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Abstract This article describes the development
of a participatory methodological study involving
autistic people with varying levels of support ne-
eds in the design and validation of an instrument
devised to assess the effects of social isolation du-
ring the COVID-19 pandemic and the strategies
used to cope with the crisis. The development of
the instrument involved the following stages: De-
finition of the domains to be assessed (researchers
in consultation with experts and autistic people);
Design of the instrument (researchers with the
co-participation of autistic people); Validation
of the instrument (by experts and autistic people,
led by the researchers); and Final approval of the
instrument (co-participation between researchers
and autistic people). In addition to making the
instrument more robust, the participation of au-
tistic people in the design and application of the
instrument reinforced the importance of strate-
gies to include autistic people in research as both
study participants and co-researchers.

Key words Autism, International Classification
of functioning, disability and health, Communi-
cation, Evaluation, Validation studies

Resumo Nesse contexto, o objetivo deste artigo é
descrever o desenvolvimento de uma pesquisa, en-
volvendo pessoas autistas, com diferentes deman-
das de suporte. Trata-se de um estudo metodolé-
gico e participativo, com a construgdo e validagdo
de um instrumento de coleta de dados. O instru-
mento em questdo visou analisar os efeitos de um
periodo de crise sociossanitdria e as estratégias
de enfrentamento utilizadas por pessoas autistas,
sendo desenvolvido para utilizagido no periodo
mais critico do isolamento social relacionado a
pandemia do COVID-19. A construgio do ins-
trumento seguiu as seguintes etapas com os res-
pectivos envolvidos: Determinagio dos dominios
a serem avaliados (pesquisadoras com consulta e
experts e autistas); Elaboragdo instrumento (pes-
quisadoras com coparticipagdo de autistas); Vali-
dagdo do instrumento (experts e pessoas autistas,
com a condugdo das pesquisadoras); Aprovagio
final do instrumento (coparticipagio das pesqui-
sadoras e de pessoas autistas). A participagio de
pessoas autistas na elaboragdo do instrumento de
coleta de dados e no planejamento de sua apli-
cagdo, além de fortalecer o instrumento, ilustra a
importdncia de estratégias de inclusdo também
na condugdo de pesquisas cientificas.
Palavras-chave Autismo, Classificagdo interna-
cional de funcionalidade, incapacidade e saiide,
Comunicagdo, Avaliagdo, Estudos de validagdo
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Introdugao

Apesar do progressivo aumento das produgdes
cientificas sobre o0 autismo, este é ainda um cam-
po! atravessado por divergéncias®. Um dos prin-
cipais pontos de controvérsias é a priorizagao
da perspectiva de familiares, cuidadores e pro-
fissionais em detrimento da propria populacio
autista’. Embora a dificuldade de comunicacio
seja uma caracteristica frequente neste grupo, ela
ndo deveria ser um empecilho e sim um desafio
a ser transposto na conducédo de pesquisas envol-
vendo essa populagdo. Neste contexto, é salutar o
desenvolvimento de estratégias que possibilitem
a participagdo de pessoas autistas com diferentes
necessidades de suporte, incluindo autistas nao
oralizados.

A motivagdo para esta pesquisa emergiu du-
rante a fase inicial da pandemia da COVID-19,
tendo como contexto a crise psicossocial, econo-
mica, politica, ética e sanitaria decorrente. Neste
cendrio em si ansiogénico*, pessoas autistas de-
mandaram uma atengéo especial, que foi ignora-
da por diferentes esferas do poder publico e da
sociedade®. Vale destacar que a referida pande-
mia amplificou iniquidades ja existentes®. Deste
modo, a negligéncia quanto as pessoas autistas
associa-se as vulnerabilidades decorrentes da
neuronormatividade de nossa estrutura social,
pouco sensivel as diversidades corporais e neu-
roldgicas’. Emergiu assim a necessidade de ana-
lisar os efeitos do isolamento social e do cendrio
pandémico sobre esta populacédo, buscando, con-
tudo, escapar a logica reducionista que ignora as
subjetividades e o direito de autodeterminacio
das pessoas autistas.

No caso da produgio de conhecimento e do
planejamento de Politicas Publicas, o material
hegemoénico sobre autismo evidencia um para-
doxo®. E ponto pacifico que a valorizagio dos di-
ferentes sujeitos implicados no processo de pro-
ducéo da saude é crucial para o desenvolvimento
de estratégias humanizadas e efetivas’. Todavia,
autodeterminagdo, protagonismo, correspon-
sabilidade e constru¢ido de vinculos solidarios
ainda sdo temas pouco considerados quando se
fala de alguns grupos populacionais, incluindo
pessoas autistas'®,

Cabe destacar que, embora sejam ainda inci-
pientes, é crescente 0 movimento de académicos e
ativistas que primam por envolver a comunidade
autista na produgdo do conhecimento cientifico'.
Cassidy et al.'® por exemplo, desenvolveram e va-
lidaram um questionario para avaliar a probabi-
lidade de suicidio, a partir de uma pesquisa com

amplo envolvimento da comunidade autista. De
modo semelhante, Pavlopoulou'” conduziu uma
pesquisa participativa para investigar os facili-
tadores do sono em adolescentes autistas. O en-
volvimento de pessoas autistas nessas pesquisas
possibilitou aos autores apreender aspectos sin-
gulares de suas experiéncias, contribuindo para a
fidedignidade e relevancia dos achados. Sem ig-
norar a importancia de se ouvir — também - pais,
cuidadores e profissionais, o pequeno numero e a
pouca visibilidade de pesquisas como essas expde
um viés inconsciente baseado em uma equivoca-
da presuncio de incapacidade®. Destaque-se ain-
da que mesmo pesquisas participativas como as
supramencionadas apresentam dificuldades em
incluir individuos com deficiéncia de linguagem.
A normatividade comunicativa amplifica, por-
tanto, a exclusdo desses corpos dos processos de
pesquisa e produg¢do do conhecimento'®*’.

