.6%
Casada 3 42.9%
62ano 1 14.3%
8%2ano 1 14.3%
Habilitacdes Literdrias 92 ano 1 14.3%
122ano 4 571%
Hotelaria 1 14.3%
Cabeleireira 1 14.3%
Setor Profissional Assistente de Vendas 1 14.3%
Lojista 1 14.3%
Auxiliar de Producao 1 14.3%
Empregada Doméstica 2 28.6%

Legenda: n — Niimero de elementos
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4.2.2. Temas ldentificados pela Analise de Contetido

A andlise de contetido tematica permitiu identificar trés temas-chave que respondem
as necessidades das maes das criancas com diagndstico de PEA, quanto ao contetdo da
aplicacao mdvel, nomeadamente: (a) Informacao sobre diagnéstico de PEA; (b) Informacao
sobre atividades e estratégias que potenciem o desempenho ocupacional da crianca; (c)

Suporte aos pais.

a. Informacao sobre diagnéstico de PEA

Este tema foca-se na escassez de informacao sobre a PEA que as maes percecionam.
Relatam que nem sempre sao devidamente informadas sobre esta perturbacdao do
neurodesenvolvimento, bem como os recursos disponiveis para as suas criangas e que por
isso, a procura tem de ser feita autonomamente (P2: “acho que ha muita falta de informacao
ainda para os pais... para os pais € horrivel...”: P4: “quando foi do meu filho. A pediatra disse-
me que ele tinha autismo. E eu “autismo?!” e ela “sim”. Mas nao explicou o que era o autismo.
Depois vai-se a procura de mais respostas... do que é... do que existe para os ajudar”): P5:
‘nunca ninguém me disse assim, ‘olhe, o autismo € isto, pode-se passar isto, isto, isto... E
tem isto e isto para estas criancas. Nuncal”).

As participantes classificam a informacao que frequentemente encontram em meios
disponiveis, como a plataforma Google, como sendo pouco credivel e vasta, utilizando uma
linguagem negativa (P6: “Mas temos muita dificuldade em termos de informacao, a
informacao é muito curta, ndo hd informacao vasta. E muito bdsico... E o bdsico” P3: “Eu
chorava dia e noite ... talvez pelo choque da informacgao que tive no Google. Aparecem logo
0s casos piores”: P4: “Quando fiz a pesquisa tinha de ter o minimo de informacao. O azar é
que nos aparece logo os casos mais severos. E eu fiquei muito... juro... eu fiquei muito
traumatizada, porque eu so chorava. Porque eu nao sabia qual era o grau do V... Mas quando
procuramos informacao... a informacao que chega € logo para abalar. Para chorar”).

Para além disto, as participantes referem existir uma lacuna relativamente aos sinais
de alerta, no sentido de alertar os pais na identificacao de desvios ao desenvolvimento
normativo. Assim, destacam a necessidade de informacao prévia ao diagndstico, como
sinais de alerta e quais as etapas do desenvolvimento tipico (P2: “ndo associei logo ao
autismo, porque nao tinha conhecimento. Eu so ouvia falar do autismo, mas nao sabia o que

era. Porque se eu soubesse o que era, se calhar tinha identificado logo...”; P5: “Também nem

25



sempre temos conhecimento do que é normal... Principalmente quando € o primeiro filho...
Por exemplo, fazer do género, tipo... as etapas por faixas etarias”).

Outro ponto que o grupo focal refere é a falta de conhecimento relativamente aos
direitos legais delas e das suas crian¢as, em contextos laborais ou escolares, por exemplo.
Em situacoes relacionadas com este tema, tém dificuldade em proceder devido a dispersa
informacao que encontram (P1: “legislacdo, porque muitas vezes ninguém nos diz. Quem
nos devia dizer, nao nos ajuda em nada. Ainda agora, tive de recorrer a DGEST para saber os
direitos da L... para prevalecer na escola... foi um trinta e um. Parecia uma barata tonta. O
que estd errado”: P5: “Eu acho que nem sequer nos dao a possibilidade de saber o qué que
realmente ele tem direito. O qué que existe”).

As maes descrevem ainda que os seus filhos com diagndstico de PEA sao
encaminhados para diversas especialidades médicas e terapéuticas, sem prévia
informacao relativamente ao papel de cada profissional de saude e consequentemente,
exprimem sentimentos de ansiedade devido ao desconhecimento (P5: “N&do, nds vamos a
pediatria, e ela diz assim “ah comece pela terapia ocupacional” e eu “terapia ocupacional?!
Mas o que € isto?! Eu nunca ouvi falar...” (penso). “Depois vd para a psicologia” - “Psicologia
nestaidade?!” (penso) - “Resulta?!” digo. “Vai paranao sei o qué” ... Eu nem sequer sabia que
existia tanta coisa...”).

Ao longo do desenvolvimento da crianca com PEA, esta vai enfrentando varios
desafios, assim como a sua familia. As maes realcam a necessidade do conhecimento
relativamente aos possiveis desafios que podem surgir no futuro, de modo a prevenirem-
se com estratégias e consequentemente, diminuir os niveis de ansiedade e stress que
podem surgir (P3: “Prevenirmo-nos! ‘Olhe pode acontecer isto, vocé tem de fazer assim,
vocé tem de fazer assado, pode vir a ter a dificuldade disto, pode vir a ter dificuldade

naquilo’... Para estarmos preparadas, para saber com aquilo que podemos vir a esperar”).

b. Informacao sobre atividades e estratégias que potenciam o desempenho
ocupacional da crianca

Neste tema, as maes salientam a falta de informacao que tém para ajudar no

desempenho ocupacional das suas criancas, tendo a necessidade de ter exemplos praticos

de atividades que possam realizar com os seus filhos no contexto de casa, de formaair ao

encontro das suas dificuldades (P5: “E o trabalho de casa. Faltam-nos o trabalho de casano
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sentido de “ele estd a trabalhar neste sentido. O qué que nds em casa podemos fazer para
ajudar?” Nao é... Eu... Mesmo na terapia, eu pergunto sempre, mas é diferente... Ha a
necessidade de um guido. Agora com a escrita, vai para o primeiro ano, “o qué que eu posso
fazer para o ajudar em casa a escrever?”. Eu ndo o posso sentar a tentar escrever... que ele
vai-se passar, ndo €... Nao vai querer.... Quais sao as brincadeiras que eu posso utilizar para
melhorar na escrita. Algo assim do género. Dar-nos um trabalho de casa”: P4: “Sinto que
quero ajudd-lo e mesmo que me digam “é assim. Faca desta forma”, nao é a mesma coisa
que ter ... ld esta...um guido a explicar”).

Para além disto, as maes referem a necessidade de estratégias a implementar em
diferentes situacdes com os seus filhos (P1: “E as estratégias para lidar com eles. Porque
eles vao crescendo, as estratégias vao mudando... o problema ja vai ser outro... depois a
gente ultrapassa este.. e ja vem outro..”. P2: “Sim, estratégias para determinadas

situacdes”).

c. Suporte aos pais

As participantes demonstram a necessidade de suporte social de forma formal, por
profissionais especializados e de forma informal, por pais de criancas em situacao
semelhante, de modo a partilharem os seus receios e fragilidades. As maes salientam que
este apoio seria crucial para potenciar uma participacao mais ativa e positiva no
desenvolvimento dos seus filhos (P6: “E também a partilha de experiéncias com outras
maes, pais... na mesma situacao”: P3: “acho que grupos de partilha como este, € dtimo.
Sinto-me mesmo bem aqui” “o apoio emocional... muitas vezes nds nao temos com quem
expor... as vezes € o que nos sentimos... ‘0 qué que eu vou fazer em relacdo a isto”; P4: “‘E
mais apoio emocional para os pais... Para lidar melhor com as situacdes e ter mais
equilibrio”).

As maes evidenciaram sentimentos de pertenca e compreensao durante toda a
conversa e ainda, que a aprendizagem também foi um ponto positivo.

