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RESUMO

O transtorno do espectro autista, também conhecido pela abreviacdo TEA, € uma
condicdo caracterizada por déficits persistentes em dois grandes campos: 1)
comunicacdo social e interacdo social, e 2) padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses e atividades. O objetivo deste estudo voltou-se para
avaliar o impacto da disseminacdo da informacdo sobre autismo para familiares e
acompanhantes de criangas autistas. Esta pesquisa se configurou enquanto estudo
longitudinal misto exploratério (fase qualitativa seguida por quantitativa). Esta tipologia
de pesquisa possibilita o surgimento de novas ideias e andlise de contextos a fim de
gue o pesquisador tenha uma maior proximidade com o tema. Na etapa qualitativa,
mapearam-se demandas informacionais da populacdo sobre transtorno do espectro
autista em dois cendrios, um no Sudeste e outro na regido Norte do Brasil. Nesta
etapa, observou-se que as principais demandas informacionais da populacao sobre o
transtorno do espectro autista versam sobre: apoio familiar, auto realizacao,
caracteristicas do transtorno do espectro autista, diagndstico, funcionalidades de
autocuidado, funcionalidades afetivas, funcionalidades cognitivas, funcionalidades
comunicacionais, funcionalidades ocupacionais, origem do transtorno do espectro
autista, preconceito, tratamento e cura. Na etapa quantitativa, disseminaram-se oito
contetdos informacionais para 73 participantes, familiares e acompanhantes de
criancgas autistas durante a consulta psicoldgica, em 2024, na Regido Norte do Brasil.
No processo de disseminacao, os acompanhantes avaliaram cada um dos contelidos,
perfazendo um total de 584 avaliacdes referentes aos oito conteudos informacionais
disseminados. Dentre os achados mais expressivos, destaca-se que o0s participantes
do estudo alegam que a informacéo disseminada lhes ensinou algo novo (319, 54,6%),
Ihes incentivou a aprender mais sobre o assunto (251, 43,0%), lhes ajudou a
compreender melhor o autismo (435, 74,6%) e Ihes preparou para discutir 0 autismo
com outras pessoas (361, 61,9%). Como contribuicdo para o campo da Ciéncia da
Informacéao, foram explicitados e sistematizados conhecimentos que poderao nortear
instituicbes, servicos e sistemas de informacdo que priorizem o atendimento da

comunidade envolvida com o transtorno do espectro autista.

Palavras-chave: Autismo, Informacdo em saude, Disseminacao da informacdo.



ABSTRACT

Autism spectrum disorder, also known by its abbreviation ASD, is a condition
characterized by persistent deficits in two major areas: 1) social communication and
social interaction; and 2) restricted and repetitive patterns of behavior, interests, and
activities. This study evaluated the impact of disseminating information about autism
to family members and caregivers of autistic children. This research was configured as
a longitudinal exploratory mixed study (qualitative followed by quantitative). This type
of research is focused on the emergence of new ideas and analysis of contexts so that
the researcher has greater proximity to the subject. In the qualitative stage, the
informational demands of the population on autism spectrum disorder were mapped in
two scenarios, one in the Southeast and the other in the North region of Brazil. At this
stage, it was observed that the main informational demands of the population about
autism spectrum disorder are: family support, self-realization, characteristics of autism
spectrum disorder, diagnosis, self-care features, affective features, cognitive features,
communicational features, occupational features, origin of autism spectrum disorder,
prejudice, treatment and cure. In the quantitative stage, eight informational contents
were disseminated to 73 participants, caregivers of autistic children during the
psychological consultation, in 2024, in the Northern Region of Brazil. In the
dissemination process, the companions evaluated each of the contents, totaling 584
evaluations regarding the eight informational contents disseminated. Among the most
significant findings, it is worth highlighting that the study participants claim that the
information disseminated taught them something new (319, 54.6%), encouraged them
to learn more about the subject (251, 43.0%), helped them to better understand autism
(435, 74.6%) and prepared them to discuss autism with other people (361, 61.9%). As
a contribution to the field of Information Science, knowledge was explained and
systematized that can guide institutions, services and information systems that

prioritize the care of the community involved with autism spectrum disorder.

Keywords: Autism, Health information, Information dissemination.
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1 APRESENTACAO E MOTIVACAO PARA O ESTUDO

Esta apresentacdo esta voltada para o historico do mestrando-pesquisador e sua
motivacdo para o estudo do autismo. Julguei importante destacar meu histérico de
vida, profissional e académico, bem como minhas motivacdes para desenvolver este
estudo porque a pesquisa cientifica leva e traz consigo tracos de seus pesquisadores,
de suas trajetorias, suas angustias e limitacdes. E é verdade que a tematica autismo
tem rondado muito a minha vida profissional e pessoal para além de uma década.
Ressalto que deixei para o préximo capitulo, intitulado Introducdo, o recorte dos
estudos sobre informacéo e Ciéncia da Informacao envolvendo pacientes autistas e
sua comunidade de cuidadores, entrando mais cientificamente na temética objeto da
presente dissertacao a partir da revisdo de estudos anteriores. Nesta apresentacao o

recorte sera mais caracterizado por memarias pessoais e profissionais.

Nasci em Junin, cidade Peruana, em 1° de fevereiro de 1979. Meus pais, Edwin y Ana,
residem em Lima, capital do Peru. Tenho trés irm&os, Fernando, Stephany e iris.
Fernando formou a sua familia e reside em El Salvador faz seis anos, Stephany mora
na cidade de Lima e iris reside em Boa Vista, Brasil, ha quase vinte anos. Em 2015,

me naturalizei brasileiro.

Fiz o ensino fundamental e o ensino médio na provincia de Junin e 0 ensino superior
em Lima. Conclui o bacharelado em Psicologia na Universidad de San Martin de
Porres, no Peru em 2005 e a licenciatura, no mesmo curso, em 2006. Em 2009, este
diploma teve Reconhecimento e Revalidacdo pela Universidade Federal de Minas
Gerais. Para obter a revalidacao de meu diploma, fiz a prova de proficiéncia em Lingua
Portuguesa, obtendo o Certificado de Proficiéncia em Lingua Portuguesa para

Estrangeiros.

No Brasil, conclui, em 2017, o curso de Pedagogia pela Faculdade de Ciéncias,
Educacéo e Teologia do Norte do Brasil. Fiz Especializacdo em Lingua Brasileira de
Sinais (LIBRAS) e em Saude Publica pelo Instituto Brasileiro de Pés-Graduacao e
Extensao, pos-graduacdo em Educacéo Especial na Faculdade Educacional da Lapa,
e finalizei, em 2022, a Especializagdo em Transtorno do Espectro Autista pelo Centro

Universitario Internacional.



Tenho experiéncia na area de psicologia clinica com énfase em avaliagdo psicoldgica,
diagndstico e tratamento individual e coletivo, assisténcia a familia, terapia de grupo,
psicoterapia, psicologia comportamental cognitiva, psicopatologia, psicologia e saude.
Na é&rea de educacgdo especial, tenho experiéncia no diagndstico e tratamento
psicolégico. Em relagdo a LIBRAS, tenho experiéncia no ensino e interpretacao.

Fui aprovado em primeiro lugar no Concurso Publico para o Cargo do Psicélogo, em
fevereiro de 2011, na Prefeitura de S&o Joado da Baliza, Estado de Roraima. No ano
de 2017, fui aprovado pela Universidade Federal de Roraima para ocupar o cargo de
intérprete de Libras. Além disso, desde 2019 até o presente, sou concursado pela
prefeitura Municipal de Boa Vista, para o cargo de Professor. Desde 2023, passei a
atuar apenas neste Ultimo cargo a fim de realizar o Mestrado do Programa de Pos-
Graduacdo em Ciéncia da Informagdo da Universidade Federal de S&o Carlos
(PPGCI-UFSCAR).

Fui professor de LIBRAS da Universidade Estadual de Roraima, no ano de 2010 e
2017 ministrando a disciplina de Libras Basico. Nos anos de 2012 — 2013 e 2015
ministrei as disciplinas de Libras Basico, Intermediario e Avancado na Fundacéo
Universidade Virtual de Roraima.

Entre 2010 a 2013, fui professor substituto e voluntario na Universidade Federal de
Roraima, na area de Psicologia, ministrando as disciplinas: Psicopatologia, Teorias
Psicanaliticas, Teorias Comportamental e Cognitiva, Técnicas de Exames
Psicoldgicos Il, Teorias e Técnicas Psicoterapicas |, Psicologia Familiar, Psicoterapia
de Grupo, Psicologia e Saude, Estagio Basico IV, Psicologia educacional e da

aprendizagem.

Entre 2012,até 2022 participei de varias bancas de trabalhos de conclusédo de curso
de graduacédo e pds graduacao nas areas de Educacdo, Saude Publica e Saude
Mental que versaram sobre: aspectos cognitivos e desempenho escolar de
adolescentes diagnosticados com transtorno de déficit de atencéo e hiperatividade no
ensino publico de Boa Vista; Saude mental em Boa Vista; sistema personalizado de
ensino; o trabalho do psicélogo na unidade basica de saude frente a gravidez na
adolescéncia; criangas com dificuldade na aquisi¢cao de leitura; o ensino de portugués

como segunda lingua para o aluno surdo; estudos e experiéncias da pratica da Lei N.
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10.639/03: reflexdes das relacbes étnicas-raciais na Escola Estadual Sdo Francisco,
com alunos do ensino médio; analise do fluxo migratério de afrodescendentes na
fronteira Brasil-Venezuela e seu reflexo na cultura da Escola Estadual Tancredo
Neves, em Boa Vista (RR); o ensino ofertado a criangas com transtorno do espectro
autista nas Escolas de Boa Vista pela perspectiva de pais e responsaveis;
contribuicdes dos géneros textuais para o desenvolvimento das habilidades leitoras e
escrita do Ensino Fundamental; sarau de poesia: resgatando o mundo da poesia no
ensino fundamental; o uso das tecnologias no ensino da lingua espanhola; leitura,
estimulando o prazer e aprendizagem: uma proposta de ensino a partir da leitura com
os alunos do 6° ano do Ensino Fundamental II; a presenca de alunos venezuelanos
nas aulas de espanhol do Ensino Fundamental Il em uma escola da rede estadual de
Boa Vista; a musica como ferramenta metodoldgica no ensino de Lingua Espanhola;
a falta de material didatico inovador: desafio do professor de Lingua Espanhola em
um Colégio Estadual militarizado do Ensino Fundamental; um estudo sobre o uso da
variacgao linguistica no livro didatico “Portugués linguagens” na Escola Estadual Sadoc
Pereira nas turmas do 6° e 9° anos do Ensino Fundamental; processos metodoldgicos
significativos ao ensino e aprendizagem de lingua espanhola no Colégio Estadual; o
ensino/aprendizagem da lingua espanhola por meio da masica; letramento poesia no
ambiente escolar; as aventuras de Tom Sawyer: uma analise historico-cultural; analise
do discurso de jogos como aprendizagem em Espanhol de acordo com Bakhtin; a
pratica de ensino desenvolvida pelos professores de linguas em transito na Fronteira
Brasil/Guiana; a musica e o ensino da Lingua Inglesa; a dupla chama: o amor e o
erotismo na construcdo poética; a compreensdo dos géneros literarios, crénica de
ficcdo e conto, para alunos do 8° ano; o uso de multimidias no ensino da Lingua
Espanhola em Escolas do Municipio de Canta (RR), o ensino de Lingua Espanhola: a
metodologia utilizada no ensino de Lingua Espanhola do 7° ano na Escola Estadual
Indigena Ednilson Lima Cavalcante; a musica como estratégia de aprendizagem no
Ensino Fundamental; a contribuicdo da literatura infantil — uma releitura como foco na
Literatura Infantil despertando o interesse pela leitura com alunos do 6° ano do ensino
fundamental na Escola Estadual Padre José Monticone e crian¢cas com dificuldade na

aquisicdo de leitura: contribuicdes da analise do comportamento.

No periodo de 2011 a 2013 e no periodo de 2020 a 2022, integrei, na funcdo de

Psicologo, a equipe do Centro Integrado de Atencdo a Pessoa Com Deficiéncia da
3



Secretaria de Estado da Educacgéo, Cultura e Desportos do Governo do Estado de
Roraima. Nesta funcéo, trabalhei no atendimento de pessoas com deficiéncia,
objetivando acBes de promocédo, prevencdo, tratamento de pacientes, articulando

teoria e prética interdisciplinares.