O objetivo desse estudo é, portanto, descrever
o desenvolvimento de uma pesquisa metodold-
gica e participativa, envolvendo pessoas autistas
com diferentes niveis de suporte, na construcio
e valida¢do do instrumento de coleta dados. O
instrumento em questdo busca compilar infor-
magdes sobre os efeitos de um periodo de crise
e as estratégias de enfrentamento utilizadas por
pessoas autistas.

Esse artigo avanca em relagdo a outras pes-
quisas participativas por descrever uma estraté-
gia de inclusdo de pessoas autistas com diferentes
demandas de suporte?, independente do compro-
metimento de linguagem, fomentando sua parti-
cipagdo na produgdo de um conhecimento que
lhes diz respeito. O texto destaca-se ainda por
partir do paradigma da Neurodiversidade como
matriz tedrica, trazendo visibilidade a outras
possibilidades epistémicas no campo.

Percurso metodolégico
Tipo de estudo

Trata-se de um estudo metodologico de natu-
reza participativa, que envolve, portanto, o traba-
lho conjunto entre pesquisadores e parceiros da
comunidade®. A hierarquia da participagao co-
munitaria na pesquisa apresenta trés grandes ni-
veis. Na pesquisa ndo participativa, os membros
da comunidade contribuem apenas como parti-
cipantes (Doing to). Na pesquisa participativa in-
termedidria, os parceiros da comunidade atuam
como consultores que influenciam a tomada de
decisdes, com os académicos mantendo o poder



total sobre a decisdo final (Doing for). Em niveis
mais altos de participagdo, parceiros académicos
e comunitdrios trabalham em colaboragio, to-
mando decisdes em conjunto (Doing with). No
caso desta pesquisa, o desenvolvimento envolveu
a colaboragdo de experts como consultores e a
coparticipa¢do de pessoas autistas.

A pesquisa partiu do pressuposto de que o
autismo congrega um amplo espectro de possi-
blidades de existéncia. A partir dai, adotamos a
avaliagdo baseada em niveis de suporte?, classifi-
cando o autismo em:

a. Nivel I - exige apoio. Na auséncia de apoio,
ha prejuizo social, dificuldades para iniciar in-
teragdes, além da dificuldade de organizacio,
planejamento e certa inflexibilidade de compor-
tamentos;

b. Nivel II - exige apoio substancial, haven-
do prejuizos sociais aparentes, limitagdes para
iniciar e manter intera¢des, inflexibilidade de
comportamento e dificuldade para lidar com
mudangas;

c. Nivel III - exige apoio muito substancial,
havendo déficits graves nas habilidades de co-
municagdo, inflexibilidade de comportamento e
extrema dificuldade com mudangas.

Apesar de ser um equivoco frequente, a clas-
sificagdo em niveis ndo equivale a uma gradacéo
em “leve’, “moderado” ou “grave”. Tal entendi-
mento ¢ importante para evitar analises reducio-
nistas e falaciosas. A ideia de autismo “leve” pode
carregar o pressuposto equivocado da auséncia
de demandas de suporte. Do mesmo modo, o
conceito de autismo “grave” reforca a presun¢io
de incapacidade, amplificando a privagio de es-
tratégias adaptativas®.

Apresentacao do instrumento

A fim de facilitar a compreensdo das se¢oes
subsequentes, segue uma descrigdo geral do ins-
trumento, cuja aplicagdo ocorreu via formuldrio
eletronico.

A primeira se¢do consiste em um questio-
nério sociodemografico com perguntas gerais
sobre: idade, género, estado civil, cor ou raga, na-
cionalidade, municipio de residéncia, escolarida-
de, escolaridade da pessoa responsavel pelo seu
cuidado (quando houver) e comprometimento
da linguagem.

Diante da deficiéncia de linguagem, sdo ofer-
tadas duas possibilidades: seguir com o questio-
nério escrito ou agendar a aplicagdo com auxilio
de técnicas de Comunicagdo Aumentativa Alter-
nativa (CAA). A CAA consiste em um tipo de

tecnologia assistiva (TA), congregando diferentes
conjuntos de procedimentos, recursos e estraté-
gias, a fim de maximizar a comunicagdo, comple-
mentando ou substituindo a fala e/ou a escrita,
a partir de recursos graficos, visuais e/ou gestu-
ais’. A CAA frequentemente utiliza dispositivos
de apoio & comunica¢do que podem ser de bai-
xa tecnologia (pouca complexidade e produzida
a baixo custo) ou de alta tecnologia (utilizando
computadores ou dispositivos eletronicos)?. A
complexidade adotada nio se associa a efetivi-
dade do instrumento, que deve ser adequado as
demandas do usuario®*. No caso desta pesquisa,
utilizamos pranchas que traduziam os topicos
por meio de pictogramas.