O apoio e 0 aconselhamento destacaram-se tamhém nas opinides das maes, pelo que
referem a necessidade de um profissional que as ajude e oriente em determinadas

dificuldades dos seus filhos, pois sentem que possuem competéncias pouco eficientes e

que nem sempre sabem como agir em detrimento de alguma situacao (P3: "Mas devia de
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haver mais apoio para as maes...”; P4: "Alguém que nos ajude nas dificuldades do nosso

filho, alguém que nos diga, nesta dificuldade “vocé faz assim, vocé faz assado”).
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4.2.3. Sintese dos Resultados do Focus Group e Recomendacoes de Resposta

Tendo em conta as necessidades mencionadas pelas participantes do focus group
quanto aos requisitos que a aplicacao mével devera conter, surgem as recomendacoes de
resposta descritas na tabela 3. Assim, foi salientada a importancia de a aplicagao mével
conter uma seccao dedicada a informacao acerca da PEA, incluindo dados sobre as
caracteristicas desta perturbacao do neurodesenvolvimento, os direitos legais em Portugal
quanto ao cuidador e a crianca com diagndstico, bem como informacao sobre o
desenvolvimento normativo. As participantes do focus group salientaram ainda a
importancia de incluir informacdo acerca dos profissionais de saude relevantes na
intervencao da PEA, bem como atividades e estratégias a realizar com a crianca em
contexto de casa. Para além deste conteuddo, foi salientado pelas participantes a
necessidade de incluir temas relacionados com o suporte aos pais, nomeadamente espacos
de discussao formais (com profissionais especializados) e informais (com outros pais na
mesma situacao) e ainda, 0 aconselhamento sobre formas de potenciar o desenvolvimento
da crianca com PEA. A disponibilidade de informacao sobre recursos disponiveis para

crianca com PEA, foi também mencionado pelas participantes.

Tabela 3 Sintese dos Resultados do Focus Group e Recomendacgdes de Resposta

Categoria Principais Temas Recomendacoes de Resposta

PEA (o que é, sinais de alerta,
critérios de diagndstico).

Etapas de desenvolvimento
Informacao sobre normativo.

diagndstico de PEA ; .
Conteudos temadticos.

Direitos legais dos pais e das suas
criancas, em todos os contextos. Funcionalidade de localizacao de
servicos para a crianca com PEA.

A funcao das especialidades
médicas e terapéuticas que a
crianca com PEA necessita.

Seccoes de sugestao de atividades
e estratégias, em forma de guido.

Informacao sobre
atividades e estratégias  Atividades e estratégias de diversas

que potenciem o temadticas para implementar em
desempenho ocupacional contexto de casa.
da crianca
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Suporte aos pais

Suporte social formal

Suporte social informal

Criacao de um espaco com
profissionais especializados (p.e.
psicélogo) para apoio emocional

aos pais de criancas com PEA.

Apoio e aconselhamento nas
dificuldades da crianca com PEA.

Criacao de espacos de partilha de
experiéncias e opinides entre pais
de criancas com PEA.

Testemunhos de pessoas com
diagndstico de PEA.

Testemunhos de cuidadores de

pessoas com diagndstico de PEA.
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5. Desenvolvimento Da Aplicacao Movel Proposta
5.1. Proposta da Nova Aplicacao Mével

A aplicagao mdvel proposta adota uma abordagem educativa e social, oferecendo
informacdes especificas por meio de materiais digitais interativos e dinamicos, organizados
de forma clara e intuitiva, com linguagem acessivel e imagens atrativas. Além disso, inclui
um espaco social informal, ondes os pais podem partilhar ideias, experiéncias e opinides
com outros na mesma situacao. O formato da aplicacao mdvel foi escolhido para tornar a
compreensao e utilizacao mais eficazes e motivadoras, adaptando-se a diferentes niveis
socioecondmicos e de literacia digital.

A vertente educativa inclui informacao diversa, nomeadamente sobre as etapas de
desenvolvimento normativo e temas relacionados com a descricao e caracterizacao da
PEA, como critérios de diagndstico, informacao acerca dos profissionais de saude
relevantes na intervencao da PEA e as dreas de ocupacao que a crianca com diagndstico
participa. Para além disto, fazem parte atividades e estratégias que os pais podem aplicar
com a crianga em contexto de casa e ainda, uma seccao de informacao sobre legislacao
relativamente aos apoios para a crianca com diagndstico de PEA e para os seus cuidadores
em Portugal. O contetido é composto por texto e acompanhado com imagens, tabelas e
videos informativos, consoante o objetivo da informacao. De referir que esta aplicacao
também tem disponivel um Chatbot, utilizando o ChatGPT, configurado com informacgoes
especificas sobre a PEA e orientado a focar-se em questdes, recursos e linguagem
especializada, de modo a oferecer orientacées as necessidades especificas destes
utilizadores para as suas criancas.

Na abordagem social, é incluido um férum onde os utilizadores podem partilhar ideias,
experiéncias e opinides por meio de videos, texto ouimagens, promovendo a aprendizagem
colaborativa e a construcao de uma comunidade de apoio muituo. A comunidade digital pode
ser formada com base na localizacao do utilizador ou de forma independente, conforme a
sua preferéncia. Além disso, existe uma seccao de testemunhos de cuidadores e individuos
com diagnastico de PEA, oferecendo aos utilizadores relatos de casos reais de sucesso e
fortalecendo a esperanca no desenvolvimento das suas criangas com PEA.

Nesta proposta é também incluida uma funcionalidade de geolocalizacao, que permite
ao utilizador receber recomendac6es da aplicacao mdvel sobre servicos essenciais, como

associacoes de PEA elocais inclusivos (por exemplo, cabeleireiros adaptados para criancas
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com PEA) na sua area de residéncia ou em qualquer localizacao de interesse. As
informacoes dos locais sao apresentadas em formato de mapas e enderecos, facilitando o
acesso a esses recursos.

Os requisitos estabelecidos foram divididos em requisitos funcionais e requisitos nao
funcionais. Os requisitos funcionais referem-se as funcionalidades especificas que o
software deve oferecer para atender as necessidades dos utilizadores. Os requisitos nao
funcionais dizem respeito a descricao das qualidades do software, acerca das funcoes ou
servicos disponibilizados pelo sistema, pelo que dizem respeito ao comportamento da
aplicacao mdvel em certas circunstancias. Estes requisitos englobam aspetos como o
desempenho, seguranca, usabilidade, compatibilidade, entre outros (Enkonix, 2024; Lvivity,
2024).

Assim sendo, a Tabela 4 descreve os requisitos funcionais e nao funcionais da

aplicacao mdvel proposta.

Tabela 4 Descricao dos Requisitos Funcionais e Nao Funcionais da Aplicacao Mdvel Proposta

Funcionalidade Descricao

Registo com username e password ou pela rede social Facebook ou conta
gmail. Apés a selecao do meio de registo, pode ser possivel (ndo sendo
obrigatdrio) o utilizador adicionar o seu pais, distrito e concelho que reside e
ainda, se é cuidador ou pertencente a outra categoria (p.e. profissional de
satde)

Conta pessoal

Perfil do Contém dados do utilizador, como foto de perfil, username, data de
Utilizador nascimento e zona de residéncia, sendo opcional o fornecimento destas
informacoes. Permite que o utilizador se identifique na plataforma.

Novidades sobre conteudo publicado e noticias relevantes no mundo sobre a
Homepage PEA (p.e. jornal de noticias, SIC noticias, observador, sapo lifestyle. Bem como
os separadores de acesso as restantes funcionalidades.

REQUISITOS FUNCIONAIS

Os utilizadores partilham as suas opinides ou duvidas, em forma de

Forum publicacao, como uma rede social, através de video, texto ou imagem. Pode
ser rastreado por localizacao do utilizador ou ndo, dependendo da preferéncia
do mesmo.