Nos anos de 2014 a 2015, fui Coordenador do Programa Mais Educagé&o, na Escola
Municipal Sonho Infantil da Prefeitura Municipal de Boa Vista Roraima. O programa é
uma estratégia do Governo Federal para induzir a ampliacdo da jornada escolar e a
organizacao curricular, na perspectiva da Educacéo Integral. Este programa promove
a ampliacao de tempos, espacgos, oportunidades educativas e o compartilhamento da
tarefa de educar entre os profissionais da educacao e de outras areas, as familias e

diferentes fatores sociais, sob a coordenacéo da escola e dos professores.

No ano de 2015 fui professor de Psicologia do Programa Mulheres Mil do Governo
Federal, pelo Instituto Federal de Educacéo, Ciéncia e Tecnologia de Roraima, que
teve como objetivo promover a inclusdo social e econdmica de mulheres em situacéo
de vulnerabilidade, a fim de permitir a melhoria do seu potencial no mercado de

trabalho, bem como a melhoria de suas vidas.

Entre 2012 e 2013, participei como bolsista/pesquisador, do Projeto Estudo de Riscos
Cardiovasculares em Adolescentes. Este estudo multicéntrico nacional teve por
objetivo conhecer a propor¢cédo de adolescentes com diabetes mellitus e obesidade,
assim como tracar o perfil dos fatores de risco para doencgas cardiovasculares (como
niveis de lipidios e pressao arterial, entre outros) e de marcadores de resisténcia a
insulina e inflamatorios nessa populacéo. As atividades no Projeto me elucidaram que,
realmente, os adolescentes ndo possuem preocupacdo com O impacto de sua

alimentacdo em sua saude futura.

Entre 2015 e 2017, minhas atividades estiveram ligadas a interpretacdo LIBRAS em
trés escolas estaduais do Estado de Roraima, quais sejam: Escola Técnica Estadual
Monteiro Lobato, Escola Estadual Bardo de Parima, Escola de Educacdo Basica
Gongalves Dias. Neste trabalho, ficou mais evidente para mim que todos nés somos

iguais, independentemente da deficiéncia que possamos ter ou nao.



No ano de 2018, fiz parte da Organizacdo ndo Governamental Médicos Sem
Fronteiras, organizacdo humanitaria internacional que leva cuidados de saude a

pessoas afetadas por graves crises humanitarias.

Nos anos de 2020 e 2021, atuei na Secretaria de Estado do Trabalho e Bem-estar
Social, Departamento de Protecdo Social Basica, com o enquadramento funcional de
Psicélogo, em um programa que visava garantir a seguranca alimentar para a
populacdo em vulnerabilidade social nos 15 municipios e area indigenas de Roraima,

também conhecido pelo nome “Cesta da Familia”.

No ano de 2021, atuei como professor da Faculdade de Ciéncias, Educacédo e

Teologia do Norte do Brasil.

Quando estou em Roraima, costumeiramente, divulgo conhecimentos sobre
psicologia e LIBRAS para as escolas do municipio de Boa Vista que versam sobre
‘ego profissional”, “familia e escola”, “importancia da relagdo do cuidador e o aluno
com deficiéncia”, “introducdo a LIBRAS”, “transtorno do espectro autista:
caracterizacao, diferenca entre surto e birra e 0 manejo comportamental no ambito

escolar” e “importancia da relacao do cuidador e o aluno com deficiéncia”.

Conforme explicado acima, atualmente, tenho vinculo empregaticio apenas com o
Centro Municipal Integrado de Educacédo Especial da Prefeitura Municipal de Boa
Vista, no cargo de Professor, bem como, sou mestrando no Pds-Graduacdo em
Ciéncia da Informagao da Universidade Federal de S&o Carlos (PPGCI-UFSCAR)
desde o inicio de 2023.

A deciséo de fazer o mestrado em Ciéncia da Informacéo deriva de varias motivacoes.
Busquei areas do conhecimento onde eu pudesse sistematizar cientificamente minhas
experiéncias como educador e psicologo no atendimento da populacdo brasileira. Foi a
partir dessa conscientizacdo e muitas buscas que encontrei a Ciéncia da Informacao e
tive o acolhimento necessario no PPGCI-UFSCAR para poder desenvolver minhas ideias
de forma mais cientificamente embasada. Cabe destacar que este Programa busca
preparar egressos para atuar em cendrios complexos e diversificados de resolucdo de
problemas que envolvam a informacgéo, com a otimizagéo de recursos e estratégias que

dinamizem o seu fluxo informacional e potencializem as a¢des de inovacao.



Entendo que meu projeto de mestrado cuja tematica paira na disseminacdo da
informacéo sobre autismo esta em perfeita consonancia com os objetivos do PPGCI-
UFSCAR, sobretudo, nas acdes de inovacdo de métodos e de fluxos informacionais
voltados para a sociedade. Adicionalmente, é fato que a abordagem assumida neste
projeto se beneficiou também dos conhecimentos e percepgcdes empiricas tanto deste
mestrando quanto de sua orientadora (Profa. Dra. Maria Cristiane Barbosa Galvao)
visto que possuem experiéncia no atendimento de familiares e cuidadores de criancas

com autismo em diferentes contextos e instituicdes por mais de uma década.

Durante o mestrado no PPGCI-UFSCAR, os meus maiores desafios foram
compreender uma série de conhecimentos novos que nao fizeram parte da minha
trajetéria académica e profissional de base; voltar aos bancos universitarios de forma
presencial apés muitos anos; enfrentar uma nova realidade cultural visto que h&
diferencas entre Boa Vista e Sao Carlos e ficar afastado das relagdes familiares, o que
gerou algum tipo de isolamento psicologico. Em relacdo aos ganhos obtidos durante
0 mestrado destaco que tive ganhos nos campos intelectual e social dado os
relacionamentos estabelecidos com colegas do mestrado e docentes do PPGCI. Em
relacdo a cidade, percebi que, em S&do Carlos, as pessoas sdo respeitosas,
acolhedoras e empdticas. Cientificamente, tive a oportunidade de me aprofundar em
métodos de pesquisa e aplica-los nesta dissertacdo, fato que entendo ser um

diferencial aos meus conhecimentos prévios.

Pelo exposto nesta apresentacdo, pode-se afirmar que tenho alguma abertura para
estudar diferentes temas e para assistir pessoas, como psicologo, professor ou
pesquisador. Também penso que fica explicitado potenciais dificuldades enfrentadas
em decorréncia de minha cultura de base peruana e lingua espanhola para a cultura
no qual estou inserido no territério brasileiro, onde a lingua portuguesa € amplamente
falada. Espero que ao longo desta dissertacao eu possa superar potenciais diferencas
culturais e linguisticas, bem como apresentar conteudos que tragam contribui¢cdes
para a populacdo, para a Ciéncia da Informacéo, seus pesquisadores e estudiosos.
Espero também que o trabalho venha contribuir para o campo da Psicologia e

Educacdo em alguma medida, pois trago um pouco deles em minha.

Finalizado este resumo relacionado a minha trajetéria, o préximo capitulo faz a

introducdo ao tema de pesquisa, onde visito a literatura cientifica.



2 INTRODUCAO

Esta introducdo versa sobre estudos relacionados as caracteristicas e demandas
informacionais relacionadas ao transtorno do espectro autista (TEA), bem como sobre
processos de disseminacdo da informacdo no contexto da saude. No entanto,
pretende-se apenas apresentar um panorama, sem buscar uma exaustividade, pois a
revisao de literatura realizada para a construcéo desta introducdo néo teve o objetivo

de ser sistematica.

2.1 O transtorno do espectro autista: caracteristicas e demandas informacionais

O transtorno do espectro autista, também conhecido pela abreviacdo TEA, € uma
condicdo caracterizada por déficits persistentes em dois grandes campos:
1) comunicagdo social e interacdo social; e 2) padrbes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses e atividades. O diagndstico desse transtorno pode ser
realizado a partir dos 18 meses de vida; porém, por fatores culturais e limitagdes na
assisténcia em saude, esse diagndéstico pode nunca vir a acontecer ou ser mais tardio,
guando a pessoa ja se encontra na vida adulta. Atualmente, o termo transtorno do
espectro autista engloba transtornos antes chamados de autismo infantil precoce,
autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de alto funcionamento, autismo atipico,
transtorno global do desenvolvimento sem outra especificacdo, transtorno
desintegrativo da infancia e transtorno de Asperger (American Psychiatric Association,
2014). De forma complementar, Pop-Jordanova e Zorcec (2021) ressaltam que o
transtorno do espectro do autismo é caracterizado clinicamente por deficiéncias na
comunicacéo linguistica, déficits cognitivos e interacdo social, e por comportamentos

repetitivos, estereotipados.

Entre os muitos estudos que caracterizam o autismo, Sahuquillo-Leal et al. (2020)
analisaram os aspectos emocionais na tomada de decisdes no transtorno do espectro
autista em criancas. Para tanto, empregaram imagens e comandos verbais para poder
determinar o funcionamento social em dois grupos de criancas, sendo um grupo de
criancas com transtorno do espectro autista e um grupo de criangas com
desenvolvimento tipico. Os autores concluiram que as criangas com transtorno do

espectro autista possuem maior probabilidade de tirar conclusbes precipitadas, ou
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seja, tomar decisdes rapidamente e com plena certeza tendo apenas um fragmento

da imagem.

Ha muitas intervencbes comportamentais possiveis que podem melhorar as
habilidades e sintomas especificos de pessoas com transtorno do espectro autista. No
entanto, muitas decisfes dependem de uma tomada de decisdo compartilhada entre
profissionais de saude, familias e pessoas nessa condi¢cdo (Hyman et al., 2020). Hoje,
a perspectiva para muitos individuos com transtorno do espectro do autismo € melhor
do que h& 50 anos. Mais pessoas com autismo estdo integradas nas familias e na
sociedade, sédo capazes de falar, ler e viver de forma mais independente, e algumas
podem ficar com sintomas amenos do distarbio na idade adulta. Para tanto, se faz
necessario o fornecimento de informacdes precisas que auxiliem os familiares para a
tomada de decisdes iniciais sobre seu filho (Lord et al., 2018), bem como a melhoria
da literacia dos familiares e demais cuidadores de pessoas autistas.

Infelizmente, os estudos indicam que os pais com nivel educacional mais baixo tém
menos sucesso na obtencao de intervencgdes especializadas que poderiam melhorar
a condicéo de vida e os sintomas de seus filhos com transtorno do espectro autista,
pois muitas vezes desconhecem até mesmo servicos publicos e gratuitos
disponibilizados pelos sistemas de saude (Salomone et al., 2016) ou ndo recebem as

informacgdes adequadas e suficiente sobre tais servicos.

Sem duavida é importante destacar a atuacdo da familia em todos os aspectos da vida
do autista, comecando pelo diagnéstico. Nesse sentido, segundo Arastoo et al. (2020),
o desenvolvimento de métodos de triagem eficazes para transtorno do espectro
autista na primeira infancia continua sendo uma prioridade de saude publica em todo
0 mundo. Assim, ressaltam a importancia de educar os pais sobre o desenvolvimento
tipico e sintomas especificos que indicam risco de transtorno do espectro autista ou
outros transtornos do neurodesenvolvimento. Para prestadores de cuidados, agentes
comunitarios e educadores, os autores destacam a importancia de responder
imediatamente as preocupacdes dos pais sobre o desenvolvimento da criancga,
indicando e, se possivel, fornecendo encaminhamento para avaliacdo. Assim,
prestadores de cuidados, educadores e organizacdes comunitarias de saude devem
educar pais sobre o desenvolvimento infantil e incentivar os pais a expressar suas

preocupacdes aos profissionais de saude o mais cedo possivel. Essa énfase na
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educacdo dos pais, juntamente com a educacdo oportuna dos provedores, pode
auxiliar na identificacdo precoce de transtorno do espectro autista e outras alteracdes
dos transtornos neurodesenvolvimento e, portanto, gerar oportunidades para que as

intervencgdes e atendimentos a saude da crianga ocorram mais cedo.