Ap6s o questionario sociodemogrifico, o ins-
trumento passa a ser organizado em dominios,
permitindo o direcionamento dos participantes
por meio de recurso do formulério eletronico. No
total, foram definidos sete dominios: educacio,
rotina familiar, trabalho/atividade remunerada,
renda familiar, saude/condi¢des associadas, tra-
tamentos/terapias, rotina cotidiana/rede social.

Antes dos dominios educacéo, trabalho/ativi-
dade remunerada, saude/condi¢des associadas e
tratamentos/terapias hd uma ou mais perguntas
de sim ou ndo sobre sua aplicabilidade para cada
participante, a saber:

o Vocé esta estudando no momento ou estava
antes do decreto de isolamento?

o Vocé esta trabalhando ou exercendo ativi-
dade remunerada no momento ou estava antes
do decreto de isolamento?

« Vocé possui alguma condi¢do associada ao
autismo que demande suporte?

* Vocé esta fazendo alguma terapia ou trata-
mento no momento ou estava antes do decreto
de isolamento?

Em caso de resposta negativa, o participante é
direcionado para a sessdo seguinte.

Para cada dominio pertinente, hd perguntas
para sua caracterizagdo. Elas serdo apresentadas
na se¢éo de resultados.

Ap0s as perguntas de caracterizagdo, é per-
guntado sobre a influéncia do periodo de crise
sobre cada dominio. As possibilidades de respos-
ta sdo apresentadas em uma escala Likert com os
itens: interferiu positivamente; interferiu mais
positivamente do que negativamente; néo inter-
feriu; interferiu mais negativamente do que posi-
tivamente; interferiu negativamente.

A escala Likert, seguem-se as questdes abertas:

» Quais os fatores positivos e/ou negativos
vocé percebe que o contexto de isolamento social
trouxe para [DOMINIO]?
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« A que vocé atribui esses aspectos positivos?

« A que vocé atribui esses aspectos negativos?

« Em relagio a [DOMINIO], vocé necessitou
de algum suporte adicional neste periodo?

» Vocé desenvolveu ou colocou em pratica al-
guma estratégia nova para amenizar dificuldades
neste periodo? Se sim, qual ou quais?

« Como vocé define sua rea¢do em relagdo a
[DOMINIO] no atual contexto?

No caso dos dominios educacio, trabalho/
atividade remunerada, tratamentos/terapias foi
inquerido sobre a interrup¢io das atividades e
sobre sua manutencio na modalidade remota.
Em caso de resposta positiva, seguia-se uma es-
cala Likert e as perguntas abertas direcionadas
para esses subtdpicos.

Construg¢io do instrumento

A elaboragdo do instrumento ocorreu entre
os meses de janeiro e mar¢o de 2020 e a coleta
dos dados, de abril a junho do mesmo ano. Esse
periodo se caracterizou pelo decreto de isola-
mento social rigido em multiplos estados do
Brasil, sendo o contexto agravado pelo pouco
conhecimento sobre a doenga e incertezas acerca
do desenvolvimento de imunizantes (que apenas
comegcariam a ser disponibilizados em dezembro
de 2020).

A construg¢do do instrumento seguiu as se-
guintes etapas:

1. Determinagdo dos dominios: Elaborados
pelas pesquisadoras com consulta a experts e au-
tistas;

2. Elaboragdo do instrumento: Coparticipa-
¢do entre pesquisadoras e colaboradores autistas;

3. Validagdo do instrumento: Experts e pes-
soas autistas, com a condugio das pesquisadoras;

4. Aprovagao final do instrumento: Coparti-
cipagdo das pesquisadoras e de pessoas autistas.

Determinacio dos dominios

A determinacdo dos dominios iniciou por
uma andlise do Manual Diagnéstico e Estatis-
tico de Transtornos Mentais (DSM-V) sobre o
assim nomeado “Transtorno do Espectro Autista
(TEA)”. Vale ressaltar que, apesar de utilizarmos a
classificagdo do DSM, nesta pesquisa, evitamos o
uso a expressdo TEA. Tal decisdo partiu das pesso-
as autistas coparticipantes, sendo esta uma op¢ao
compartilhada pela maior parte da comunidade
autista, também em outros paises®. A obje¢do ao
termo deve-se ao uso da palavra “transtorno” e ao
campo semantico que ela mobiliza. As palavras
que se escolhe usar e ndo usar explicitam o norte

ideoldgico do discurso®. O autismo ndo é uma
doenca, mas sim uma deficiéncia psicossocial,
que pode ou ndo estar atrelada a outras deficién-
cias (como a intelectual e de linguagem)®%". Isso
significa que essa condi¢do neuroldgica demanda
adaptagdes e terapias adequadas as singularidades
de cada pessoa, a fim de fomentar o desenvolvi-
mento de suas potencialidades e minimizar suas
limitagdes. A palavra “transtorno’, por outro lado,
vincula-se a ideia de “doen¢a” e de “problema a
ser resolvido ou curado”. Entendemos, portanto,
que a escolha do termo “transtorno” - apesar do
autismo ser uma deficiéncia - é reflexo da corpo-
normatividade e da neuronormatividade estrutu-
rais e sistémicas em nossa sociedade’.