Relatos de cuidadores de pessoas com diagndstico de PEA e das prdprias

Testemunhos . N . . P
pessoas, relativamente as suas experiéncias com o diagndstico.
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Geolocalizacao

Wiki

Chatbot

Pesquisa

Recomendacdes pela aplicagdo mdvel de associacoes de PEA e servigos
inclusivos como por exemplo, cabeleireiros, supermercados, espagos
culturais e desportivos, na zona de residéncia do utilizador ou numa
localizacdao do seu interesse, incluindo endereco, contactos dos locais e
hiperligacao Google Maps.

Informacao sobre desenvolvimento normativo, diagndstico de PEA,
legislacao, atividades e estratégias e contedidos sobre outras tematicas
relevantes na PEA.

Utilizacao do ChatGPT para criacao de um Chathot especializado em temas da
PEA, com informacdes especificas e relevantes sobre o tema, de modo a
fornecer suporte e orientacao ao utilizador.

Procura mais rdpida de informacao disponivel na aplicacdo mével. Cada
tépico de informacao contém palavras-chave, pelo que quando o utilizador ao
escrever na “pesquisa’ p.e “alimentacao” a aplicacao redireciona para os
contetidos disponiveis atribuidos com esta palavra-chave. Esta
funcionalidade estara sempre disponivel quando o utilizador aceder a
homepage.

REQUISITOS NAO FUNCIONAIS

Idioma

Desempenho

Disponibilidade

Usabilidade

Personalizacao
da aplicacao
movel

Portabilidade

Compatibilidade

A aplicacao é desenvolvida em portugués-europeu.

O carregamento da aplicacao mdvel deve ser executado em menos de 5
segundos, assim como o tempo de resposta a cada funcionalidade.

0 sistema deve estar disponivel 24 horas por dia, 7 dias por semana.

0 uso da aplicacao mével deve ser de facil compreensao para os utilizadores,
na primeira utilizacao, pelo que a acessibilidade as funcionalidades deve ser
intuitiva e pratica, utilizando icones percetiveis e com linguagem direta,
simples e objetiva.

A aplicacao mével deve ser agradavel e incluir elementos estéticos que
aumentem a satisfacao ao seu uso. A utilizacao de imagens e animacgao nos
varios contetdos pode contribuir paraisso.

Disponivel ao utilizador a oportunidade de escolha do tamanho e estilo de
letra. Capacidade de rotacao do ecra, para melhorar ajuste da informacao
disponibilizada.

Leitura em dudio dos contetidos da aplicacao mével.

O sistema deve ser capaz de suportar 1000 utilizadores em simultaneo.

A aplicacdo mdvel deve ser compativel com dispositivos Androide 10S.
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Pedido de permissao ao utilizador para acesso a sua localizacao em seccoes
como a geolocalizagao e o forum.

Seguranca 0O sistema deve assegurar a seguranca do utilizador, protegendo informacao
e dados de vulnerabilidade.

Deve estar disponivel a politica de privacidade e os termos de utilizacao.

A aplicacao deve ser utilizada com ligacao a internet, por WiFi ou dados

Utilizacao da mdveis, para o utilizador aceder as atualiza¢des feitas na plataforma quanto

internet aos contetidos e noticias, bem como para a utilizacao do Férum, da
Geolocalizagao e do Chatbot.

Para o desenvolvimento da aplicacao mdvel é essencial adotar uma abordagem de co-
criacao, envolvendo diferentes stakeholders, como designers, utilizadores e parceiros. Esta
abordagem garante que a solucao desenvolvida responda efetivamente as necessidades
reais dos utilizadores. A co-criacao permite alinhar as expectativas dos utilizadores com o
processo de criacao, aumentando a relevancia e usabilidade do produto, resultando em
maior satisfacao e retencao dos utilizadores. Além disso, promove ainovagao ao incorporar
diversas perspetivas, possibilitando o surgimento de ideias que poderiam ndao emergir num
processo de desenvolvimento tradicional. A colaboracao entre profissionais de diferentes
areas e utilizadores leva a solucées mais criativas e eficazes. A co-criagao também
minimiza riscos e erros, pois a inclusao dos stakeholders desde o inicio ajuda a identificar
desafios, economizando tempo e recursos e garantindo que a aplicagao seja corretamente
desde o inicio. Para além disto, esta abordagem aumenta a motivacao dos utilizadores ao
permitir a sua participacao ativa na criacao do produto final, facilitando a adaptacao
continua da aplicacdo as necessidades do mercado (Hoyer et al., 2010; Sanders & Stappers,
2008). Em resumo, a co-criacao melhora a qualidade do produto final, impulsiona a
inovacao, aumenta a satisfacao dos utilizadores e reduz riscos, sendo uma estratégia

fundamental para o sucesso sustentdvel de aplicacdes mdveis no mercado atual.
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5.1.1. Design
Desta forma, de acordo com os requisitos funcionais e ndo funcionais propostos,

construiu-se a aplicagao mével em mockups.

a. ContaPessoal

O utilizador ao iniciar a aplicacao mdvel pela primeira vez, ird visualizar a pagina inicial
onde este podera criar conta através de username e password ou pelo a) €
Facebook oub) & Gmaile de sequida, terd disponivel questdes de resposta opcional.
Caso o utilizador ja possua uma conta podera iniciar com as suas credenciais ou outro

método de login da sua escolha (Figuras 1-3).

p

Selecionar

Criar nova conta

Bem Vindo

Selecionar

Selecionar

Selecionar

AVANGAR

Criar nova conta

Figura1Login Figura 2 Criacdo de Conta Figura 3 Questdes Opcionais
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b. Homepage

Apds o inicio de sessao a homepage da aplicacao mdvel serd automaticamente
apresentada, onde o utilizador poderd aceder aos diferentes sectores de contelddo
disponiveis (Figura 4): a) as definicdes daaplicagao #* , onde esta disponivel o “editar
perfil” podendo o utilizador alterar a foto de perfil, o nome do utilizador e a palavra-passe da
conta; as “definicdes de sistema” onde é possivel modificar o tipo e tamanho de letra ao
longo dos contetidos da aplicacao mdvel; e ainda a “ajuda” e o “sobre”, dizendo respeito a
comunicacao de problemas que possam existir no software, politicas de privacidade e

seguranca, termos de utilizacao e atualizaces da aplicacao mével (Figura 5). b) Perfil do
utilizador O | ¢) Geolocalizacdo £, d) Férum @J,e) Testemunhos &2 f) Wiki B
g) possibilidade de pesquisa rdpida na plataforma Q e h) Chathot iﬂ(Figuras 6-10).

O utilizador pode recuar para a pagina anterior ou voltar automaticamente para a

homepage, através da <«e da 0, respetivamente. Estas funcionalidades estao

disponiveis em qualquer seccao da aplicagao movel.

o

sicnoticias

Inteligéncia Artificial identifica autismo
através dos olhos com 100% de precisdo

A\ NOVIDADE

L &
A

Lihnlle

Q@ & o W Q

Figura 4 Homepage Figura 5 Definicdes Figura 6 Perfil do Utilizador
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<«

6]

RECURSOS

Associagées

Cabeleireiros

Desportos

Figura 7 Geolocalizagao

Figura 10 Pesquisa

«~ O

ASSOCIAGOES

Associagao XXX

Associagdo YYY

' Associag@o ZZZ

Figura 8 Geolocalizacéo (exemplos)

«~ 0

Associagdo XXX

Endereco | Contactos

o

Figura 9 Geolocalizacao (exemplos)

continuagao
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c. Férum =
O utilizador ao entrar no férum ird ter disponivel as publicacdes de outros utilizadores
nas diferentes formas possiveis e ainda a possibilidade de este realizar a sua partilha

(Figura 11).

«~ 0O

O QUE QUER PARTILHAR?

Figura 11 Férum
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d. Testemunhos &3

No acesso a este separador, o utilizador ird encontrar relatos de cuidadores de
individuos com PEA quanto a sua experiéncia no ato de cuidar e ainda, relatos dos préprios
individuos com diagndstico. Os testemunhos sao apresentados em formato de video

(Figuras 12-14).