Nilsson Jobs, Bolte e Falck-Ytter (2019) também ressaltam a importancia dos
profissionais da pré-escola que podem fornecer informacfes aos pais e demais
cuidadores valiosas informacdes sobre o autismo. Assim, 0s autores compararam a
precisdo diagnostica das classificacbes feitas pela equipe da pré-escola com as
classificacdes feitas pelos pais de criangas de 3 anos de idade usando os Formularios
Pré-escolares do Sistema Achenbach de Avaliacdo com Base Empirica. A amostra
consistiu de 32 criancas com risco familiar de transtorno do espectro autista sem
diagndstico, 10 criancas com risco de transtorno do espectro autista com diagnéstico
e 14 controles com desenvolvimento tipico de baixo risco. As avaliacbes da equipe da
pré-escola foram mais precisas do que as avalia¢cdes dos pais na diferenciacdo entre
criancas com e sem transtorno do espectro autista e foram mais associadas aos
sintomas avaliados pelo médico. Esses resultados apontam para o valor das
informacdes dos profissionais da pré-escola na deteccdo precoce e nas avaliagdes
diagndsticas. Embora o estudo tivesse uma quantidade reduzida de participantes, é
necessario enfatizar que os profissionais da pré-escola foram significativamente
melhores do que 0s pais na percepc¢ao do autismo, colocando-os como profissionais
importantes para familiares de autistas.

Focados na experiéncia do transtorno do espectro autista nas familias, Weissheimer
et al. (2021) esclarecem que, diante dos desafios apds o diagndstico, a familia busca
informacgdes sobre a rede de atendimento a saude, profissionais com experiéncia no
atendimento a criangcas com o transtorno, prestadores de servicos que fornegcam
intervencaol/terapias, redes de apoio, servicos sociais, entre outros. O acesso a
informacdes sobre o transtorno, tratamentos e servigos e rede de atencdo a saude
podem auxiliar as familias de criangas com transtorno do espectro autista no
enfrentamento dessa nova situacdo. A oferta de informacdes as familias € essencial
para garantir o manejo adequado da condicdo infantil em longo prazo e auxilia-las na
tomada de decisdo sobre tratamentos e terapias necessarios. Isso lhes possibilita

participar ativamente da terapéutica dos filhos, escolhida junto com a equipe
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profissional. Assim, o apoio a essas familias tem sido foco de diversos profissionais,
instituicbes e politicas. Apesar disso, ainda é frequente o relato de familias terem
dificuldades em receber as informacdes, principalmente, durante o periodo do
diagndstico. Sao referidas barreiras na comunica¢do, como o uso de jargdes meédicos,

informacgdes insuficientes, imprecisas e com pouca oportunidade de discusséao.

Analisando a situacéo de 55 familiares de criancas com transtorno do espectro autista,
Weissheimer et al. (2021) ressaltam que os familiares citam o desconhecimento sobre
o transtorno, suas causas, sinais e sintomas, a possibilidade de cura e o risco de ter
outro filho com 0 mesmo transtorno. Durante o processo de diagnéstico do autismo
surgem duvidas sobre o transtorno e outros aspectos que envolvem a criangca com
essa condicdo. Assim, os autores recomendam que estudos futuros levantem e
sistematizem as demandas de informacé&o das familias para subsidiar os profissionais,
gestores de saude e de outros servicos para uma melhor organizacdo da atencdo a

saude e apoio as familias.

Informacdes sobre o transtorno do espectro autista disseminadas a familia também
foi uma preocupagdo de Johannessen et al. (2022). Conforme esses autores, a
relevancia clinica dos testes genéticos estd aumentando para fins de potencial
diagndstico do autismo. Informacdes sobre risco genético podem contribuir para um
melhor diagndstico, tratamento e planejamento familiar, mas também pode ser
percebido como um fardo. Conhecer as preferéncias das familias em relacdo a
informacao de risco genético € importante tanto para os profissionais de satde quanto
para os formuladores de politicas. As atitudes em relacdo ao compartilhamento de
informacgdes sobre risco genético de transtorno do espectro autista e conhecimento
sobre saude futura entre os pais membros da Norwegian Autism Association foi
medido usando um questionéario. Entre os 1455 participantes do estudo, a maioria
preferiu a autonomia para decidir a quem informar sobre o risco genético de transtorno
do espectro autista (74,4%) e uma minoria apoiaram ampla divulgagao intrafamiliar do
risco genético (41,1%). A maioria concordou que é uma obrigacdo de saber tanto
guanto possivel relevante para a saude futura (58,0%) e apenas 51,7% concordaram
com um principio de ‘direito de ndo saber'. Os autores esclarecem que a maioria dos
pais quer saber o maximo possivel de informacao relevante sobre a saude futura de

seus filhos e manter sua autonomia e sigilo intrafamiliar sobre informacgdes de risco
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genético. Quase metade dos pais ndo se preocupou com o “direito de ndo saber”.
Essas atitudes podem colaborar para o desenvolvimento de diretrizes e bioética na
era da medicina de precisdo gendmica. Os achados deste estudo reforcam a

necessidade de fornecer informagfes contextuais sobre risco genético.

Chen et al. (2019) também entendem que ha necessidade de informaces sobre o
diagnostico de transtorno do espectro autista e sua dimensdo genética. Assim,
realizaram o primeiro estudo para a avaliacdo de necessidades sobre informacdes
sobre testes genéticos para transtornos do espectro do autismo entre pais de criancas
com transtorno do espectro autista em Taiwan. Os pais de criangas com transtorno do
espectro autista em 236 escolas publicas de ensino fundamental com servicos de
educacéo especial foram convidados a responder esta pesquisa. Cerca de dois ter¢os
dos participantes (65,7%) nunca tinham ouvido falar sobre testes genéticos para
transtornos do espectro do autismo. No entanto, a maioria (71,4%) expressou
interesse em aprender sobre esse teste. Os trés principais topicos que 0s participantes
identificaram para ajuda-los a tomar decisdes informadas antes de se submeterem a
testes genéticos (para eles mesmos, para seus filhos afetados ou para outros
membros da familia) foram a precisado dos testes (79,7%), as causas genéticas dos
do transtorno do espectro autista (79,4%) e a ligacdo entre os testes e o tratamento
(79,4%). Um folheto de educacdo em saude (47,2%) foi a abordagem educacional
mais desejada. Estes resultados podem ser utilizados para desenvolver materiais
informativos e aconselhamento para testes genéticos para transtorno do espectro
autista em Taiwan, bem como para atender as necessidades informacionais dos pais
de criancas. Embora os médicos sejam a fonte mais importante e confidvel da qual os
pais podem receber informacdes sobre testes genéticos, apenas um pouco mais da
metade dos participantes obteve essas informacdes dos médicos. Constatou que os
meédicos em geral tém competéncia sobre genémica insuficiente e enfrentam barreiras
na comunicacdo de informacfes genéticas aos pacientes. Além disso, em Taiwan,
menos de um terco dos médicos ndo geneticistas adotaram a competéncia genémica
em sua pratica. Portanto, a educacdo continuada sobre testes genéticos para
transtorno do espectro autista em um ambiente clinico deve ser oferecida aos medicos
taiwvaneses. Apesar das limitagBes, este é o primeiro estudo de avaliacdo de
necessidades informacionais sobre testes genéticos para transtorno do espectro

autista entre pais de criangcas com transtorno do espectro autista em Taiwan.
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Schelly, Gonzalez e Solis (2019) entendem que o transtorno do espectro autista é
subdiagnosticado em criancas de minorias e de baixo nivel socioeconémico familiar,
e os relatos indicam que a “falta de consciéncia” dos sintomas dos pais € um fator que
impede o diagndstico precoce. Fato é que algumas clinicas sdo mais propensas do
gue outras para diagnosticar transtorno do espectro autista ou encaminhar criangas
para especialistas, e familias minoritarias e de baixo nivel socioeconémico tém acesso
limitado a clinicas de diagnostico especializados. Assim, foram realizadas entrevistas
com os pais de 54 criangas com transtorno do espectro autista na Costa Rica que
exploraram fatores que influenciam o reconhecimento dos sintomas e o0s
comportamentos de busca de ajuda. Foram identificadas diversas barreiras que
impedem que informacdes sobre transtorno do espectro autista ou exposicéo a casos
diagnosticados influenciem os comportamentos de busca de ajuda dos pais. Por outro
lado, varios relatos indicam que a “falta de consciéncia” dos pais sobre os sintomas
do transtorno do espectro autista € um fator primario, entre as familias minoritarias e
de baixo nivel socioeconémico, experimentando resultados de diagndstico deficientes,
presumivelmente devido a falta de informacgdes. Essa suposicao tem sido usada para
justificar custos publicos de programas de saude, como os do Centros de Controle de
Doencas e Prevencao, onde se pretende expor os pais a informacdes relacionadas a
saude a fim de diminuir as disparidades diagnésticas. Por outro lado, teorias que
explicam o reconhecimento dos sintomas pelos pais e comportamentos de busca de
ajuda em transtorno do espectro autista tendem a colocar o 6nus de detec¢cdo nos
pais, o que é lamentavel dado um historico de culpar as maes pelo autismo. Dessa
forma, uma alternativa é educar os pais para que percebam apenas sinais gerais que
estejam ligados a problemas de desenvolvimento da crianca, sem, no entanto,
delegar-lhes o estabelecimento de um diagnéstico, visto que esta ndo é funcao dos
pais e sim dos profissionais de saude.

Embora Johannessen et al. (2022) foquem na necessidade de fornecer informacdes
para os pais e para a familia com filhos com transtorno do espectro autista, o estudo
de Thorsteinsson, Draper e Lykins (2020) esclarece que a problematica da tomada de
decisdo pelas familias possui uma complexidade maior e envolve elementos

adicionais além do acesso a informagéo, conforme sera discutido a seguir.
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Thorsteinsson, Draper e Lykins (2020) realizaram estudo piloto, na Austrélia, para
investigar a tomada de decisdo sobre vacinas, ou seja, as relacdes entre
conhecimentos e atitudes em relacdo ao transtorno do espectro autista, alfabetizacéo
cientifica, atitudes em relacdo a vacina triplice viral (MMR) e o estado de vacinacdo
das criangas com a MMR. Uma amostra de 132 pais e futuros pais participaram desta
pesquisa e responderam questdes relacionadas a seus conhecimentos sobre
transtorno do espectro autista, atitudes em relacéo a transtorno do espectro autista e
MMR, e o status da vacina MMR de seus filhos. Os participantes também completaram
um teste de ciéncias padronizado para testar sua alfabetizacdo cientifica. O
conhecimento do transtorno do espectro autista foi positivamente correlacionado! com
as atitudes em relacéo ao transtorno do espectro autista. As atitudes em relacédo ao
transtorno do espectro autista foram positivamente correlacionadas com a
alfabetizacdo cientifica e atitudes em relacdo ao MMR. As atitudes em relagédo ao
MMR foram positivamente correlacionadas com status de vacina MMR, ou seja,
decisdo de vacinacdo. Outros fatores, além da alfabetizacdo cientifica, parecem
contribuir para o status da vacina triplice viral em criangcas, como experiéncias
familiares relacionadas com a vacinacgao pelos pais, preocupa¢cdes com a seguranca

das vacinas e motivos religiosos ou éticos.

Ainda na tematica autismo e vacina MMR, Chang (2018) esclarece que, embora
refutada a controvérsia entre a relacdo da vacina MMR com autismo, esta levou a um
declinio da vacinacao de criancas nos anos seguintes. O autor, surpreendentemente,
ressalta que as maes com maior nivel de escolaridade reagiram mais fortemente a
controvérsia, ndo imunizando seus filhos ou, em menor grau, adiando a vacinacao.
Além disso, a lacuna foi maior nos estados em que houve maior atencdo da midia
dedicada a controvérsia. Isso é consistente com a hipétese da eficiéncia alocativa da
saude, segundo a qual parte do gradiente educacional nos resultados de saude se
deve ao fato de que individuos mais instruidos absorvem e respondem as informacgdes
de saude mais rapidamente, ou seja, 0 excesso de informacado pode gerar alteracdes
e vieses cognitivos que impactam negativamente as acdes relacionadas aos cuidados

em saude.