Ap0s a leitura do DSM-V, a proposta da pes-
quisa e os dominios preliminares foram apre-
sentados a 3 profissionais experts em autismo,
sendo uma psiquiatra, uma psicéloga e uma neu-
rocientista. Apos o dialogo com as profissionais,
os dominios foram apresentados a trés pessoas
autistas, sendo duas nivel I de suporte, sem com-
prometimento de linguagem ou intelectual, uma
de nivel IT de suporte com comprometimento de
linguagem oral, sem comprometimento intelec-
tual, que utiliza tanto textos escritos como um
aplicativo de CAA.

A partir dessas novas sugestoes, foram defini-
dos os dominios finais.

Elabora¢ao do instrumento

A elaborac¢io do instrumento foi inicialmente
realizada pelas pesquisadoras com base nos do-
minios elencados. O instrumento foi apresenta-
do para as trés pessoas autistas que participaram
da etapa anterior. Nesse momento, os dominios
foram pactuados em conjunto e o instrumento
foi reformulado de maneira participativa. As co-
municagdes ocorreram por aplicativo de comu-
nicagdo virtual devido a vigéncia do isolamento
social.

Valida¢do do instrumento

A validagdo envolveu juizes experts e autis-
tas. Para a selecdo dos juizes experts, foi realizada
uma busca via plataforma do Curriculo Lattes do
Conselho Nacional de Desenvolvimento Cien-
tifico e Tecnoldgico (CNPq). Foram critérios de
selecdo: juizes mestres ou doutores, com pesqui-
sas, publicagdes em periodicos indexados, teses,
dissertagdes ou monografias na drea de interesse
e atuagdo pratica (clinica, ensino ou pesquisa)
também na area do estudo.

Dos doze juizes convidados, dez responde-
ram positivamente ao convite. Vale destacar que



dos 10 juizes experts, um possui diagnostico de
autismo.

A selecao dos juizes autistas ocorreu por con-
veniéncia, a fim de incluir pessoas com diferentes
niveis de suporte e formas de comunicagao. Des-
te modo participaram 10 autistas, sendo:

« quatro nivel I de suporte, sem comprometi-
mento intelectual ou de linguagem;

« dois nivel II de suporte, sem comprometi-
mento da linguagem e com comprometimento
intelectual;

o trés nivel II de suporte sem comprometi-
mento intelectual e com comprometimento da
linguagem, que utilizam ferramentas de comuni-
caglio aumentativa e alternativa (CAA); e

« um nivel III de suporte com comprometi-
mento intelectual e de linguagem.

Foram utilizadas pranchas de CAA com 2 dos
participantes nivel II de suporte com comprome-
timento de linguagem e com o participante nivel
I1I. Esse momento foi crucial para a construgio
das pranchas de CAA que adaptaram as per-
guntas do instrumento. Os demais participantes
eram capazes de ler e responder de forma oral e/
ou escrita.

O percentual de concordéncia entre os juizes
foi calculado utilizando o Indice de Validade de
Conteudo (IVC) e Alfa de Cronbach. O IVC foi
calculado dividindo-se o niimero de juizes que
avaliaram o item como adequado pelo total de
juizes (avaliagdo por item), resultando na pro-
porcio de juizes que julgaram o item valido. Para
calcular o IVC geral do instrumento foi realizada
asoma de todos os IVC calculados separadamen-
te, dividido pelo niimero de itens. Para isso, foi
considerado como aceitavel para o IVC o valor
minimo de 0,75 (até 1) em cada item?® e valor mi-
nimo para Alfa de Cronbach de 0,6%. Para atri-
buir a valoragdo dos itens utilizou-se uma escala
de Likert, com itens variando de 1 a 4 pontos™®:
1 = inadequada; 2 = necessita de grande revisio;
3 = necessita de pequenas alteragdes; e,4 = ade-
quada.

Para cada item analisado, o juiz poderia opi-
nar em um campo aberto, explicando sua decisdo
e contribuindo para o aprimoramento.

O participante nivel III respondeu aos itens
do questionario utilizando pictogramas em uma
prancha de CAA de uso pessoal ou digitando em
um teclado adaptado com facilita¢do de sua mae.
O processo de validagdo com este ultimo parti-
cipante ocorreu em trés encontros diferentes. Os
pontos de interrupgdo foram sinalizados por ele.

Aprovagao do instrumento

Ap6s a validagdo e incorporagdo das suges-
toes dos juizes, o instrumento foi reapresentado
para os juizes autistas em um total de 04 vezes,
até a aprovagdo unanime.

Aplicagédo do instrumento

O link de acesso ao instrumento foi divulga-
do em redes sociais e por aplicativo de comuni-
cagdo durante os meses de abril a junho de 2020.
As coletas foram interrompidas a partir do inicio
da flexibilizacdo do isolamento social na maior
parte dos estados do pais. Ao todo, a pesquisa
contou com 44 participantes. Destes, 40 respon-
deram o formulario eletronico e 4 optaram pelo
preenchimento agendado com apoio de tecnolo-
gia assistida.