«~ 0

«— O «~ O

TESTEMUNHOS

TESTEMUNHOS TESTEMUNHOS

Cuidadores de
individuos com
diagnéstico de PEA

Individuos com
diagnéstico de PEA

2% & &
CAN

Testemunhos de cuidadores de criangas/jovens
com Perturbagao do Espectro do Autismo, onde
partiiham a sua experiéncia no ato de cuidar.

Testemunhos de pessoas com Perturbagao do
Espectro do Autismo, onde partiiham a sua
experiéncia de vida com este diagndstico.

®
®

®
®

Figura 12 Testemunhos Figura 13 Testemunhos Cuidadores Figura 14 Testemunhos Pessoas com
Diagndstico
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e. Wiki&d

Na wiki o utilizador terd acesso a diferentes conteddos disponiveis, sendo eles sobre
Etapas de Desenvolvimento Normativo, Diagndstico de PEA, Areas de Ocupacao da crianca
com PEA, Legislacao, Conteudos de outras temdticas na PEA, Atividades e Estratégias

(Figura 15).

TAPAS DE
DESENVOLYIMENTO
NORMATIVO

Apoios
(1egisiagoo)

Outras

utr
INF A
NFORMAGAO Tematicas

Atividades  Estratégias

Figura 15 Wiki
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= Etapas de Desenvolvimento Normativo

Ao selecionar este separador, o utilizador terd acesso as etapas de desenvolvimento
normativo dos O meses aos 6 anos. Exemplo: o utilizador ao clicar em “0-3 meses”
redireciona para a pdgina onde estd disponivel a informacao relativamente aos marcos de
desenvolvimento nos diferentes dominios nesta faixa etaria, em forma de tabela (Figuras

16-18).

«— O (3

ETAPAS DE DESENVOLVIMENTO
dos 0 aos 6 anos

L &
\

RNl

NOTA IMPORTANTE

Nem todas as criancas apresentam um ritmo de
desenvolvimento igual. Podem atingir marcos de
desenvolvimento mais cedo ou mais tarde. A
informagdo é meramente orientativa,

0-3 mcs(&:"&
3 - 6 meses
6 - 9 meses
9 -12 meses
12 -18 meses
18 meses - 2anos
2anos - 3anos
3anos - 4anos
4 anos - 5 anos
5 anos - 6 anos

INFORMAGAO INFORMAGAO

Figura 16 Etapas de Desenvolvimento Figura 17 Etapas de Desenvolvimento
Normativo Normativo (continuagao)

Figura 18 Etapas de Desenvolvimento Normativo 0-3 meses (exemplo)

Fontes:
HELP 3-6 Assessment Manual, by P. Teaford, 2010, Palo Alto, CA: VORT Corp.
Hawaii Early Learning Profile, by Stephanie Parks, 2006, Palo Alto, CA: VORT Corp.

Y|



= Diagndstico

Ao clicar neste separador, o utilizador poderd aceder ainformagao em formato de texto
e video informativo, relativamente ao que é a PEA, critérios de diagndstico e a equipa
médica e terapéutica que pode fazer parte do desenvolvimento da crianca com PEA.

Exemplo: ao clicar em “O que é?" aparecerd automaticamente a informacao disponivel

(Figuras 19-21).

«~ 0

ETAPAS DE
DESENVOLVIMENTO
NORMATIVO

INFORMAGAO

Figura 19 Diagndstico

«— O e @)

PERTURBAQAO DO ESPECTRO
DO AUTISMO

A Perturbagaio do Espectro do Autismo é uma
condigao neurologica que afeta a maneira como
uma pessoa percebe 0 mundo Ao seu redor e
interage com este e os outros. £ chamada de
“espectro’ porque pode variar amplamente em
termos de gravidade e caracteristicas, de uma
pessoa para outra

Algumas caracteristicas comuns que podem estar
Rresentes em pessoas com gutismo:

« Dificuldades de comunicagdo: Pode ser dificil
para uma pessoa com autismo expressar suas
necessidades, desejos e sentimentos
verbalmente. Eles também podem ter dificuidade
em entender as emogoes dos outros e em

pretar o tom de voz e expi taciais

INFORMAGAO

Figura 20 O que é?

«~ 0O (S

Padrdes de comportamento repetitivos: Muitas
vezes, as pessoas com autismo tém padroes de
comportamento repetitivos, como balangar o
corpo, bater as maos ou se fixar em determinados
interesses ou atividades.

Sensibilidade sensorial: Pessoas com autismo
podem ter sensibilidades aumentadas ou
diminuidas aos estimulos sensoriais, como luzes
brilhantes, sons altos, texturas de alimentos ou
toques. Isso pode levar a reagdes intensas a
certos estimulos.

Dificuldades sociais: Interagir socialmente pode
ser desafiador para pessoas com autismo. Eles
podem ter dificuldade em entender as regras
nGo-verbais da comunicagao, como contato

visual, gestos e expressoes faciais, 0 que pode
tornar as interagdes sociais confusas e
desafiadoras

Interesses restritos: Muitas vezes, s pessoas com
autismo tém interesses muito especificos e
podem se dedicar intensamente a esses
interesses, as vezes, ao ponto de ignorar outras

atividades.

INFORMAGAO

Figura 210 que é? (continuacdo)

Fonte: American Psychiatric Association. (2022). Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5-TR). American

Psychiatric Association Publishing. https://doi.org/10.1176/appi.books. 9780890425787
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* Areas de Ocupacio

O utilizador ao selecionar este separador terd acesso a um pequeno texto e video

«—~ 0O (S

AREAS DE OCUPAGAO

Attvidades de
Vida Didria

=

DESENVOLVIMENTO
NORMATIVO

@
=-Q

el chf)ayées

A ocupagao desempenha um papel determinante
na vida humana e influencia o estado de saide e o
bem-estar de cada individuo, para que este viva em
pleno estado fisico, psicolégico e social

Cada individuo envolve-se em diversas atividades
diariamente de forma significativa e satisfatéria
Estas atividades podem ser agrupadas em éreas de
ocupagdo.

ut
INFORMAGAO INFORMAGAO o Atividades  Estratégias
Tematicas

Figura 22 Areas de Ocupacdo Figura 23 Areas de Ocupacio
(continuagao)

ATIVIDADES DA VIDA DIARIA (AVDs)

Atividades orientadas para cuidar do préprio corpo e realizadas por rotina

Atvidade Descrigho
Tomar banho ou duche | Obte: aterias pax envaguar

Figura 25 Atividades da Vida Diaria (AVDs)

explicativo sobre as dreas de ocupacao e de seguida, as dreas de ocupagao que a crian¢a
com PEA participa. Exemplo: ao clicar em “Atividades da Vida Didrias (AVDs)" redireciona
para uma pagina onde estara disponivel a explicacao sobre esta area de ocupagao em

forma de tabela (Figuras 22-25).

«— 0O s (@)

A crianga com Perturbagéo do Espectro do
Auti lh nas i areasde

ocupagdo:

A

RS

INFORMAGAO

Figura 24 Areas de Ocupacao na Crianca
com PEA

Fonte: Gomes, D, Teixeira, L., & Ribeiro. J. (2021). Enquadramento da Prética da Terapia Ocupacional: Dominio & Processo 4aEdicao.
Versao Portuguesa de Occupational Therapy Practice Framework: Domain and Process 4th Edition (AOTA - 2020). Politécnico de
Leiria
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= Apoios (legislacdo)

Neste separador estara disponivel informacao em formato de texto sobre os direitos
do cuidador da crianga com PEA na protecado social e na parentalidade, bem como os direitos
da prdpria crian¢a na saude e educacao. Para além disto, a seccao dispoe de decretos-lei

relacionados a PEA (Figuras 26 e 27).

<« 0O «— 0O

DECRETOS LEI

ETAPAS DE
DESENVOLVIMENTO
NORMATIVO

g
2
Y

&
gl
Alegislagao relacionada & Perturbagao do Espectra
do Autismo aborda varios aspectos, incluindo
direitos das pessoas com este diagnéstico,
educago inclusiva, servigos de salde e apoio
familiar.