1 Se uma variavel tende a aumentar quando a outra aumenta, dizemos que a correlacéo € positiva. Por outro lado, se uma
variavel tende a diminuir quando a outra aumenta, dizemos que a correlacéo € negativa.



Como observado, a partir do estudo de Chang (2018) podem ser tracadas questdes
sobre se 0 excesso de informacdo para populacbes com alta escolaridade pode
resultar em prejuizos a saude humana. Todavia, esta perspectiva ndo sera adotada
no estudo ora em desenvolvimento por se entender que grande parte da populagao

brasileira possui um nivel de escolaridade béasico e secundario.

Morau e CARO Working Group (2021) questionam se ha uma possivel associacao
entre 0 uso de anestesia epidural no parto e um risco aumentado de transtornos do
espectro do autismo, mas esclarecem que a analgesia peridural contribui para tornar
parto mais seguro para mulheres gravidas saudaveis, bem como para aquelas com
comorbidades que podem n&o tolerar alteracGes hemodinamicas e ventilatérias
durante o parto. Assim, todos os prestadores de cuidados, incluindo parteiras,
obstetras, neonatologistas e anestesistas, devem fornecer aconselhamento adequado
as mulheres gravidas para as ajudar a fazer uma escolha informada a fim de que

associacOes da anestesia e fake news ndo ocorram.

Em uma perspectiva global, Abomelha et al. (2022) afirmam gque mesmo na era da
“prosperidade” da informacgao na forma de bancos de dados e cadastros que compilam
uma riqueza de dados, as informacdes sobre transtorno do espectro autista e
transtorno de hiperatividade permanecem dispersas e desconectadas. Esses
sistemas de dados sdo ferramentas poderosas que podem subsidiar a tomada de
decisdes e a criagdo de politicas publicas, bem como viabilizar o avanco e a
disseminagcdo do conhecimento. De forma geral, os autores percebem a falta de
diversidade étnica nos dados, ja que a maioria de seu contetudo é selecionada de
populacdes europeias e, em menor grau, asiaticas. No entanto, esclarecem que 0s
registos de pacientes, as bases de dados genéticas e 0s registos de ensaios clinicos
podem auxiliar a melhorar o atendimento ao paciente e a qualidade de vida geral. Os
registros de pacientes podem ajudar a compreender a historia natural de uma doenca,
identificar potenciais participantes de pesquisas para estudos clinicos ou pré-clinicos
e fornecer informacdes epidemioldgicas. Os bancos de dados genéticos podem servir
como uma porta de entrada para uma compreensdo mais aprofundada dos
mecanismos da doenca, desde o modo de heranca até a revelacéo de vias biolégicas
subjacentes. Os ensaios clinicos podem auxiliar na descoberta de medicamentos,

desenvolvimento de testes de diagndstico e aplicacdo de medicina de precisdo.
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Assim, no contexto de big data, seria importante sistemas que permitissem a
interoperabilidade de dados e informacbes dentro e através das fronteiras
organizacionais, regionais e nacionais, salvaguardando ao mesmo tempo a

privacidade e a seguranca dos dados.

Na mesma perspectiva de Abomelha et al. (2022), Ben Said et al. (2017) relatam que
desenvolveram um sistema de informacdes dedicado ao transtorno do espectro
autista que foi projetado para gerenciar a coleta sistematica, exaustiva e continua de
dados multicéntricos de pacientes por meio de conexdes seguras com a Internet. O
sistema serd implantado em nove centros de avaliagdo especializados em um distrito
de lle-De-France. A politica de seguranca sistema foi organizada em torno da
governanca, do acordo ético e organizacional, dos consentimentos dos pacientes do
acesso controlado. Para tanto, foi realizado um acordo formal com o departamento de
informética da Assistance Publique des Hépitaux de Paris (APHP), como um provedor
de hospedagem credenciado em dados pessoais de saude, certificado pelo Ministério
da Saude Publica para hospedar o sistema e os servidores de banco de dados, além
de oferecer conexdes seguras com a Internet para os profissionais dos centros de
avaliacdo de transtorno do espectro autista. A plataforma pode ser acessada apenas
por profissionais autorizados e via IP identificados, havendo um acordo ético entre

todos os participantes com o projeto, além de criptografia dos dados.

Assim, os estudos de Abomelha et al. (2022) e Ben Said et al. (2017) demonstram a
importancia da gestdo do grande volume de dados (big data) no contexto clinico para
a criacao de inteligéncia relacionada a multiplas dimensdes do transtorno do espectro
autista. Neste contexto, € importante lembrar que entre tais dados, incluem-se dados
genéticos dos pacientes, especialmente, brancos europeus, de modo, que é
importante considerar os big data de outras racas a fim de que a inteligéncia gerada
sirva para entender o autismo em diferentes populacdes, incluindo as populagbes
negras, asiaticas e indigenas. Igualmente, estes estudos ressaltam como € importante
a criacdo de sistemas para coleta de informagfes clinicas sobre transtorno do
espectro autista de forma sistematizada e em escala que ultrapassa unidades de
saude isoladas, sempre garantindo que as informacdes privadas do paciente estejam

em uma plataforma segura e comprometida com a bioética.
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Complementando a discusséo sobre a dimenséo genética do autismo, segundo Li et
al. (2015), as principais agéncias de saude recomendam que 0os meédicos fornecam
informacdes sobre os testes genéticos aos pais de criangcas com transtorno do
espectro autista. No entanto, observou-se que a maioria dos pais referiu nunca ter
recebido dos seus médicos informagdo sobre o teste genético do transtorno do
espectro autista, embora tenham interesse em maiores informacdes sobre: custo,
beneficios, exatiddo, danos fisicos do teste, confidencialidade, utilizacdo anterior por
outras familias afetadas e critérios de elegibilidade para este teste genético. Para obter
essas informacdes, os pais mencionaram varios métodos, incluindo abordagens
baseadas na Web, workshops/seminarios, brochuras e folhetos e videos. Para
promover a tomada de decisdo informada dos pais relativamente ao teste genético do
transtorno do espectro autista, devem ser desenvolvidos materiais educativos. De
igual modo, Alnemary et al. (2017) destacam a importancia da disponibilidade de

conteudos confiaveis sobre o transtorno do espectro autista.

De modo geral, observa-se, entdo, o big data e os avancos da genética como
teméticas importantes relacionadas as potenciais demandas informacionais sobre o

autismo na atualidade e prospectivamente.

Skafle et al. (2021), buscando entender como se da a disseminac¢ao das informacdes
sobre transtorno do espectro autista nas redes sociais, examinaram tendéncias no
Twitter relacionados aos temas Greta Thumberg, Asperger e autismo no ano de 2019.
Greta Thunberg ficou conhecida mundialmente e alcangcou fama global em setembro
de 2019, ao falar na Cupula de Acao Climatica das Na¢des Unidas de 2019, onde fez
um famoso discurso sobre o0s perigos do aquecimento global. Em entrevista para uma
revista de grande circulacdo Greta falou sobre ter sido diagnosticada com sindrome
de Asperger. A propria Thunberg se referiu a Asperger como seu “superpoder” no
Twitter. Com toda repercussdo de seu diagndstico, algumas pesquisas foram feitas
utilizando a rede social Twitter, analisando o compartiihamento de informacdes
relacionadas ao autismo, como ja ocorreu em investigacdes anteriores utilizando a
mesma ferramenta para levantar informagdes relacionadas a temas como: diabetes,
condicdes e disturbios de saude mental entre outros. Assim, o estudo teve dois
objetivos: 1) examinar e comparar sentimentos e atitudes em tweets virais

mencionando autismo e tweets mencionando autismo em combinagcao com Asperger
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e/ou Thunberg; e 2) investigar o comportamento de busca de informacdes dos
usuarios da Internet sobre autismo, sindrome de Asperger e Thunberg, ambos durante
2019. O estudo teve um desenho de método misto, utilizando uma anélise transversal
dos dados gerados a partir do Twitter e do Google Trends. A andlise de contetudo
mostrou que os tweets que mencionam o0 autismo em combinagdo com Greta
Thunberg tiveram uma atitude geral positiva. Muitos usuarios do Twitter a defenderam
de varios ataques. Alguns tweets foram negativos em relacdo a ela e a atacaram por
causa de seu diagnéstico ou a defenderam de forma condescendente. Embora a
maioria dos tweets estivessem do lado de Thunberg, aqueles que a atacaram geram
mais engajamento em termos de curtidas, compartilhamentos e comentéarios. Durante
o periodo, houve aumentos nas pesquisas do Google pelo termo “autismo” no inicio
de abril de 2019. Da mesma forma, a busca por “transtorno do espectro do autismo”
aumentou no inicio de abril de 2019, mas ndo tdo claramente quanto a palavra
“autismo”. A expressao “transtorno do espectro autista” teve um aumento perceptivel
também no inicio de dezembro de 2019. O padrao de busca por sindrome de Asperger
parecia diferente; teve um pico claro em setembro de 2019. O padréo de busca por
“Greta Thunberg” foi como o da “Sindrome de Asperger”, ja que ambos dispararam
em setembro de 2019. Este estudo teve varias limitacdes, pois foram analisados
apenas os tweets virais. Além disso, a ferramenta AFiINN, empregada no estudo, nédo
€ capaz de detectar ironia e sarcasmo e, portanto, a analise de sentimento néo foi
perfeita. De qualquer forma, o estudo revela o interesse da sociedade pelo tema, seja

em uma perspectiva positiva ou negativa.

Para além das redes sociais, 0s espacos fisicos de suporte e apoio parecem ser de
grande importancia para que pessoas com transtorno do espectro autista e suas
familias tenham acesso a informacédo e apoio. Segundo, Southby e Robinson (2018),
0 suporte por meio de espaco fisico € necessario para ajudar adultos com transtorno
do espectro do autismo de alto funcionamento a obter cuidados sociais e de salde de
boa qualidade, mas as pesquisas nessa area sao escassas. Assim, 0S autores
analisaram a eficacia de uma intervencao para oferecer suporte via espaco fisico a
adultos com transtorno do espectro autista de alto funcionamento, com pouco ou
nenhum suporte financeiro. Para tanto, foram realizadas trinta entrevistas
semiestruturadas, incluindo adultos com transtorno do espectro autista de alto

funcionamento (n=14), familiares (n=3), mentores voluntarios (n=2) e profissionais
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(n=11). A intervencdo analisada consistiu em trés atividades sobrepostas, todas
gratuitas. Em primeiro lugar, dois “centros de autismo” semanais — um no centro da
cidade, outro no sul da cidade — forneceram acesso a uma variedade de apoio e
informacao, areas de café, areas tranquilas, salas de informética e salas de reunifes
para adultos com transtorno do espectro autista, suas familias/cuidadores e
prestadores de servi¢os. Os centros de atendimento também acolheram servicos de
apoio externos, incluindo consultores do Gabinete de Aconselhamento aos Cidadaos
e do Departamento de Trabalho e Pensbes, aos quais os utilizadores podem ter
acesso. Em segundo lugar, a “mentoria do autismo” une os utilizadores individuais do
servico com um voluntario especialmente treinado para apoio individual. A equipe e
0s mentores do centro de atendimento também atuam como defensores em nome dos
adultos com transtorno do espectro autista de alto funcionamento. Em terceiro lugar,
a “informacao e referéncia” fornece informacdes e sinaliza as pessoas para outros
servicos na regido. As informacdes estdo disponiveis impressas e por meio de
conversas com a equipe nos centros de atendimento. Esta intervencao levou a uma
série de resultados positivos percebidos pelos participantes, suas familias e
prestadores de servicos na cidade, incluindo maior acesso a educacdo, apoio e
informacdes, socializacdo, melhoria da saude e do bem-estar e gerenciamento do dia
a dia. Embora muitas das dificuldades da vida ainda persistam, a intervencédo ajudou
0s participantes a superar as barreiras para obter mais apoio, possivelmente levando
a resultados benéficos no futuro. Apesar dos resultados alcancados, este estudo tem
limitacbes por ter sido desenvolvido na Inglaterra, ter envolvido apenas 30
participantes, ter sido realizado em apenas um servi¢co e ndo ter sido desenvolvido

longitudinalmente.

De qualquer modo, a presente pesquisa de mestrado pretende seguir a abordagem
de Southby e Robinson (2018), como seréa discutido mais detalhadamente no capitulo
de metodologia de pesquisa, visto que parte da presente pesquisa sera desenvolvida
em um espago que j4 atende a comunidade de familiares e pacientes autistas na

Regido Norte do Brasil.