Aspectos éticos

O projeto desta pesquisa foi aprovado pelo
Comité de Etica e Pesquisa da Universidade de
Fortaleza sob o n° 4.028.756. A pesquisa aten-
deu aos principios e diretrizes das Resolugdes
466/2012 e 510/2016, sendo pautada pelo res-
peito aos participantes em sua dignidade e auto-
nomia, assegurando seu anonimato em todas as
etapas e sua vontade de contribuir ou ndo com
a pesquisa, por meio de manifestacio expressa,
livre e esclarecida. No caso de participantes com
autonomia reduzida e sob tutela, também foi ne-
cessario o consentimento do responsavel.

Resultados

A primeira etapa da construg¢do do instrumento
consistiu na determina¢do dos dominios pelas
pesquisadoras. Os dominios elencados, revisita-
dos e modificados com base na sugestdo de ex-
perts e de autistas estdo organizados no Quadro
1.

A substitui¢do de “familia” por “rotina fami-
liar” foi justificada pela necessidade de diferen-
ciar os sentimentos pelas pessoas em si de ques-
toes relacionadas a rotina dos relacionamentos.
A sugestdo das experts para inserir “saide e de-
manda de suporte” foi substituida por “saude e
condi¢bes associadas” e “necessidade de suporte”,
entendidas como tdpicos diferentes pelas autistas
colaboradoras. A “necessidade de suporte”, por
sua vez, foi diluida ao longo dos dominios, tam-
bém por sugestdo das autistas colaboradoras. O
item “trabalho” foi modificado para “trabalho e
atividade remunerada” para incluir autistas que
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Quadro 1. Dominios preliminares, sugestoes das experts e dominios definitivos apds incorporagao.

Dominios elencados pelas

Sugestoes dos experts

Dominios finais apds sugestdes e

pesquisadoras aprovagao por pessoas autistas
Educagio Educagio
Familia Substituir por rotina familiar Rotina familiar
Trabalho Trabalho e atividade remunerada

Renda Familiar

Renda familiar

Inserir saiide e demanda de suporte | Satide e condi¢des associadas

Tratamentos e terapias

Tratamentos e terapias

Rotina cotidiana e rede social

Fonte: Autoras (2022).

Quadro 2. Caracteristicas comuns em pessoas autistas e as
respectivas adaptagdes no instrumento.

Caracteristicas comuns em
pessoas autistas

Adaptagdes no
instrumento

Rigidez de pensamento

Priorizagdo de perguntas
diretas

Alexitimia

Acrescentar um instrumento
quantitativo, em  escala
Likert, sobre a influéncia do
fendmeno estudado sobre
cada dominio (a ideia inicial
era propor apenas questdes
abertas);

Evitar perguntas sobre como
a pessoa se sente em relacdo a
cada dominio

Comprometimento da
linguagem, com limitagdo ou
auséncia de linguagem oral ou

da fala

Permitir a  participagdo
com uso de ferramentas de
CAA ou respostas escritas,
digitadas pela pessoa autista
ou com intermédio de um
facilitador que atue como
intérprete da linguagem
empregada por cada pessoa

ou padrdes ritualizados de
comportamento verbal ou nido
verbal

Déficits persistentes na | Permitir respostas
comunicagdo social e na|assincronas fornecidas
interagéo social remotamente

Adesao inflexivel a rotinas | Fornecer previsibilidade

sobre o numero de dominios
e sobre o numero de
perguntas;

Evitar perguntar sobre
dominios que ndo se aplicam
aquela pessoa (por exemplo,
ndo perguntar sobre educagio

para ndo estudantes);

Direcionar ~ as  perguntas
abertas por uma questio de
sim ou ndo anterior.

Fonte: Autoras (2022).

realizam atividades informais de diversas com-
plexidades. O dominio “rotina cotidiana e rede
social” foi acrescentado devido & importancia da
rotina para a manutencio da previsibilidade.

A partir das leituras e do didlogo com experts
e autistas, ficaram definidas as caracteristicas que
demandariam adaptagdes no instrumento, bem
como as estratégias empregadas (Quadro 2).

O formulario eletrénico foi escolhido por:
permitir mesclar perguntas fechadas, escalas Li-
kert e perguntas abertas; fornecer previsibilida-
de (com a ativa¢do da opg¢do “Mostrar barra de
progresso”); e permitir o direcionamento do par-
ticipante para sessdes especificas com base em
respostas preliminares.

As perguntas para caracterizacdo do dominio
estdo sumarizadas no Quadro 3. Colocamos em
negrito itens modificados apds a validagdo dos
juizes (etapa detalhada a frente).

Considerando-se que os juizes avaliaram o
texto de apresentagdo da pesquisa, o questiondrio
sociodemografico, todos os dominios, incluindo
as sessoes criadas em decorréncia do direciona-
mento condicional, cada juiz avaliou 18 segdes.
Destas, sete foram consideradas totalmente equi-
valentes, duas obtiveram IVC de 0,85 e nove,
IVC=0,75, conforme Tabela 1.