Algumas leis e requiamentos relevantes incluem

Lei de Bases do Sistema Educativo (Lei n.° 46/86,
de 14 de outubro): Estabelece os principios gerais
do sistena educativo em Portugal e enfatiza a
educagto inclusiva, garantindo que todas as
criangass, incluindo acuelas com necessidades
educativas especiais, tenham acesso & educagao.

Decreto-Lei n.* 3/2008, de 7 de janeiro: Este decreto
define o regime juridico de apoio educativo
especializado para alunos com necessidades
educativas especiais, incluindo criangas com
autismo. Ele estabelece os principios de
intervencao precoce, apoio individualizado &
colaboragdo entre profissionais de satde e
educagao.

INFORMAGAO INFORMACAO

Figura 26 Legislacao Figura 27 Decretos de Lei (exemplos)

Fontes:
https://www.pgdlisboa.pt/leis/lei_mostra_articulado.php?nid=1744&tabela=leis&Gso_miolo=
https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/decreto-lei/3-2008-386871
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https://www.pgdlisboa.pt/leis/lei_mostra_articulado.php?nid=1744&tabela=leis&so_miolo=
https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/decreto-lei/3-2008-386871

= Qutras Tematicas

Ao aceder a este separador, o utilizador poderd explorar uma variedade de contetidos
sobre diferentes temas em formato de texto. Ao clicar na caixa de cada titulo sera
redirecionado para uma nova pagina onde ainformacao completa estard disponivel (Figura
28).

« O wrevnesssr ()

Outras Temadaticas

DESFRALDE .,

e w

Guia Pratico

AUTISMO E DESAFIOS NA ALIMENTAGAO

J“.!i L :;!: -

Outras

INFORMAGAO Tembitons

Atividades  Estratégias

Figura 28 Outras Temadticas
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= Atividades

Ao aceder a este separador, serao exibidos alertas importantes em formato de notas
que o utilizador deve considerar. Ao clicar noicone swesces 0 Utilizador terd acesso a
vdrias atividades para realizar com a sua crianca no contexto de casa. As atividades sao
apresentadas em formato de texto, incluindo uma explicacao das competéncias
estimuladas, instrucoes detalhadas para a execucao e alista de materiais necessarios, além

de umaimagem sugestiva e um video explicativo (Figuras 29 e 30).

ATIVIDADES

O PARQUE

+ Criatividade e imaginacao

* Nogdo espacial

* Interagdo social

* Motricidade fina (destreza manual,
preensao)

« Estimulagdo do brincar faz de conta

As atividades fornecidas & crianga com autismo devem ser
tendo em os
e ivel Pelo que deve
questionar o Terapeuta Ocupacional da sua crianga sobre @
pertinéncia de determinada atividade a realizar com o
mesma.

Como fazer: Desenhar e/ou pintar com a crianga
um parque (p.e infantil), simulando
acontecimentos do mesmo. Para desenhar/pintar
podem ser utilizadas alternativas de materiais.

Materiais:
* Papel de cenario ou outro material
apropriado para desenho
* Lapis ou marcadores ou tintas
* Pessoas, carros e/ou outros objetos
constituintes de uma cidade

e PR

\
As atividades aqui presentes s6o apenas sugestdes, pelo

que podem existir outras que estimulem as mesmas.
competéncias

= AL

Outras
Temdaticas

Outras

INFORMAGAO Temdticas

Atividades  Estratégias

INFORMAGAO Atividades  Estratégias

Figura 29 Atividades Figura 30 Atividade "0 Parque”
(exemplo)
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= Estratégias
Assim como no separador de atividades, ao aceder a este separador, serao exibidos
alertasimportantes em formato de notas que o utilizador deve considerar. Ao clicar noicone
=meens - 0 Utilizador encontrard estratégias a serem aplicadas com as suas criangas no
contexto de casa. As estratégias sao apresentadas em formato de texto, com explicacdes

detalhadas, acompanhadas por um video explicativo (Figuras 31e 32).

«~ 0O ‘ 0 « 0O e

ESTRATEGIAS ESTRATEGIAS

© —

d’*
As criangas com autismo evidenciam
- - inflexibilidade a rotinas diarias. Podendo
Voo a8 resultar em comportamentos de
ansiedade perante imprevisibilidades.

\ :
Estrategias que podem ser
As estratégias fornecidas & crianga com autismo devem ser R
escolhidas tendo em considerasoo a sua individualidade implementadas:

Pelo que deve

questionar o Terapeuta Ocupacional da sua crionga sobre a
pertinéncia de determinada estratégia a utilizar com a * Estabelecer rotinas explicitas e

TABSIC previsiveis, de modo a que a crianca
possa antecipar o que vai acontecer;

* Explicar a crianga o que vai fazer a
seguir e porqué, ajudando-a a organizar
a sequéncia de atividades;

* Criar um quadro de rotinas a
implementar em contexto de casa.
Incluindo as atividades que a crianga tera
de realizar na sua semana. Devendo,
preferencialmente, incluir informacao
visual;

Outras Outras H
INFORMAGAO st Atividodes  Estratégias INFORMAGAO Teméticas Atividades  Estratégias

Figura 31 Estratégias Figura 32 Estratégia "Rotinas" (exemplo)
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6. Discussao

O presente projeto teve um foco especifico nos pais de criangas com diagndstico de
Perturbacao do Espectro do Autismo, reconhecendo a escassez de informagoes acessiveis
e prdticas para estes. O objetivo principal incidiu na definicao dos requisitos funcionais e nao
funcionais de uma aplicacao mdvel para os pais de criancas com PEA, com propdsito no
aumento da literacia sobre esta perturbacao do neurodesenvolvimento e a autoeficacia dos
pais no ato de cuidar das suas criancas.

Os resultados deste projeto indicam uma significativa escassez de informacoes
acessiveis sobre a PEA para os pais. Esta descoberta estd alinhada com a literatura, uma
vez que destaca a falta de recursos educacionais adaptados aos pais (Burrell et al., 2017;
Mulligan et al., 2010). A necessidade de atividades e estratégias praticas para os pais
aplicarem com as suas criang¢as em contexto de casa também foiidentificada, corroborando
com os estudos que mostram que intervencoes de aprendizagem e treino aos pais sao
cruciais para a promocao da autoeficacia no ato de cuidar e consequentemente, para o
desenvolvimento das criancas com PEA (Cartwright & Mount, 2021; Schertz et al., 2020).
Além disso, o suporte aos pais foi frequentemente mencionado, destacando a importancia
de redes de partilha, tendo como consequéncia positiva a diminuicao do stress parental e o
bem-estar dafamilia da crianca com PEA (Lei & Kantor, 2021; Martinez & Turnage, 2022).

A escassez de informacdes sobre a PEA e a necessidade de suporte aos pais e de
atividades e estratégias a realizar em contexto de casa, foram temas recorrentes no focus
group. Os aspetos mencionados dizem respeito a falta de informacao sobre a PEA em geral
e a ineficaz informacao que lhes é fornecida no momento do diagndstico. De modo a
colmatar estalacuna, os pais tendem a procurar informagao em meios disponiveis, porém o
resultado é vasto e com pouca credibilidade, utilizando uma linguagem negativa. A falta de
informacao sobre a PEA é corroborada com a literatura existente, que refere que os pais
sentem falta de informacao no momento do diagndstico e que por vezes, este é transmitido
usando linguagem direta e técnica, com pouca esperanca e otimismo. Por essa razao, a
procura por informacao tem de ser realizada por conta prdpria, tendo como resultado
informacao com pouca credibilidade e negativa (Brogan & Knussen, 2003; Burrell et al,,
2017; Crane et al., 2016; Mulligan et al., 2010; Oshorne & Reed, 2008). Schertz et al. (2020)
referem ainda que a autoeficdcia dos pais é altamente impactada pela falta de informacao

que estes adquirem ao longo do diagndstico de PEA, aumentando o nivel de stress parental
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e consequentemente, o desenvolvimento dos seus filhos. Deste modo, a satisfacdo dos pais
com a experiéncia do diagndstico de PEA pode ser influenciada pelo contetido das
informacdes sobre a perturbacao do neurodesenvolvimento e pela forma como é
transmitida (Brogan & Knussen, 2003; Mulligan et al., 2010; Osborne & Reed, 2008).