No entendimento de Suhrheinrich et al. (2022), o0 acesso a servi¢os escolares de alta
qualidade para alunos com autismo é fundamental, pois mais de 90% de criangcas com

autismo sdo atendidas em escolas publicas. Nas escolas publicas da Califérnia, o
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autismo € a terceira maior deficiéncia qualificada para servi¢os de educacao especial,
com mais de 132.359 alunos recebendo servicos. A legislacédo federal dos Estados
Unidos especifica que as praticas escolares devem ser apoiadas por evidéncias com
base cientifica e sabedoria profissional. Em estudos recentes, 50-97% dos
professores relataram usar pelo menos uma pratica baseada em evidéncia. No
entanto, mesmo quando os professores estdo tentando usar uma pratica baseada em
evidéncia para autismo, eles geralmente tém baixos niveis de fidelidade ou adeséo a
intervencdo. Assim, os autores objetivaram avaliar diferencas nos resultados de
implementagéo relacionados a pratica baseada em evidéncia para o autismo,
comparando professores que receberam treinamento de especialistas em autismo e
professores que nao receberam treinamento, chegando a conclusdo que o
treinamento de professores é essencial para dar suporte a abordagem de praticas
educacionais baseadas em evidéncia para atender criangas autistas.

Sam et al. (2020), por meio do projeto Focused Intervention Resources and Modules
(AFIRM), traduziram evidéncias identificadas por meio de reviséo de literatura anterior
em modulos de aprendizagem online. Os autores descreveram 0 processo de
traducao da literatura cientifica em informacdes praticas para profissionais. O estudo
observa que o esgotamento do professor € um problema na educacéo especial, além
disso, ha uma crescente literatura sobre autismo indicando que a implementacéo de
um programa de alta qualidade que emprega pratica baseada em evidéncia pode estar
relacionada a um menor esgotamento, a niveis mais altos de autoeficicia do professor
e a niveis mais baixos de Burnout (estresse provocado pelo trabalho). Em concluséo,
as informacdes disponibilizadas por meio do projeto AFIRM podem ser uma parte de
um processo para apoiar o uso dos profissionais de praticas de intervencao focadas

em evidéncias.

Os estudos de Suhrheinrich et al. (2022) e Sam et al. (2020) esclarecem, portanto, a
necessidade de prover profissionais que atuam na educagdo com treinamento,
informacao e evidéncias cientificas para que realizem seu trabalho de forma adequada
e com menos desgaste emocional. Além de muitos estudos sobre a educacao formal

e informal de autistas €& recorrente na literatura estudos sobre terapias

complementares que possam melhorar a qualidade de vida.
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Neste sentido, Pyles, Chastain e Miguel (2021) avaliaram um procedimento usado
para ensinar duas criangas com autismo a perguntar, perguntas do tipo “por que”
mantidas por informa¢cdes causais sobre um evento. Para aumentar o valor da
informacdo como um reforcador, o experimentador negou 0 acesso aos itens
preferidos e ndo forneceu uma razdo para a negacgao. Os participantes foram
ensinados a perguntar “por qué” perguntas e receberam informagdes que os levaram
a acessar os itens preferidos. Para garantir que as perguntas do tipo “por que” sé
ocorressem quando a informacao fosse valiosa, incluiu uma condicdo em que o
acesso a itens preferidos fosse restrito, mas as informacdes causais estavam
disponiveis. Os participantes foram dois meninos diagnosticados com transtorno do
espectro autista. lvan e Tony tinham 5 e 6 anos, respectivamente. Ilvan era branco e
havia recebido servicos analitico-comportamentais aplicados por 3,5 anos antes de
participar do estudo. Tony era asiatico-americano e tinha recebido servigos analitico-
comportamentais aplicados por 4,5 anos. Os participantes demonstraram baixos
indices de excessos de comportamento (por exemplo, choro, gritos, agressao),
poderiam mandar informag¢des usando perguntas “quem” e “onde” na presenca de
uma tarefa em que um item estava faltando para a concluséo da tarefa. Ambos os
participantes aprenderam a fazer perguntas do tipo “por que” quando informacdes
causais nao estavam disponiveis e absteve-se de fazer perguntas do tipo “por que”
guando informacdes causais estavam disponiveis. Os procedimentos usados no
estudo podem ser benéficos de pelo menos duas maneiras. Primeiro, perguntar o
motivo pelo qual um item esta sendo negado pode permitir gue uma crianga acesse
itens que ela nao teria sido capaz de obter. Neste caso, fazer perguntas do tipo “por
que” aumenta o acesso da crianca ao reforco, que € uma prioridade fundamental no
tratamento analitico-comportamental. Finalmente, e talvez o mais importante, os
procedimentos usados neste estudo estabeleceram a informacdo causal como um
reforcador. As criangcas aprendem a fazer perguntas, elas adquirem novo
comportamento verbal e interagem com seu ambiente de maneiras que ndo eram
anteriormente possiveis. Essas novas formas de interagir com o ambiente condicionar

a interagdo social como um reforgador.

Segundo Smith et al. (2020), a medicina e as terapias complementares e alternativas
sdo amplamente utilizadas por pais de criangas com transtorno do espectro autista.

No entanto, ha uma lacuna em nossa compreensao de como e por que o0s pais de
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criangas com transtorno do espectro autista tomam decisdes sobre o tratamento via
terapias complementares e como as “evidéncias” influenciam sua tomada de decisao.
Assim, 0s autores exploraram pontos de vista e perspectivas sobre a tomada de
decisdo para uso de terapias complementares entre pais de criangas autistas na
Austrdlia, visto que este pais tem cerca de 164.000 pessoas com o referido transtorno.
O convite para participar do estudo foi enviado via e-mail, panfletos e plataformas
digitais para organizacdes ndo governamentais (ONGs) que prestam servi¢cos para
criangas com transtorno do espectro autista e escolas. O recrutamento terminou ap6s
21 entrevistas, onde houve saturagdo de respostas. Enquanto a maioria dos pais teve
um filho com transtorno do espectro autista (n = 17), dois pais tiveram dois filhos e
dois pais tiveram trés filhos com transtorno do espectro autista. As criancas foram
identificadas por seus pais como sendo de “alto funcionamento”, “gravemente autista”
ou como “‘uma crianga com Sindrome de Asperger’. Uma variedade de sintomas
experimentados por criancas foi relatada, incluindo intolerancias alimentares,
dificuldade para regular a emocao, dificuldade para dormir, sensibilidade sensorial,
dificuldades em avaliar o comportamento social apropriado e falta de comunicacéo
verbal. Entre as terapias complementares mais usadas pelos pais foram relatadas:
naturopatia, suplementos nutricionais, mudancas na dieta e acupuntura. Finalmente,
os pais também foram questionados se tinham mencionado o uso de terapias
complementares a um médico envolvido no cuidado de seus filhos, e a maioria (86%,
n = 18) relatou que eles tinham mencionado isso. No entanto, desses, trés (14%)
apenas mencionaram mudancas na dieta, mas nao relataram o uso de outras terapias.
O estudo descobriu que os pais de criancas autistas procuram ativamente
informacdes sobre abordagens a saude complementar para ajudar com 0s sintomas
de seus filhos. De forma geral, observou-se que os pais achavam complexo e
demorado buscar informacdes confiaveis, bem como que a informacdo que
acessavam era fragmentada e de qualidade variada. Isso contribuiu para que 0s
participantes confiassem em uma variedade de fontes de informacao e seguiram seu
instinto para estabelecer quais terapias beneficiam seus filhos. Constatou-se tambéem
gue os pais ndo apresentavam uma compreensao do termo evidéncia. Estes achados
destacam oportunidades para abordar a alfabetizacdo em satude em pais de criangas

com autismo, a necessidade de pesquisas clinicas de alta qualidade sobre a eficacia
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de terapias complementares e a tradugdo destas pesquisas para informar a

sociedade.

Finalmente, mas ndo menos importante, € preciso assinalar que os estudos sobre
autismo em adultos sdo menos frequentes. Brugha et al. (2011), destacam que apenas
1% das pesquisas sobre autismo referem-se a populagéo autista adulta e Long et al.
(2020) destacam que é preciso contextualizar culturalmente as pesquisas sobre
adultos com autismo a fim de que os resultados das pesquisas sejam melhor
comparados e sistematizados. J& Allen-Meares, MacDonald e McGee (2016)
esclarecem que é notavel o grau de desinformacdo que atinge diferentes grupos
guando a tematica € o autismo, em contrapartida ao necessario acesso a informacao

para que as intervencdes sejam precoces.

Nesta perspectiva, cita-se o estudo de Solomon, Pantalone e Faja (2019), o qual
ressalta que adultos no espectro do autismo relatam niveis comparaveis de desejo por
sexo e satisfacdo sexual como adultos que ndo estdo no espectro. No entanto, tem
havido poucos estudos empiricos focados na necessidade de educacdo sexual e
orientada para o relacionamento para jovens no espectro quando eles transitam para
aidade adulta. Os autores relatam que os profissionais de salde precisam reconhecer
as caracteristicas especificas do autismo ao desenvolver curriculos de educacdo
sexual. Criticamente, os adultos no espectro do autismo representam uma populacao
com um conjunto altamente Unico de necessidades sociais e sensoriais, e esses
fatores especificos do autismo provavelmente impactardo a aquisicao de
conhecimento, a motivacao para se envolver em varios relacionamentos romanticos
comportamentais e a aquisicdo de comportamentos sexuais habeis. Este tema ecoa
nas praticas clinicas atuais e nas vozes de adultos no espectro do autismo. Melhores
praticas e pesquisas emergentes podem fornecer um ponto de partida para o
desenvolvimento de curriculos de educacdo sexual que capacitardo os adultos no
espectro do autismo para desfrutar e participar de comportamentos sexuais
saudaveis. Observam que muitas questdes e dlvidas percorrem o cotidiano das
familias com pessoas autistas, bem como varios autores estdo preocupados com a
producédo e a disseminagcdo de dados, informagbes e conhecimento sobre esta

tematica.
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No cenério brasileiro, observou-se que estudos anteriores desenvolvidos no campo
da Ciéncia da Informacédo focaram o transtorno do espectro autista, abarcando
diferentes perspectivas, incluindo a representacdo do autismo em linguagens
documentarias (Valle; Saldanha, 2019), a adaptacao curricular para inclusdo do aluno
com autismo (Walter, 2017), a acessibilidade para autistas em bibliotecas escolares e
comunitarias (Santos; Diniz; Fernandes, 2017; Sampaio; Farias, 2020), o
desenvolvimento de biblioterapia para autistas (Ribeiro; Lick, 2021) e o uso de
sistemas audiovisuais, tais como videos, apps e jogos por autistas (Toscano; Becker,
2019). Referente ao uso de informagdes por cuidadores, chama a atengéo o estudo
de Prychodco e Bittencourt (2019) que trata das fontes de informacéo sobre transtorno
do espectro e terapeutas, livros e artigos cientificos, mas, principalmente, a
importancia das redes sociais como espaco de suporte informacional e interpessoal
para esta comunidade. E, finalmente, o trabalho de Ribeiro e Marteletto (2023) o qual
destaca a importancia da participacao de grupos de pais, maes e familiares de autistas

na reivindicacao de direitos, acesso a tratamentos e incluséo social.

2.2 Disseminacdo da informacg&o em saude na perspectiva do Information Technology
Primary Care Research Group (ITPCRG)

Em relacdo a disseminacéo da informacéo, a presente pesquisa de mestrado se filia
aos achados metodoldgicos e tecnoldgicos aos trabalhos do grupo de pesquisa
Information Technology Primary Care Research Group (ITPCRG)?, da McGill
University que também atua no Brasil, por meio de parcerias com a Universidade de
Sdo Paulo e a Universidade Estadual de Campinas. Trata-se de um grupo
interdisciplinar com parceria de médicos, cientistas da informacéo, estatisticos,

musicos, engenheiros, antropologos etc.