Todos os itens que necessitavam de ajustes
foram modificados e reapresentados até a apro-
vagdo por todos os juizes autistas. O Quadro 4
mostra as alteragdes realizadas de acordo com a
sugestdo dos juizes.

Concluida sua construg¢io e validagio, o ins-
trumento foi utilizado em larga escala, a fim de
testar sua aplicabilidade empirica. Dos 44 parti-
cipantes, 20 (45,5%) eram mulheres cisgénero, 18
(41%) homens cisgénero, 3 (6,8%) transgénero
nao bindrios, 2 (4,5%) género fluido e 1 (2,2%)
intersexual com género feminino atribuido ao




Quadro 3. Perguntas para caracterizagio de cada dominio.

Dominio Perguntas
Educagio Sua escola é:
a. Publica;
b. Particular
Vocé recebeu alguma bolsa de estudos ou financiamento do curso para custear todas ou a maior
parte das mensalidades? Vocé pode marcar mais de uma opgao, se for necessario.
a. Nao recebi, pois minha escola ou meu curso ¢ gratuito;
b. Nao recebi, embora minha escola ou meu curso nao seja gratuito;
c. Bolsa de estudo em escola de ensino fundamental ou médio particular;
d. ProUni integral;
e. ProUni parcial;
f. FIES;
g. Bolsa Universitaria (Iniciagio cientifica, monitoria, extensao, bolsa de trabalho, apoio técnico);
h. Financiamento bancério
Rotina Onde e com quem vocé mora atualmente?
Familiar a. Em casa ou apartamento, sozinho;
b. Em casa ou apartamento, com pais ou parentes ou outra pessoa responsavel pelo meu
cuidado;
c. Em casa ou apartamento, com pais ou parentes, sem que haja relacio de cuidado ou
dependéncia;
d. Em casa ou apartamento, com conjuge e/ou filhos;
e. Em casa ou apartamento, com outras pessoas;
f. Em outros tipos de habitagdo individual ou coletiva (hotel, hospedaria, pensio ou outro)
Quantas pessoas moram na mesma residéncia com vocé?
Sobre Qual alternativa melhor descreve sua situagdo atual de ocupagdo ou trabalho remunerado (exceto
trabalho ou | estagio ou bolsas)?
ocupagio a. Deixei de trabalhar ou de exercer ocupac¢io remunerada no periodo da pandemia por escolha
remunerada | minha;
b. Perdi o emprego no periodo da pandemia;
¢. Minha atividade remunerada nao pode ser exercida no periodo de isolamento;
d. Estou trabalhando ou exercendo ocupagdo remunerada
Renda Qual a renda total de sua familia, incluindo seus rendimentos?
familiar a. Até 1 saldrio-minimo (R$ 1.045);

b. Entre 1 e 2 salarios-minimos (entre R$ 1.045,01 e R$ 2.090);

c. Entre 2 e 4 salarios-minimos (entre R$ 2.090,01 e R$ 4.180);

d. Entre 4 e 10 saldrios-minimos (entre R$ 4.180,01 e R$ 10.450);
e. Entre 10 e 20 salarios-minimos (entre R$ 10.450,01 e R$ 20.900);
f. Acima de 20 saldrios-minimos (acima de 20.900,01)

Qual alternativa a seguir melhor descreve sua situa¢do financeira?

a. Ndo tenho renda e meus gastos sdo financiados totalmente pela minha familia ou por outras
pessoas;

b. Nao tenho renda e meus gastos sdo financiados totalmente ou parte por programas
governamentais;

c. Tenho renda, mas estou recebendo algum auxilio de programas governamentais;

d. Tenho renda, mas recebo ajuda da familia ou de outras pessoas para financiar meus gastos;
e. Tenho renda e ndo preciso de ajuda para financiar meus gastos;

f. Tenho renda e contribuo com o sustento da familia;

g. Tenho renda e sou o(a) principal responsavel pelo sustento da familia.

Caso receba algum auxilio (pergunta apresentada em caso de respostas b ou ¢ do item anterior)
a. Bolsa Familia;

b. Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC);

c. Programa de Erradicagdo do Trabalho Infantil (PETT);

d. Garantia-Safra;

e. Seguro Defeso (ou Pescador Artesanal);

f. Seguro Desemprego;

g. Pensao;

h. Aposentadoria;

i. Auxilio Emergencial

continua
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Quadro 3. Perguntas para caracterizagdo de cada dominio.

Dominio Perguntas
Saude e Qual/quais condigoes associadas ao autismo vocé possui que demandam suporte?
condi¢oes
associadas

Tratamentos | Qual ou quais tratamentos e/ou terapias vocé estd fazendo ou estava antes do isolamento?

e terapias Como esses tratamentos ou terapias sdo custeados?

a. Pelo SUS na integralidade;
b. As terapias sdo particulares;

c. As terapias sdo cobertas pelo plano de saude;
d. As terapias sdo parte custeadas pelo SUS e parte particulares ou cobertas por plano de saide

Rotina A necessidade de isolamento social interferiu na sua relagdo com sua rede social e de

Cotidiana e | amigos?

rede social | a. Eu reduzi muito o contato meus amigos e minha rede social;

b. Eu reduzi pouco o contato meus amigos e minha rede social;

c. Nada mudou, porque eu ja me relacionava socialmente principalmente de forma remota;
d. Nada mudou, porque eu nio aderi ao isolamento social;

e. Eu aumentei um pouco o contato meus amigos e minha rede social;

f. Eu aumentei muito o contato meus amigos e minha rede social

Pergunta Tem algo que eu ndo perguntei, mas que vocé gostaria de falar? Sinta-se a vontade para escrever

final 0 que vocé quiser

Fonte: Autoras (2022).