Ainda sobre aescassez deinformacado, os cuidadores de criangas com PEA mencionam
os direitos legais dos pais e das préprias crian¢as, e o desconhecimento do papel dos
profissionais de salide que acompanham a crianca, tal como observado na literatura, que
aponta que os pais sentem falta de informagao no momento do diagndstico sobre o apoio
disponivel para a crianca e eles prdprios (Burrell et al., 2017; Crane et al., 2016).

Ainformacao sobre atividades e estratégias paraimplementacao em contexto de casa
também foi destacado como necessidade pelos pais. Esta necessidade corrobora com os
resultados existentes na literatura, reforcando que protocolos de treino aos pais permite
potenciar a autoeficacia dos mesmos, uma vez que estd ligada a oportunidades que os pais
reconhecem, melhoram e aplicam os seus conhecimentos, pelo que passam a compreender
e valorizar as suas capacidades através da participacao ativa em aprendizagens
especificas, tendo consequéncia positiva no desenvolvimento da crianca com PEA (Burrell
et al, 2017; Cartwright & Mount, 2021; ladarola et al., 2017; Schertz et al., 2020).

O suporte aos pais, foi mencionado entre as participantes do focus group,
demonstrando a necessidade de apoio e aconselhamento em determinadas dificuldades
dos seus filhos, uma vez que sentem possuir competéncias pouco eficientes e que nem
sempre sabem como agir em detrimento de alguma situacao. Para além disto, também
mencionaram a necessidade de suporte social de forma formal, por profissionais
especializados e de forma informal, por pais em situacées semelhantes, de modo a
partilharem os seus receios e fragilidades. Estes resultados sao comprovados em estudos
realizados, em que a procura de apoio social formal e informal é o ponto de partida da familia
ap0s o diagndstico de PEA (Altiere & Von Kluge, 2009; Bozkurt et al., 2019; Lin et al., 2011;
Meleady et al., 2020) e por isso, reforcam a importancia de implementacao de suporte aos
pais, tanto de forma formal (através de aulas para pais, servicos de PEA e grupos de apoio
formais por profissionais especializados), como de forma informal, pela procura de apoio da
familia e comunidade. O suporte social tem um forte impacto no funcionamento familiar,
potenciando o bem-estar das familias e diminuindo o stress parental (Hartley & Schultz,

2014; Lei & Kantor, 2021; Martinez & Turnage, 2022).
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Vdrios autores sugerem a criacao de espacos de programas educacionais para os pais
de criancas com PEA, com o objetivo de adquirirem novas competéncias para lidarem com
os seus filhos. Os conteddos devem ser abrangentes, esperancosos, praticos e de facil
acesso para sempre que 0s pais sentirem necessidade, bem como, ter informacao
atualizada, em forma de textos e videos (Burrell et al., 2017; Cartwright & Mount, 2021;
DePape & Lindsay, 2015; ladarola et al., 2017; Lam et al., 2010; Malhi et al., 2022; Mulligan
et al, 2010). Burrell et al. (2017) sugerem ainda a utilizacdo de um recurso eletrdnico,
contendo informacoes sobre os servicos regionais disponiveis para os pais, bem como, para
o individuo com PEA. Salienta-se ainda a pertinéncia de criacdao de espacos sociais para
suporte aos pais de criangas com PEA, de forma formal e informal, permitindo que estes
identifiqguem e autoidentifiquem as dificuldades, possam exprimir os seus sentimentos,
partilhar e ouvir histdrias de pais em situacdes semelhantes (Burrell et al., 2017; Hartley &
Schultz, 2014; Lei & Kantor, 2021; Martinez & Turnage, 2022). Para além destas
caracteristicas da ferramenta, deve-se considerar as necessidades e os requisitos das
maes, uma vez que é esta quem reclama a figura de cuidador principal do agregado familiar,
podendo ser explicado pelo vinculo materno que existe entre mae-crianca (Grebe et al.,
2022; Ozturk et al., 2014) e por isso, os principais utilizadores desta proposta tecnoldgica.

Assim, tendo por base o descrito anteriormente e pela pesquisa sistemdtica das
solucdes existentes no mercado, onde se concluiu que as aplicacées mdveis disponiveis
para os pais das criancas com PEA parecem ser redundantes e com funcionalidades muito
dispersas sem corresponder na totalidade as necessidades apontadas pelos participantes,
sugere-se como resposta o desenvolvimento de uma aplicacao maovel para suprimir as
lacunas mencionadas, podendo oferecer um meio mais acessivel e eficaz de suporte
continuo. A sugestao de resposta considera a exponencialidade mundial da tecnologia
mhealthe aintegracao destes meios tecnoldgicos na Terapia Ocupacional, bem como o seu
potencial significativo na eficiéncia, acessibilidade e qualidade dos servicos oferecidos aos
individuos (LeBeau et al., 2019). As aplicagdes mdveis na Terapia Ocupacional sdo usadas
como ferramentas de intervencao, auxiliares educacionais e para fins de suporte, que
permitem potenciar uma participacao mais ativa e informada dos individuos no processo
terapéutico, de forma dinamica e motivadora (Seifert et al.,, 2017). Outro beneficio das
aplicacdes mdveis no sector da satide em geral diz respeito a facilitacao da comunicacao e

colaboracao entre profissionais de salde, possibilitando uma abordagem multidisciplinar
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mais eficaz, promovendo a partilha de informac6es entre membros da equipa de forma
rapida e segura (Ventola, 2014).

Os resultados do presente projeto sugerem que a aplicacao mdvel inclua uma
componente educativa sobre a PEA, atividades e estratégias, bem como uma componente
social na forma de um sistema de suporte aos pais. Estas funcionalidades pretendem
aumentar a literacia dos pais sobre a PEA e a sua autoeficdcia, levando a um impacto
positivo no bem-estar das familias e no desenvolvimento da crianca.

Posto isto, como requisitos para dar resposta a componente educativa e considerando
que estudos tém mostrado que a abordagem educativa é eficaz no aumento do
conhecimento dos pais e consequentemente, 0 aumento da autoeficacia e melhoria no ato
de cuidar dos seus filhos (Burrell et al., 2017; Cartwright & Mount, 2021; ladarola et al., 2017;
Schertz et al., 2020), incluiu-se uma wiki, de modo a que os pais possam aprofundar o
conhecimento sobre diversas temadticas relacionadas com a PEA, permitindo tomarem
decisdes informadas e assumir uma posi¢ao mais consciente e ativa no desenvolvimento
das suas criancas. Ainda neste sentido, incorporou-se a funcionalidade de geolocalizagao,
permitindo aos pais pesquisarem autonomamente 0S Servios necessarios para crianca
com PEA e um Chatbot, capaz de fornecer recursos e informacoes gerais sobre a PEA, de
modo a oferecer orientacoes as necessidades especificas destes utilizadores para as suas
criancas sempre que precisarem.

No que diz respeito a componente social e considerando estudos que reforcam a
importancia do suporte social aos pais (Hartley & Schultz, 2014; Lei & Kantor, 2021), incluiu-
se os testemunhos de cuidadores de pessoas com PEA e as proprias pessoas, bem como o
forum, para partilha de experiéncias e opinides, considerando que esta troca de
conhecimentos e experiéncias é reconhecida como potenciadora da autoeficacia dos pais e
consequentemente, a diminuicao do stress parental. Além disso, a participacao no férum
permite a constru¢ao de uma comunidade de apoio mutuo entre os pais, potenciando um
senso de comunidade e pertenca, levando aum impacto positivo na motivacao e bem-estar
dos pais (Lei & Kantor, 2021; Martinez & Turnage, 2022; Yorke et al., 2018).