O primeiro trabalho desenvolvido e publicado com parceria brasileira data de 2013,
portanto, ha mais de 10 anos. No estudo, Galvéao et al. (2013) disseminaram 194
sinteses de artigos cientificos contendo informacdes clinicas, durante um ano, para
gue 41 médicos de familia canadenses avaliassem se as informacdes eram aplicaveis
ou ndo durante a assisténcia aos pacientes. Durante o referido ano, os 41 médicos

emitiram 4574 avaliacbes dos referidos conteudos usando o questionario “Information

2 https://www.mcgill.ca/familymed/research/projects/itpcrg

23



Assessment Method (IAM)”, desenvolvido pelo grupo. Observaram, entdo, que a
relevancia clinica da informacdo em saldde n&o possui conexdo com o numero de
citacOes recebidas por cada estudo, ou seja, informacdes relevantes para serem
empregadas durante o atendimento do paciente podem ser aguelas com pouco ou
nenhuma citacdo. Logo, o estudo esclarece que as métricas cientificas ndo devem ser

empregadas indiscriminadamente para avaliar o impacto social da ciéncia.

Estudo similar foi desenvolvido e publicado, em 2014, pelo mesmo grupo,
empregando 0 mesmo método e 0 mesmo questionario. Neste segundo estudo, 5.346
médicos de familia avaliaram duas sinteses de informacdo em salde por semana
durante o periodo de um ano, gerando 31.429 avaliacbes dos conteudos
informacionais distribuidos. Destas, 90% das avalia¢des indicaram que o conteudo
informacional recebido seria empregado para atender, pelo menos, um paciente no
contexto clinico, confirmando a importancia da educacgéo continuada de médicos de

familia via acesso semanal a novos conteudos informacionais (Grad et al., 2014).

No Brasil, o grupo publicou um estudo em 2018, voltado para a disseminacédo de
resumos de evidéncias em saulde por e-mail para profissionais de salde, também com
uma abordagem de intervencgéao longitudinal, durante 48 semanas. Foram divulgados
neste periodo 143 resumos de evidéncias em saude para 339 profissionais de saude
com nivel superior que atuam no Sistema Unico de Salde. Na fase de intervencéo
longitudinal, os profissionais de salde avaliaram voluntariamente os resumos de
evidéncias de saude recebidos utilizando o “Information Assessment Method (IAM)”.
Por fim, o estudo foi concluido com uma pesquisa para identificar mudancas no acesso
as bases de dados de evidéncias em saude. Como resultado o estudo constatou que,
apos 48 semanas, houve um aumento na utilizacao de bases de dados de evidéncias
de saude; 186 (54,9%) participantes submeteram 7.942 avaliagbes de resumos de
evidéncias de saude, que foram relevantes para o atendimento ao paciente em 5.409
(68%) avaliagbes. Os autores concluiram que a divulgacdo de resumos de evidéncias
em saude por e-mail para profissionais de saude no Brasil aumenta o uso relatado de

evidéncias na préatica clinica (Galvao et al., 2018).

Adicionalmente, aos estudos relatados € importante destacar que € uma caracteristica
do grupo ITPCRG empregar métodos mistos para avaliar o impacto da disseminacao

da informacédo no contexto da saude. Neste sentido, destaca-se o trabalho publicado
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pelo grupo no Brasil referente as tipologias de métodos mistos para pesquisa (Galvao;
Pluye; Ricarte, 2017).

No Brasil, o grupo desenvolve varios estudos e projetos. Como resultado desta

colaboracéo, no ano de 2016, surgiu o Centro Brasileiro de Referéncia em Informacéo

em Saude (CBRIS, disponivel em: https://www.cbris.com.br/), sob coordenacdo da
Profa. Dra. Maria Cristiane Barbosa Galvao, que emprega varias ferramentas
desenvolvidas pelo grupo como o Information Assessment Method (IAM), com foco
em familiares e pacientes (Granikov et al., 2020), instrumento traduzido pela Profa.
Maria Cristiane para uso no Brasil.

Logo, pode-se entender que este projeto, do ponto de vista metodoldgico, segue as
diretrizes do ITPCRG, cabendo ressaltar que todos os estudos sobre disseminacao
da informacéao desenvolvidos pelo grupo possuem uma etapa de afericdo do impacto
da informacéao recebida.

2.3 Relacao do estudo com a Ciéncia da Informacéao

Na primeira parte desta introducéo, observou-se que o transtorno do espectro autista
requer a atencdo de multiplos atores sociais, entre 0s quais estdo a familia, os
profissionais de saude, os professores e os profissionais da informacéo. A questdo da
disseminacéo da informacao perpassa as relacdes com esses atores e se estende por
varias questdes como o0 acesso e a privacidade dos dados genéticos dos pacientes, 0
impacto das fake news na tomada de decisao das familias, as informacgdes disponiveis
nas redes sociais que podem gerar sentimentos positivos e negativos em relacao as
comunidades neurodivergentes, a falta da informacédo e o excesso de informacao

impactando a vida dos pacientes.

Ja4 na segunda parte desta introdugdo, observou-se que a disseminacdo de
informacgdes em salde adequadas impacta, efetivamente, a atuacéo dos profissionais
de saude e, como consequéncia, a vida dos pacientes. Foi observado que a educacéo
continuada de profissionais de salde aprimora seus conhecimentos, levando a uma
prética clinica baseada em evidéncias cientificas - fato importante para assisténcia em

saude com qualidade.
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Por todas essas razdes e considerando que o campo da Ciéncia da Informagéo, ao
longo de sua historia, tem se preocupado em conhecer 0 comportamento
informacional de usuarios da informacdo e suas dificuldades para estabelecer
estratégias adequadas de sele¢do, organizagdo, recuperacdo e disseminacdo da
informacdo, imagina-se que esta pesquisa, voltada para a disseminagdo da
informacdo sobre autismo, possa agregar novos conhecimentos aos estudos

anteriores.

7

Como inovacdo ha de se destacar que € a primeira vez que a metodologia de
disseminacéo da informacg&o desenvolvida pelo ITPCRG sera aplicada no contexto da

saude mental com pacientes.
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3 PROBLEMAS E OBJETIVOS DE PESQUISA

O problema principal deste estudo se traduz na seguinte questdo: a disseminacao de
informacdes relevantes sobre autismo durante a consulta psicoldgica realizada no
contexto brasileiro traz algum tipo de impacto para familiares e acompanhantes de

criancas autistas?
A partir desse problema principal, tem-se dois problemas especificos:

Problema especifico 1: Quais contetdos informacionais séo relevantes para
serem disseminados a familiares e acompanhantes de criancas autistas

durante a consulta psicolégica realizada no contexto brasileiro?

Problema especifico 2: Como mensurar o impacto dos conteddos
informacionais disseminados para familiares e acompanhantes de criancas

autistas?

Para responder ao problema principal, tem-se por objetivo geral avaliar o impacto da
disseminacdo da informacdo sobre autismo para familiares e acompanhantes de

criangas autistas.

Para responder o problema especifico 1, tem-se como objetivo especifico 1 mapear
as demandas informacionais sobre o autismo, focando na sistematizacao de duvidas

e questdes recorrentes da populacdo sobre a tematica.

Para responder o problema especifico 2, tem-se como objetivo especifico 2 aplicar o
Information Assessment Method (IAM) durante o processo de disseminacéo de
informagdes para que os familiares e os acompanhantes de criangas autistas avaliem

0s contelidos recebidos.
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4 METODOLOGIA

Este estudo se configura enquanto pesquisa mista exploratoria, iniciando com uma
fase qualitativa seguida por uma fase quantitativa, conforme conceitos de Creswell e
Clark (2007). As duas fases serao detalhadas a seguir.

4.1 Fase qualitativa

A fase qualitativa do presente estudo esta voltada para o problema especifico 1 e

objetivo especifico 1, quais sejam:

Problema especifico 1: Quais contetudos informacionais sdo relevantes para
serem disseminados a familiares e acompanhantes de criancas autistas

durante a consulta psicolégica realizada no contexto brasileiro?

Obijetivo especifico 1: Mapear as demandas informacionais sobre o autismo,
focando na sistematizacdo de duvidas e questdes recorrentes da populagéo

sobre a temaética.

Nesta fase serd empregada a abordagem qualitativa de sistematizacdo de
experiéncias. Segundo Holliday (2006), a sistematizacdo de experiéncias pressupde
a existéncia de préaticas concretas que podem ser relacionadas, por exemplo, a
educacdo popular, a organizacdo popular e a promoc¢ao social e que, por sua
dimensédo e imersdo no contexto histérico, podem trazer tanto objetividades quanto
subjetividades, mas sempre sendo Uteis para extrair ensinamentos sobre as préticas
e formulacdes de teorias. Também pressup8e uma interpretacdo critica, trazendo

I6gica ao processo vivido e aos fatores que intervieram nele.

Acrescentam Herout e Schmid (2015) que no processo de sistematizagdo de
experiéncias se analisa uma pratica definivel e delimitada, geralmente no contexto de
um projeto. Nesta analise, ndo € o tamanho ou o0 sucesso da experiéncia que Sao
fundamentais, mas sua importancia, seu potencial para fornecer informacdes
relevantes para que outras pessoas possam aprender com praticas ja realizadas.

Logo, uma condicao prévia de todo processo de sistematizacao de experiéncias € que
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0s protagonistas da sistematizacdo tenham participado de alguma forma da

experiéncia.

Luger e Massing (2015) esclarecem que muitas vezes as teorias estdo distantes da
realidade e acabam ndo sendo totalmente aplicadas por ndo apreenderem nuances
importantes para um dado contexto. Nesse sentido, a sistematiza¢ao de experiéncias
permite descrever e entender conhecimentos, tornando-os visiveis, explicitos,
comunicaveis e compartilhaveis, colaborando ainda para o desenvolvimento de

teorias mais ajustadas a realidade.

Neste estudo, para sistematizacdo das experiéncias serdo considerados dois cenarios
onde informacdes clinicas foram e sdo compartilhadas com cuidadores de pessoas
com transtorno do espectro autista, doravante chamados de Cenario 1 e Cenario 2. O
Cenério 1 é de carater clinico, onde o pai, a made ou o responsavel pela pessoa com
transtorno do espectro autista vai até o consultério psicolégico para que seu familiar
seja atendido. O Cenério 2 é um sistema de informacdo em saude, disponivel em
plataforma digital, com foco na disseminacao da informac&o em saude, abrangendo o
atendimento da populacéo relacionada ao transtorno de espectro autista, bem como
outras condi¢des de saude.

A sistematizacdo de experiéncias se darad pela aplicacdo de um questionario
sociodemogréafico e uma entrevista ndo estruturada (Apéndice 3) com 1 profissional
gue atua no cenario 1 e um 1 profissional que atua no cenario 2 a fim de mapear quais
sdo as demandas informacionais, davidas e questdes recorrentes em seu cotidiano,
de cuidadores, familiares e responsdaveis por criancas autistas. Os entrevistados serao
convidados a participar da pesquisa por meio de Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice 1), entregue em maos. A entrevista tera a duracdo maxima de
4 horas. As questdes mapeadas nas duas entrevistas serdo sistematizadas e

categorizadas por assunto.

No gue se refere a andlise de dados, as demandas informacionais apresentadas pelos
participantes dos dois cenarios serdo reunidas em campos semanticos. Para cada
campo semantico sera definido um escopo, objetivando-se com iSso a compreensao

da demanda informacional. Esses processos serdo baseados nos estudos de
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sociolinguistica e terminologia (Gaudin, 1993; Cabré, 1999), que consideram a relagéo

termo, conceito e objeto.

4.2 Fase quantitativa

A fase qualitativa do presente estudo esta voltada para o problema especifico 2 e

objetivo especifico 2, quais sejam:

Problema especifico 2: Como mensurar o impacto dos contetudos
informacionais disseminados para familiares e acompanhantes de criancas

autistas?

Objetivo especifico 2: Aplicar o Information Assessment Method (IAM)
durante o processo de disseminacéo de informacdes para que os familiares

e 0s acompanhantes de criancas autistas avaliem os conteudos recebidos.

Esta fase serd desenvolvida por meio de uma intervengdo longitudinal em uma
instituicdo educacional especializada em criangas autistas localizada em Boa Vista,

na Regido Norte do Brasil.