Tabela 1. Distribuigdo de frequéncias das respostas dos juizes referente as se¢des do instrumento.

. Necessita de alteragdes Adequada
Sessodes IVC
N % N %

1 3 15 17 85 0,85
2 5 25 15 75 0,75
3 0 0 20 100 1
4 5 25 15 75 0,75
5 0 0 20 100 1
6 5 25 15 75 0,75
7 3 15 17 85 0,85
8 0 0 20 100 1
9 5 25 15 75 0,75
10 0 0 20 100 1
11 5 25 15 75 0,75
12 5 25 15 75 0,75
13 5 25 15 75 0,75
14 0 0 20 100 1
15 5 25 15 75 0,75
16 0 0 20 100 1
17 5 25 15 75 0,75
18 0 0 20 100 1

Nota: IVC médio: 0,86, Alfa de Cronbach: 0,85.

Fonte: Autoras (2022).

nascimento. Dos 19 participantes com compro-
metimento da linguagem oral, apenas 4 optaram
por agendar o momento das respostas. Os demais
foram capazes de ler e expressar-se a partir da es-
crita.

Os participantes que utilizaram o formulario
eletronico responderam todas as perguntas para
os quais foram direcionados, sendo as respos-
tas abertas em sua maioria bastante detalhadas.
Os quatro participantes que agendaram o pre-



Quadro 4. Sugestoes dos juizes experts para a alteragdo dos itens do instrumento.

Sugestao

Modificagao

Colocar o tempo estimado de preenchimento do
questiondrio (sugerido por 1 especialista e 3 autistas).

Foi pedido que os autistas juizes respondessem o
questiondrio e informassem o tempo de resposta. O
tempo médio de 18 minutos foi informado no texto
de abertura do questionario.

Deixar o item de género como resposta aberta,
considerando-se as multiplas possibilidades de resposta
(sugerido por 1 especialista e 4 autistas).

Item aberto.

Nio wusar expressdes “Como vocé descreve seus
sentimentos em relacdo a’ devido a alexitimia ser
frequente. (sugerido por 2 experts e por 4 pessoas autistas
em todos os dominios; Especificar que a pergunta se refere
ao atual contexto (4 pessoas autistas).

Como vocé define sua reagio em relagio com
[DOMINIO] no atual contexto?

Onde e com quem vocé mora atualmente?

a. Em casa ou apartamento, sozinho;

b. Em casa ou apartamento, com pais ou parentes
ou outra pessoa responsavel pelo meu cuidado;

c. Em casa ou apartamento, com pais ou parentes,
sem que haja relagio de cuidado ou dependéncia;
d. Em casa ou apartamento, com conjuge e/ou filhos;
e. Em casa ou apartamento, com outras pessoas;

f. Em outros tipos de habita¢do individual ou coletiva
(hotel, hospedaria, pensdo ou outro).

Nem todo autista que vive com os pais tem relagdo de
dependéncia. Sugere-se fazer a separacio (4 pessoas
autistas).

Fonte: Autoras (2022).

enchimento foram capazes de compreender as
perguntas a partir das pranchas de adaptagdo do
questionario. Para as respostas, trés utilizaram as
CAA de uso individual para as respostas abertas
com auxilio de um responsavel. Um deles vocali-
zava as respostas de maneira singular em decor-
réncia da concomitincia entre autismo e apraxia
da fala, sendo a mie responsavel por traduzir as
respostas. Os resultados empiricos e sua analise
serdo apresentados em publicacdo subsequente.

Reflexdes sobre o processo

Considerando as inovagdes epistémicas pro-
postas nesta pesquisa, as reflexdes sobre o pro-
cesso favorecem sua compreenséo para além dos
aspectos objetivos.

Por se tratar de uma pesquisa participativa,
a conexdo com a comunidade autista ¢ basilar e
estruturante, sendo este o primeiro desafio. A in-
sisténcia em teorias ja refutadas (como a da “mae
geladeira”), o uso de linguagem desqualificadora
e paternalista, o tokenismo frequente e a neuro-
normatividade hegemonica que norteia boa par-

te das analises promoveram uma desconfianca de
pessoas autistas nas propostas de pesquisas’®.