A conta pessoal e o perfil de utilizador, permite ao utilizador identificar-se na
plataforma, essencialmente na componente social, permitindo que outros utilizadores
possam interagir com este e vice-versa. A homepage, fornece maior organizacao na

interacao na plataforma e conhecimento sobre a PEA a nivel nacional e mundial, através das
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notificacdes de novidades de publicacao na plataforma e noticias, respetivamente. A
pesquisa facilita a procura de informacao especifica a necessidade momentanea do
utilizador de forma mais rapida.

Os requisitos nao funcionais foram delineados tendo em conta o nivel de literacia digital
e as caracteristicas sociodemogrdficas das maes do focus group. A literacia digital é
definida como sendo a capacidade do individuo encontrar, compreender e utilizar
informacao proveniente de fontes digitais (Estrela et al., 2023; World Health Organization,
2019). Neste sentido, Estrela et al. (2013) reforcam que existem fatores que podem
influenciar diretamente os niveis de literacia digital, como a idade, escolaridade e apoio
social. Outros estudos acrescentam que o contexto cultural, estado civil e condi¢oes
socioecondmicas também podem ser fatores influenciadores (Vlassoff, 2007).

A média de idade das participantes do focus group é de 39 anos e todas sao do sexo
feminino. Os resultados em estudos que consideram a idade como fator influenciador na
literacia digital sao heterégenos na populacao em geral, por isso nao é possivel tirar
conclusdes. Quanto ao sexo feminino, ndo existe concordancia entre estudos (Estrelaetal.,
2023).

No que diz respeito as habilitacdes literarias, o focus group apresenta uma
heterogeneidade, isto €, fazem parte maes com baixa literacia (22 ciclo e 32 ciclo) e grande
parte tem formacao completa do ensino secunddrio. Estudos concluem que as habilitacées
literdrias apresentam influéncia positiva na literacia digital, sendo que os individuos com
niveis de escolaridade mais elevados tendem a ter maior literacia digital,
comparativamente a individuos com niveis de escolaridade mais baixos (Holt et al., 2020;
Jansen et al., 2018). Os individuos com ensino superior sao particularmente predispostos a
apresentar maior nivel de literacia digital (Estrela et al., 2023).

No que concerne a condicao socioecondmica, as participantes do focus group
pertencem a uma classe social média-baixa, considerando os sectores profissionais que
apresentam. A literatura refere existir um impacto positivo na literacia digital quanto mais
alto o status socioeconémico (Estrela et al., 2023). O desemprego é um fator de impacto
negativo na literacia digital (Xu et al.,, 2021).

Relativamente ao estado civil, a maioria das maes do focus group eram casadas e as
restantes divorciadas, solteiras e em uniao de facto, pelo que existia uma participante que

vivia sozinha com o seu filho com PEA. Embora a literatura refira que nao exista relacao

52



direta do estado civil com a literacia digital (Estrela et al., 2023), estudos mencionam que
viver sozinho e a falta de apoio social estavam associados a niveis mais baixos de literacia
digital (Stellefson et al., 2018; Xu et al., 2021).

Posto isto, os requisitos nao funcionais da aplicacao mdvel consideraram a
heterogeneidade das habilitacoes literarias do focus group, a condicao socioeconémica
média-baixa das maes e ainda, a composicao familiar e apoio social que estas possam
apresentar, como fatores influenciadores significativos na literacia digital. Assim, os
requisitos nao funcionais foram delineados para que as maes do focus group, as potenciais
utilizadoras da aplicacao maével, interagissem com a plataforma sem limitacoes, atendendo
aos seus possiveis niveis de literacia digital.

Quanto a requisitos futuros, pretende-se que a aplicacao movel tenha na sua
disponibilidade pacotes pagos de consultoria e informacao, para maior apoio aos pais das
criancas com PEA. O pacote de consultoria, nomeado “Pacote Premium” terd acesso a
mentorias (atribuicdo de um mentor a cada utilizador, com o objetivo de orientar e
aconselhar de forma a responder as necessidades pessoais) e chat de suporte formal
(grupo de conversa online com profissionais de satide especificos). O pacote de informacgao
serd composto por masterclasses (pack de aulas com opcao de escolha entre diversas
tematicas) e workshops online (aperfeicoamento de técnicas relativamente a diversas
tematicas, através de palestrantes especialistas da area). No fim de cada masterclass e
workshop, o utilizador tera a possibilidade de colocar duvidas através de umlocal destinado
a esse efeito e onde posteriormente, serao respondidas por um profissional especializado.
Outro requisito futuro, serd a possibilidade de monitorizacao do desempenho ocupacional
nas dreas de ocupacao da crianca com PEA, potenciando a consciéncia dos seus pontos
fortes e fracos dos pais, levando a um maior envolvimento no desenvolvimento das
criancas, por parte destes, sendo outro fator potenciador da autoeficacia e diminuidor de
stress parental (Schertz et al., 2020). Além disso, deve conter um registo didrio de dados
relativamente ao desempenho da crianca nas areas de ocupacao e o utilizador avalia
recorrendo a uma classificacao qualitativa (péssimo, mau, razodvel, bom e muito bom)
quanto ao desempenho da crianca em determinada drea de ocupacao e/ou atividade,
podendo também adicionar notas. Ao fim de cada semana, seria possivel obter um resumo

da mesma (de segunda-feira a domingo) em forma de andlise qualitativa e de grafico, de
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cada drea de ocupacao, fornecendo ao cuidador maior percecao do desempenho na rotina
da crianca.

Embora este projeto forneca insights valiosos, durante o processo foi possivel
identificar algumas limitacdes como: o tamanho da amostra, sendo reduzida a composicao
do focus group, seria pertinente arealizacdo de outros grupos de discussao grupal de outras
zonas de Portugal, de modo a perceber as necessidades comuns, bem como constituidos
por pais ou outros encarregados de educagao, uma vez que também participam no cuidado
didrio da crianca com PEA. Para além disto, aimplementacao e validagao de uma aplicagao
movel real seriam passos importantes para verificar a eficacia das recomendacoes
sugeridas e a sua usabilidade.

Em suma, a aplicacao maovel consiste numa ferramenta inovadora e diferenciadora,
uma vez que em Portugal, atualmente nao existe um produto com estas caracteristicas
educacionais e sociais, essenciais no processo de diagndstico da PEA, o que permite
oferecer um conteddo pertinente e unico. Ao definir os requisitos essenciais para a
aplicacao mdvel, é de esperar que a criacao deste tipo de ferramentas contribua para o
aumento da literacia sobre a PEA e promova a autoeficacia dos pais no cuidado didrio de
uma crianca com este diagndstico, proporcionando beneficios significativos nas familias

com pessoas com PEA e consequentemente, no desempenho ocupacional da crianca.
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7. Conclusao

O presente projeto teve como objetivo definir os requisitos para uma aplicacao mével
destinada a pais de criancas com PEA, com o intuito de promover a literacia sobre esta
perturbacao do neurodesenvolvimento e aumentar a autoeficacia no cuidado diario.
Através do focus group, foi possivel identificar uma escassez significativa de informacdes
acessiveis sobre a PEA, a necessidade de atividades e estratégias para potenciar o
desempenho ocupacional da crianca e aimportancia de suporte social aos pais.

Os resultados corroboram com a literatura existente que aponta para a falta de
recursos educativos adequados para os pais de criancas com PEA. No entanto, este projeto
destaca-se ao sugerir uma aplicacao mével como uma solucdo viavel para preencher essas
lacunas. Ao integrar médulos educativos, estratégias praticas e suporte social, a aplicacao
oferece um recurso continuo e acessivel, que potencia a autoeficacia das familias e o
desenvolvimento das criancas com PEA. Para além disto, a aplicacao mdvel permite
complementar o processo terapéutico na Terapia Ocupacional, através do fornecimento de
informacao e recursos para a intervencao terapéutica na PEA.