Os familiares e acompanhantes de 80 crian¢as autistas serdo recrutados no proprio
local da consulta psicolégica uma semana antes do inicio da pesquisa via convite
apresentado no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 2). Pensou-
se em 80 participantes, visto que o referido centro assiste cerca de 140 criancas
autistas. Logo, ter-se-a um intervalo de confianca de 90% e uma margem de erro de
6%, considerando o aplicativo Sample Size Calculator, disponivel em:

https://www.calculator.net/sample-size-calculator.html.

Cada acompanhante que aceitar participar do estudo permanecera no estudo por 10
semanas. Na semana 1, o0s participantes responderdo a um questionario

sociodemogréfico com questdes fechadas (Apéndice 4).

Nas semanas de 2 a 8, os participantes estardo no estudo enquanto as criancas
estardo em atendimento na consulta psicolégica e a cada semana receberdo
conteudos informacionais diferentes. Na consulta psicologica da referida instituicao,
geralmente, o acompanhante aguarda a crian¢ca em sala de espera, onde ha cadeiras,

sofas e espaco de convivéncia. Assim, entre as semanas 2 e 8, no inicio da consulta
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psicolégica semanal com a crianca, 0 psicologo (mestrando) entregara para o
acompanhante duas folhas A4. Na folha 1 havera conteudo informacional composto
por uma pergunta sobre autismo e uma resposta a pergunta sobre autismo. Na folha
2, havera um questionario Information Assessment Method (IAM), (Apéndice 5) para
0 acompanhante avaliar a informacao apresentada na folha 1. Ao final da consulta da
crianca, o psicologo recolhera com o acompanhante apenas a folha 2 de avaliacdo do
conteudo informacional. O acompanhante podera levar a folha 1 com a informacao

consigo.

Na semana 10, os participantes responderao um questionario sobre sua participacéo
no projeto com questdes abertas. Nesta etapa, os 80 acompanhantes serao
convidados a responder um questionario final (Apéndice 6), com uma questao aberta,
para relatar como foi a experiéncia de receber os 8 conteudos informacionais durante

as consultas com seus filhos.

Para a analise dos dados, sera empregada a estatistica descritiva simples.

4.3 Aspectos éticos

Os profissionais participantes dos cenéarios 1 e 2 nao terdo um beneficio direto ao
participar desta pesquisa. O principal risco para participacdo no estudo sdo as
emocdes positivas ou negativas que possam sentir durante o preenchimento do
guestionario, em decorréncia de potenciais facilidades e dificuldades que tenham
passado para atender demandas informacionais da comunidade autista. Caso tenham
algum tipo de desconforto emocional, a equipe do projeto ficara disponivel para
conversar com cada profissional até que se sintam melhor. E importante destacar que

os profissionais serdo entrevistados em local de conveniéncia para eles.

Para os familiares e acompanhantes, apresentam-se como riscos o desconforto
psicologico de ler informacdes sobre o transtorno do espectro autista que poderao
suscitar emoc0es, pensamento e sentimentos variados. Para diminuir esse
desconforto, o psicélogo (mestrando) do estudo podera fornecer suporte adicional
apos a consulta de cada crianca autista. lgualmente, esses participantes poderdo se
retirar do estudo, se assim o desejarem. O Unico beneficio direto dos participantes

s

acompanhantes € receber informacdes sobre o transtorno do espectro autista.
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Destaca-se que a sala na qual os participantes acompanhantes receberdo as
informacgdes e responderdo aos questionarios € uma sala de acolhimento da escola,
costumeiramente, empregada pelos acompanhantes durante as consultas das

criangas.

Participardao deste estudo apenas familiares e acompanhantes maiores de 18 anos.
Logo, um dos critérios de exclusao é ser menor de idade. Seréo incluidos no estudo

acompanhantes de criancas autistas, como familiares e vizinhos.

A pesquisa foi aprovada por um Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos,
obtendo o seguinte CAAE: 76775923.7.0000.5440.

4.4 Sistematizacdo da metodologia

E importante destacar que a pesquisa de abordagem mista exploratéria esta voltada
para o surgimento de novas ideias e analise de contextos a fim de que o pesquisador
tenha uma maior proximidade com o tema, sendo bastante flexivel, para viabilizar a
consideracdo dos mais variados aspectos relativos ao objeto estudado (Pereira;
Coutinho, 2023). Segundo Dias (2000), o propdsito das pesquisas qualitativas é gerar
novas ideias ou hipoteses, bem como estimular o pensamento critico do pesquisador.
Corréa, Campos e Almagro (2018) esclarecem que as pesquisas qualitativas e
exploratorias permitem ao pesquisador interagir com a realidade e conhecer melhor
0s grupos e comunidades. Assim, a pesquisa qualitativa com a adicdo de uma fase
com um estudo quantitativo, além de fornecer subsidios para reforcar a analise dos
dados, torna a pesquisa mais compreensivel para os leitores familiarizados com

pesquisas quantitativas (Creswell; Clark, 2007).

Finalmente, para melhor compreenséo da pesquisa mista exploratoria a ser realizada,

a Figura 4.1 sistematiza a abordagem a ser adotada.
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Figura 4.1 Desenho da pesquisa mista exploratéria a ser realizada

Fase qualitativa

Sistematizacdo de experiéncias por
meio de entrevista
Cenario 1: Contexto clinico
Participante: 1 psicdlogo
Cenario 2: Sistema de informacgao
Participante: 1 bibliotecario
Técnica de coleta: Questionario
sociodemografico, Entrevista com
perguntas abertas
Analise dos dados: Analise de

conteudo.

Fonte: Elaborado pelo autor

Fase quantitativa

Intervencgdo longitudinal

Cenario: Instituicdo educacional
especializada em criangas autistasna
Regido Norte do Brasil
Participantes: 80 familiares e
acompanhantesde criangas autistas
Técnica de coleta: Questionario
sociodemografico, Information
Assessment Method (IAM) e
Questionario final
Analise dos dados: Estatistica

descritiva.
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5 RESULTADOS

5.1 Resultados qualitativos

Conforme detalhado na metodologia, o Cenério 1 é de caréter clinico, onde o pai, a
mae ou o responsavel pela pessoa com transtorno do espectro autista vai até o
consultério psicologico para que seu familiar seja atendido. Neste cenario, de carater
mais intimo, encontra-se apenas o psicologo, a familia e a pessoa com transtorno do
espectro autista. Este cenario esta localizado no setor urbano da Regido Norte do
Brasil e o periodo abrangido na experiéncia € de 2010 a 2024, abarcando o
atendimento de cerca de 200 criancas com transtorno do espectro autista,
acompanhados por um periodo de 4 a 5 anos. Para a sistematizacdo da experiéncia
deste cenario, contou-se com a experiéncia, a voz e a perspectiva do psicélogo que
assistiu tais criancas, seus familiares e demais cuidadores. O psicélogo construiu uma
lista com 185 questBes que costumeiramente responde aos cuidadores de pessoas
com transtorno do espectro autista. A lista completa das questdes pode ser

encontrada no Apéndice 7.

O Quadro 5.1 sistematiza os dados coletados no Cenario 1. Este quadro € composto
por trés colunas, quais sejam: tema da demanda, frequéncia e exemplos de demandas
informacionais. A frequéncia se refere ao nimero de questdes analisadas que versam
sobre a mesma tematica. Ja os exemplos trazem questfes que ilustram a demanda

de informacao no Cenario 1.
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Quadro 5.1 Exemplo de demandas informacionais no Cenéario 1

autocuidado

Temas Frequéncia | Exemplos de demandas informacionais
Caracteristicas do 42 Meu filho pode ter problemas gastrointestinais?
transtorno do espectro Por que ele tem 11 anos e parece como se tivesse 5
Apoio familiar 32 Como devo ajudar meu filho? O que devo fazer quando
ele entrar em crise?
Meu filho ndo tem condigBes de ficar longe de mim?
Tratamento e cura 26 Autismo tem cura? Meu filho tera cura?
Se eu aumentar a dose do remédio, ele vai ficar mais
tranquilo?
Funcionalidades 14 Meu filho é capaz de falar corretamente?
comunicacionais Por que meu filho tem dificuldade em dialogar?
Funcionalidades 14 Meu filho vai conseguir estudar e aprender igual aos
cognitivas outros alunos?
Meu filho vai estudar normalmente?
Origem do transtorno do 12 Por que meu filho nasceu assim. Eu tenho a culpa?
espectro autista Existe alguma causa especifica para o transtorno do
espectro autista?
Diagnostico 12 Os sintomas que meu filho tem s&o de autista
realmente?
Qual o nivel de autismo do meu filho? Qual o grau de
gravidade?
Preconceito 10 As pessoas ndo sabem o que é crise sensorial. Acham
gue eu ndo estou ensinando meu filho a se comportar.
As vezes, sinto que as pessoas olham meu filho como
se ele fosse uma crianga problemética.
Funcionalidades afetivas | 9 Meu filho tem sentimentos?
Por que meu filho ndo demonstra afeto com os outros?
Auto realizacéo 8 Meu filho esta estudando agora no ensino fundamental.
Ele tem chances de terminar o ensino médio?
Meu filho vai conseguir levar uma vida normal?
Funcionalidades 3 Meu filho conseguira trabalhar quando adulto?
ocupacionals Meu filho podera aprender algum trabalho manual ou
artistico?
Funcionalidade de 3 Meu filho conseguir4 fazer as tarefas de casa, por

exemplo, arrumar o quarto, lavar louca etc.?

Meu filho vai aprender a se desenvolver nas atividades
da vida diéria?

Fonte: Sistematizacao do autor
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O Cenério 2 € um sistema de informacdo em saude como foco na disseminagcédo da
informacdo em saude, abrangendo o atendimento da populacédo relacionada ao
transtorno de espectro autista, bem como outras condi¢cdes de saude. Convivem neste
cenario, sobretudo, maes, pessoas com transtorno do espectro autista, graduandos de
cursos da saude, professores universitarios e profissionais especializados em
informacdo em saude. O Cenério 2 esta no setor urbano da Regido Sudeste do Brasil
e o periodo abrangido na experiéncia € de 2016 a 2024. Este cenario teve ao longo de
sua histéria 731.293 acessos a respostas sobre informagédo em saude, dos quais 23.512
estavam ligados a tematicas sobre transtorno do espectro autista. As respostas dadas
aos seus usuarios da informacéo sédo pautadas pela existéncia de evidéncias cientificas
encontradas em bases de dados especializadas e traduzidas para linguagem simples e
compreensivel pela populacdo leiga. Para a sistematizacdo da experiéncia deste
cenario contou-se com a experiéncia, a voz e perspectiva de profissional da informacéo

(bibliotecéria) especializado em disseminacéo da informacéo em saude.

O profissional da informacao acessou, no sistema de informacéo, todas as questdes
provenientes de pais, maes, cuidadores e pessoas com transtorno do espectro autista,
bem como o conjunto de respostas produzidas pelo servico de informacgédo em saude
e suas respectivas estatisticas de acesso pela populacdo leiga. Assim, foram
localizados 26 conteudos relacionados a questdes sobre autismo. A lista completa das

guestdes pode ser encontrada no Apéndice 8.

O Quadro 5.2 sistematiza os dados coletados no Cenéario 2, refletindo a experiéncia,
voz e perspectiva do profissional da informacédo especializado em saude, bem como
as estatisticas encontradas neste cenario. Assim, o Quadro 5.2 é composto por quatro
colunas: tema da demanda, frequéncia, exemplos de demandas informacionais e
namero de acessos aos conteldos. Novamente, a frequéncia se refere ao niumero de
guestdes analisadas que se referem a tematica. Os exemplos trazem questbes
apresentadas por seus usuarios e ilustram a demanda de informag¢éo no Cenério 2.
J& 0s acessos se referem ao numero de vezes que algum familiar, cuidador, pessoa
autista ou outra pessoa acessou 0 contetdo informacional que responde a essa

demanda informacional no referido sistema de informagéao.
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Quadro 5.2 Exemplos de demandas informacionais no Cenario 2

Tema Frequéncia | Exemplos de demandas informacionais Acessos

Tratamento e cura 8 Para que serve o medicamento Aristab? 15.018

Risperidona: para que serve e quais sao seus
efeitos?

O 6leo de canabidiol é adequado para o
tratamento do transtorno do espectro autista?

Quais sao os tratamentos para o0 autismo em
adultos?

Diagnéstico 10 Autismo pode estar presente na sindrome de 6.118
Sotos?