Deste modo, cabe destacar alguns fatores
que facilitaram a capilaridade na comunidade
autista. Trés das pesquisadoras sdo mdes e uma
é tia de pessoas autistas, uma das pesquisadoras
encontra-se no espectro do autismo com dupla
excepcionalidade (incluindo altas habilidades)
apresentando nivel I de suporte sem compro-
metimento intelectual ou de linguagem, trés das
pesquisadoras fazem parte da Associagdo Bra-
sileira para A¢do por Direitos das Pessoas com
Autismo (ABRACA), uma das pesquisadoras é
neurodiversa, com diagnéstico de dislexia. Deste
modo, trés das autoras tém seu pertencimento ao
grupo reconhecido pela prépria comunidade au-
tista. Ou seja, ndo se tratava de uma pesquisa que
vinha de fora. Este ponto é relevante para des-
tacar que a comunidade autista é bastante sensi-
vel e atenta as colonialidades que estruturam os
modos de produgdo do conhecimento e qualquer
pesquisador que objetive trabalhar de forma par-
ticipativa tem o desafio de nivelar o tradicional
desequilibrio de poder.
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Outro componente importante para esta pes-
quisa foi tornd-la acessivel, provendo as adapta-
¢des necessarias. Neste sentido, a integracdo com
a comunidade autista contribuiu para o acesso
a pessoas com deficiéncia intelectual e compro-
metimento de comunica¢do. Além disso, as di-
ficuldades na participagido destas pessoas foram
significativamente reduzidas pela experiéncia das
pesquisadoras no uso de CAA. O principal entra-
ve a participagdo de autistas com limitagoes de
linguagem nao concerne ao autismo em si, mas a
falta de investimento social nessas pessoas. O uso
de TA de comunica¢io ainda ¢é restrito, o que fo-
menta a sub-representagio desse grupo. Tais pro-
blemas, contudo, nao deveriam ser justificativas
para que se perpetue a exclusdo dessas pessoas
do processo de constru¢ido do conhecimento. Ao
contrario, deveria ser estimulo para o continuo
desenvolvimento de estratégias de adaptagido e
disseminacdo de modos de CAA.

Discussao

A participagio ativa de pessoas autistas na estru-
turagdo metodoldgica desta pesquisa contribuiu
para desmistificar a falacia da incapacidade pre-
sumida e para tensionar os modelos hierarquiza-
dos hegeménicos nas pesquisas cientificas.
Pesquisas participativas como esta otimizam
as qualidades metodoldgicas, reduzem os vieses
de interpretagdo dos pesquisadores ndo autistas
e situam os resultados em um contexto do mun-
do real. Sem desmerecer esses beneficios, é im-
portante esclarecer que ndo basta a pesquisa ser
participativa, ela precisa romper com a neuro-
normatividade estrutural e sistémica. Tal postura,
infelizmente, ainda é rara, como ilustra o ques-
tionamento Cos Michael® apds colaboragdo em
multiplos estudos: “Estavamos la porque eles va-
lorizavam nossa contribuicio, ou éramos fokens,
uteis para ‘autenticidade’ e citagdes curtas, para
validar as credenciais inclusivas do pesquisador?”.
Neste sentido, essa pesquisa refor¢a o para-
digma da Neurodiversidade, emergente de dentro
da propria comunidade autista®®*. Tal conceito
propde uma andlise funcional alternativa as con-
cepgdes de deficiéncia neuroldgica?. Ao contra-

rio do que afirmam alguns criticos, o paradigma
ndo nega a deficiéncia intelectual e/ou psicosso-
cial atrelada a condi¢des como autismo, TDAH
(Transtorno do Déficit de Aten¢do com Hiperati-
vidade), Dislexia, Discalculia e Dispraxia®¥’. Sem
negar as demandas de suporte, contudo, a neuro-
diversidade defende que as terapéuticas deveriam
centrar-se em maximizar habilidades, fornecer
suporte socioemocional e fomentar estratégias
diante das demandas individuais e ambientais, ao
invés de buscar uma cura para condi¢des que sdo
expressdo da diversidade humana®.

Vale ressaltar que também participaram
como juizes pessoas autistas com comprometi-
mento da linguagem e/ou intelectual, que utili-
zam ferramentas de comunica¢do aumentativa
e alternativa (CAA) ou linguagem escrita, com
suporte de intérprete. Essa experiéncia exempli-
fica o teorizado pelo Modelo Social de Deficién-
cia, que foca nas limitagdes atreladas a estrutura
social — como falta de adaptagdes estruturais ou
pouco investimento em formas de Comunicagao
Alternativa e Aumentativa — ao invés de centrar-
se na deficiéncia em si*.

Consideragdes finais

Esta pesquisa destaca-se pela proposta de des-
centramento epistémico em relagio ao conhe-
cimento cientifico hegemonico, abrindo espago
para constru¢io de conhecimentos e praticas
mais plurais e (neuro)diversas. O artigo ilustra
uma experiéncia positiva de pesquisa participati-
va que partiu de membros da comunidade autis-
ta, pautando-se pela valoriza¢do do protagonis-
mo, da corresponsabilidade e da construgdo de
vinculos. A pesquisa envolveu pessoas autistas
com diferentes niveis de suporte, incluindo aque-
las com comprometimento de linguagem e/ou
intelectual. A participagdo de pessoas autistas na
elaboragdo do instrumento de coleta de dados e
no planejamento de sua aplicagdo contribui ain-
da para exemplificar a importancia de técnicas de
CAA e de estratégias de inclusdo, a fim de asse-
gurar o exercicio do direito & autodeterminagio a
todas as pessoas autistas, independente da neces-
sidade de suporte.
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