As descobertas no processo do projeto tém importantes implicacdes praticas. A
implementacao de uma aplicacdo mdvel com os requisitos identificados permite
proporcionar aos pais de criancas com PEA um recurso valioso e constante, nao sé
facilitando o acesso a informacao sobre a PEA, mas também oferecendo suporte pratico e
social, crucial para o cuidado diario da crianca.

Trabalhos futuros devem focar-se na implementacao e avaliagao pratica da aplicacao
movel sugerida, para verificar a sua eficacia na promocao da literacia sobre a PEA e no
aumento da autoeficdcia dos pais. Além disso, seria pertinente avaliar os requisitos com
outros grupos com caracteristicas sociodemograficas distintas, de modo a resposta ser a
mais abrangente possivel a nivel literdrio e social.

Posto isto, este projeto destaca a necessidade urgente de recursos acessiveis e
eficazes para pais de criangas com PEA. Ao definir requisitos para uma aplicagao mével que
vao ao encontro das reais necessidades dos utilizadores, espera-se contribuir

significativamente para a melhoria da literacia sobre a PEA e da autoeficdcia parental.
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Apéndices

Apéndice 1 - Guiao de Entrevista Semiestruturado

GUIAO DO FOCUS GROUP

1. Apresentacao:
e Pequena apresentacao e agradecer a presenca dos participantes.
e Explicacao do funcionamento da sessao e duracao aproximada.
o Reforcar aos participantes a sinceridade nas respostas, que nao existem certas
nem erradas e que podem expressar o que sentem e pensam.
e Entregar declaracao de Consentimento Informado.
2. Introducdo ao tema e ao objetivo principal do Focus Group:
e Explicar o contetido do tema do Focus Group.

e Expor os objetivos da investigacao.

3. Pequenaintroducao em modo de “quebra-gelo”, expondo os pontos em comum
de cada participante. Apresentacado dos participantes com nome, cuidador da

crianca e idade da mesma.

4. Questoes:

e (Quando perceberam que os vossos filhos ndo estavam a apresentar um
desenvolvimento idéntico aos seus pares, sentiram necessidade de procurar
informacao? Onde procuraram essa informacgao? Como se sentiram em relacao
ao que obtiveram?

e No momento do diagndstico, que tipo de informacao vos forneceram
relativamente a Perturbacdo do Espectro do Autismo? (Sentiram que essa
informacao foi suficiente?)

e Apds o diagndstico, necessitaram de procurar mais informacoées ou recursos?

(Se sim, onde procuraram essa informacao?)
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e Como se sentem e/ou sentiram quanto a informacdo disponibilizada?
(Barreiras e facilitadores; quanto a fiabilidade e relevancia do conteldo,
linguagem usada e forma de utilizar essa informacao)

e Para vocés, o que é mais importante saber e ter disponivel sempre que

precisarem?

5. Breve explicacdo sobre ferramentas digitais, expondo exemplos das aplicacoes

mais usadas.

6. Realizacao de uma dinamica com o objetivo de cada participante criar a sua

propria ferramenta digital.

7. Agradecimentos

Agradecer novamente pela participacao e contribuicdao de cada participante na sessao,

assim como pelo tempo despendido com a mesma.
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Apéndice 2 — Declaracao de Consentimento Informado

2. PORTO

ESCOLA

SUPERIOR

DE SAUDE

POLITECNICO

DO PORTO -

TERMO DE
CONSENTIMENTO INFORMADO

DESIGNAGAOD DO ESTUDO: DESENVOLVIMENTO DE FERRAMENTA DIGITAL PARA CUIDADORES DE CRIANGAS COM PERTURBAGAO DO ESPCTRO DO
AUTISMO

Eu, abaixo-assinado

Fui informado de que o Estudo de Investigagao acima mencionado se destina a recolher informacao relativamente aos desafios e

necessidades dos cuidadores de criancas com diagndstico de Perturbacao do Espectro do Autismo.

Concordo com a realizacdo de uma entrevista, de modo a recolher a informagao anteriormente mencionada. E que a mesma serd
gravada em dudio e posteriormente transcrita para texto.

Tenho conhecimento que os dados da entrevista serdo utilizados apenas para efeitos da investigagao, salvaguardando o

anonimato e apenas acedida pela equipa de investigagdo.

Sei gue posso recusar-me a participar ou interromper a qualquer momento a participagao no estudo, sem nenhum tipo de

penalizagao por este facto.

Compreendi ainformagao que me foi dada, tive oportunidade de fazer perguntas e as minhas dividas foram esclarecidas.

Aceito participar de livre vontade no estudo acima mencionado.

Nome do Investigador e Contacto: Bruna Silva - 914404558

868 Fssno0aMo3IT0R
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Apéndice 3 — Pedido de Autorizacao no Centro de Medicina Fisica e Reabilitacao —

Fisioermesinde

P.PORTO

PEDIDO DE AUTORIZAGAO

Eu, Bruna Daniela Moutinho da Silva, n? identificagdo civil 15336418, estudante do
Mestrado de Terapia Ocupacional em Neurodesenvolvimento da Escola Superior de
Satde do Politécnico do Porto, sob orientacdo da Professora Doutora Maria Jodo
Trigueiro e a Professora Doutora Raquel Simdes de Almeida, encontro-me a efetuar um
Projeto de Investigagdo, intitulado “Desenvolvimento de Ferramenta Digital para
Cuidadores de Criangas com Perturbagdo do Espectro do Autismo”, para obtengdo de

grau de Mestre.

Porém, para o desenvolvimento da ferramenta digital necessito de recolher informacéo
relativamente aos desafios e necessidades dos cuidadores das criangas com diagnostico
de Perturbacdo do Espectro do Autismo, através de uma entrevista gravada em audio e
posteriormente transcrita, a ser realizada na Escola Superior de Saude do Politécnico do

Porto.

Posto isto, solicito a autorizagdo de V. Ex2 para recrutar participantes para a entrevista
anteriormente mencionada, nas instalagdes do Centro de Medicina Fisica e Reabilitagdo

— Fisioermesinde Lda.

Pede deferimento,

Assinado por: BRUNA DANIELA MOUTINHO DA
SILVA
Num. de Identificagao: 15336418

Assinatura da investigadora: Data: 2024.01.05 19:05:47+00'00°

E CHAVE MOVEL
[ N N N

69



Apéndice 4 - Autorizacao do Centro de Medicina Fisica e Reabilitacao — Fisioermesinde

Centro de Medicina Fisica e Reabilitacdo - Fisioermesinde, Lda.
NIPC: 501 335 897

3

s omo s

SAUDE

AUTORIZACAO

Para os devidos e legais efeitos, declaro que autorizo que a Investigadora
responsdvel do Mestrado de Terapia Ocupacional em Neurodesenvolvimento da Escola
Superior de Satde do Politécnice do Porto, Bruna Daniela Moutinho da Silva, portadora
do n° de identificagdo civil 15336418, com o Projeto de Investigagdo intitulado
"Desenvolvimento de Ferramenta Digital para Cuidadores de Criangas com Perturbagdo
do Espectro do Autismo”, proceda ao recrutamento de participantes para entrevistas
nas instalagdes da nossa Unidade Clinica, Centro de Medicina Fisica e Reabilitagdo -

Fisioermesinde, Lda..

Ermesinde, 16 de janeiro de 2024

Assinado por: PAULO ALEXANDRE MORENO DA
CRUZ FAZENDA

Num. de Identificacao: 09913487

Data: 2024.01.16 13:38:12+00'00

Certificado por: SCAP

Atributos certificados: Gerente de Centro de

isica e Reabilitagao- Fisioermesinde,
( Paulo Alexandre Fazenda ) E CHAVE MOVEL

( CEO do Grupo Somos Sadde ) cees

J=

Rua Bento de Jesus Caraga, n.° 124 - 130

4445-345 Ermesinde
Telefone: 229 721 428 *** Telemével: 913 076 660 *** E-mail: cmfr.luzia.alves@gmail.com
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