Como diferenciar a esquizofrenia do autismo?

Como diferenciar transtorno de personalidade
narcisista de autismo?

Epilepsia pode ter relagdo com autismo e
transtorno do déficit de aten¢éo e hiperatividade?

Caracteristicas do 4 O que é o transtorno do espectro autista? 1.528
transtorno do . .

; 2
espectro autista O que é meltdown e shutdown no autismo*
Quais sdo os niveis do transtorno do espectro

autista?

Os sintomas do transtorno do espectro autista
podem piorar com a idade?

Funcionalidades de 2 Como ajudar uma crianga com quatro anos que 459
autocuidado faz cocd e xixi na roupa?

Como manter a saude bucal em criangas com
deficiéncias?

Origem do 1 Vacinas causam autismo? 289
transtorno do
espectro autista

Funcionalidades 1 Autistas nao verbais hoje podem falar no futuro? 100
comunicacionais

Fonte: Sistematizacdo do autor

Conforme se pode observar no Cenario 1, estdo presentes grupos semanticos de
demandas informacionais que ndo aparecem no Cenario 2, como funcionalidades
ocupacionais, funcionalidades cognitivas, funcionalidades afetivas, auto realizacao,
apoio familiar e preconceito. A ocorréncia desses grupos semanticos no contexto

clinico pode estar relacionada a uma maior proximidade do psicélogo com 0s grupos
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familiares, a uma escuta mais precisa do psicélogo das falas dos familiares por este
profissional, bem como a um cenéario de maior intimidade e acolhimento que € o
consultério e ambiente de consulta psicolégica, no qual familiares e cuidadores podem

se expressar mais livremente sem os olhares sociais.

No Cenério 2, observa-se que as questdes propostas e respondidas possuem um
carater menos emocional e de afetividade, onde o grande foco € o tratamento,
sobretudo, medicamentoso, e as caracteristicas que permitem a compreensao do
transtorno do espectro autista, bem como o seu diferencial frente a outras condig¢oes.
Entende-se que as questbes respondidas no Cenario 2 sdo mais facilmente
embasadas por evidéncias cientificas, visto que o Cenario 2 visa responder davidas
da populacdo com base na ciéncia, mas empregando linguagem simples. Logo, ha
que se refletir que a ndo existéncia de evidéncias cientificas facilmente localizaveis e
relacionadas a emocdo podem levar o Cenario 2 ao ndo atendimento dessas
demandas. Também € preciso considerar que para muitas questdes nao existem
respostas objetivas aplicaveis, momento em que o acolhimento emocional por meio
de um olhar, um aperto de mé&o, um abra¢co amigo ou uma palavra amiga pode trazer

beneficios em termos de resiliéncia familiar.

Partindo-se dessa sistematizacao inicial, as demandas informacionais apresentadas
em forma de questdo por ambos os cendarios foram reunidas em 12 temaéticas,
apresentadas no Quadro 5.3, que é formado por duas colunas, quais sejam: tematica
e escopo das demandas informacionais. Entende-se que 0 escopo apresentado
permitira ao leitor uma melhor compreensdo sobre as tematicas das demandas

informacionais tratadas em cada cenario.
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Quadro 5.3 Teméticas e escopos das demandas informacionais nos Cenarios 1 e 2

Tematica

Escopo

Apoio familiar

Cuidados, ag0es e atividades de familiares nas atividades diéarias, que
possam melhorar a condi¢éo e/ou a qualidade de vida da pessoa com
transtorno do espectro autista.

Auto realizacéo

Desenvolvimento da pessoa com espectro autista para concluir estudos,
estabelecer relacionamentos e/ou exercer uma atividade que gosta.

Caracteristicas do
transtorno do espectro
autista

Elementos fisicos, psicol6gicos, sociais e comunicacionais que compdem
a condicdo da pessoa com transtorno do espectro autista.

Diagnostico

Andlises, exames, testes que possam explicitar que uma pessoa possui
transtorno do espectro autista, incluindo andlises para diferenciar o
autismo de outras condi¢Bes de saude como transtorno de hiperatividade,
epilepsia, transtorno de personalidade.

Funcionalidades de
autocuidado

Capacidade da pessoa com transtorno do espectro autista cuidar de si
mesma, como tomar banho, escovar os dentes, pentear os cabelos, trocar
de roupa, alimentar-se e ir ao banheiro.

Funcionalidades
afetivas

Capacidade da pessoa com transtorno do espectro autista expressar
sentimentos, manter vinculos e relacionamentos com familiares (pai, mae,
irm&os, avos), amigos e pessoas da comunidade.

Funcionalidades
cognitivas

Capacidade da pessoa com transtorno do espectro autista compreender e
aprender, seja em instituic6es formais, como em escolas e cursos, ou
contextos de aprendizagem informais como por contato com familiares.

Funcionalidades
comunicacionais

Capacidade da pessoa com transtorno do espectro autista se comunicar
por meio de diferentes linguagens e formas, como por comunicagéao oral,
escrita ou por sinais.

Funcionalidades
ocupacionais

Capacidade da pessoa com transtorno do espectro autista realizar
atividades laborais, geralmente, externas ao seio familiar, como ter um
emprego, ir a igreja, ir ao supermercado, ao cinema ou a biblioteca.

Origem do transtorno
do espectro autista

Condicdes que levaram ao desenvolvimento do transtorno do espectro
autista, incluindo no senso comum duvidas sobre genética, parto, uso de
medicamentos e comportamento dos pais.

Preconceito

Situac¢des que geram constrangimento em familiares ou em pessoas com
transtorno do espectro autista, gerando sentimentos de ndo pertencimento
a sociedade, escola e outros ambientes.

Tratamento e cura

Medicamentos, terapias e a¢fes que possam levar a melhor qualidade de
vida da pessoa com transtorno do espectro autista como medicamentos,
terapias psicologicas, fisioterapias e atividades fisicas.

Fonte: Sistematizacdo do autor
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Considerando que o estudo foi previsto para durar 10 semanas, sendo oito semanas
para a divulgacdo de conteudos sobre autismo, e também considerando o
mapeamento de demandas realizadas na Etapa 1, optou-se por selecionar oito

conteudos informacionais, que estdo apresentados no Quadro 5.4.

Quadro 5.4 Conteudos informacionais disseminados

Tematica Conteldo
Caracteristicas do 1. O que é o transtorno do espectro autista?
;rsg:grno do espectro Quais sao os niveis do transtorno do espectro autista?
3. Os sintomas do transtorno do espectro autista podem piorar com a
idade?
4. O que é meltdown e shutdown no autismo?
Diagnéstico 5. Como suspeitar do transtorno do espectro autista em bebés e criancas
pequenas?
Funcionalidades 6. Autistas ndo verbais hoje podem falar no futuro?
comunicacionais
Tratamento e cura 7. Qual é o tratamento para o transtorno do espectro autista?
8. Toda pessoa com transtorno do espectro autista precisa de medicacao?

Fonte: Sistematizacao do autor

Os oito contetidos informacionais selecionados para divulgacdo sédo apresentados no
Anexo 1 e foram produzidos pelo Centro Brasileiro de Referéncia em Informacéo em
Saude (CBRIS).

5.2 Resultados quantitativos

Participaram do estudo 73 participantes que, entre os dias 09 de marco de 2024 e 02
de junho de 2024, submeteram 584 avaliacbes referentes aos oito conteudos
informacionais distribuidos. Assim, o estudo possui um intervalo de confianca de 90%

e uma margem de erro de 6.8%.

Dos 73 participantes, a maioria foi composta por mulheres (65, 89%) e pessoas que
se declararam pardas (57, 78.1%). Apenas trés participantes eram estrangeiros. O

detalhamento da distribuicdo dos participantes é apresentado na Tabela 5.1.
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Tabela 5.1 Distribuicéo dos participantes segundo género e cor/raca

Feminino Masculino Total
Parda 51 (69.9%) 6 (8.2%) 57 (78.1%)
Preta 9 (12.3%) 0 (0%) 9 (12.3%)
Branca 3 (4.1%) 1 (1.4%) 4 (5.5%)
Indigena 1 (1.4%) 1 (1.4%) 2 (2.7%)
Amarela 1 (1.4%) 0 (0%) 1 (1.4%)
Total 65 (89%) 8 (11%) 73 (100%)

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

Os participantes tinham idades que variavam de 22 a 80 anos, com média de 39.3

anos. A Figura 5.1 ilustra a distribuicdo dos participantes por idade.

Figura 5.1 Distribuicdo dos participantes segundo idade, em anos

18-
16-
14 -
12-
10-

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

No que se refere a

25 30 35 40 45

70 75

distribuicdo por renda, 55 (75.3%) participantes tinham renda

familiar mensal de no maximo 3 salarios minimos. Empregou-se como referéncia o

valor de R$1.100,00 para 1 salario minimo e assim sucessivamente. O detalhamento

da distribuicdo dos participantes segundo a renda familiar mensal € apresentado na

Figura 5.2.
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Figura 5.2 Distribuicdo dos participantes segundo a renda familiar mensal em salérios
minimos

Mais de 15 salarios -
De 12 a 15 salarios -

De 9 a 12 salarios - . 2

De 6 a 9 salérios - - 3
De 3 a 6 saldrios - _ 13

Até 1 salario - _ 24
Nenhuma renda - I 1

0 5 10 15 20 25 30

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

A distribuicdo dos participantes segundo o nivel de escolaridade € apresentada na

Figura 5.3. A maior parte dos participantes (64, 87,7%) concluiu o Ensino Médio.

Figura 5.3 Distribuicéo dos participantes segundo o grau de escolaridade
Ensino Fundamental Incompleto - . 2

Ensino Fundamental Completo - - 4

Ensino Médio Incompleto - . 3

23

Ensino Médio Completo -

Ensino Superior Incompleto - _ 16
Ensino Superior Completo - _ 19

Pés-Graduagéo -

»

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa
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No questionario sociodemografico buscou-se ainda levantar o grau de conhecimento
dos participantes sobre o transtorno do espectro autista e seu interesse em conhecer

mais sobre o assunto.

A primeira pergunta foi: Vocé tem contato com alguma pessoa com transtorno do
espectro autista? Para essa pergunta, o participante poderia assinalar mais de uma
resposta. A contabilizacdo das respostas € apresentada na Figura 5.4. Observa-se
gue a maior parte dos participantes (71, 97,3%) tem contato com pessoas autistas na

familia.

Figura 5.4 Distribuicdo dos participantes em relacdo ao contato com pessoas com transtorno
do espectro autista

Nao, eu nao tenho _ 0
contato

Sim, eu tenho contato na _ 6
instituicdo onde atuo

Sim, eu tenho contato no _ 11
meu grupo de amigos

Sim, eu tenho contato na _ 71
minha familia

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

A segunda pergunta dessa secdo do questionario foi: Vocé possui conhecimentos
sobre o transtorno do espectro autista? A distribuicdo de respostas a essa pergunta €
apresentada na Figura 5.5. Apenas um participante afirmou nao ter conhecimento

sobre autismo, enquanto a maioria (60, 82,2%) afirmou ter alguns conhecimentos.
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Figura 5.5 Distribuicdo dos participantes segundo o conhecimento sobre o transtorno do
espectro autista

Sim, eu tenho muitos _ 11
conhecimentos sobre autismo.

Sim, eu tenho alguns _ 60
conhecimentos sobre autismo.
Nao, eu nao tenho _ 1
conhecimento sobre autismo.

0 10 20 30 40 50 60

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

Por fim, perguntou-se aos participantes: Vocé gostaria de conhecer mais sobre o
transtorno do espectro autista? A distribuicdo de respostas a essa pergunta é
apresentada na Figura 5.6. A quase totalidade dos participantes (71 de 73, 97,3%)

afirmou ter interesse em conhecer melhor a temaética.

Figura 5.6 Distribuicdo dos participantes segundo a disponibilidade para conhecer mais o

transtorno do espectro autista
I

Sim. Eu gostaria de conhecer o basico _ 2
sobre o Transtorno do Espectro Autista.

Sim. Eu gostaria de conhecer melhor o _
Transtorno do Espectro Autista.

N&o. Eu n&o tenho interesse no _
Transtorno do Espectro Autista.

0 10 20 30 40 50 60 70
Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

Durante o periodo de realizagdo do estudo, foram disseminados e avaliados os oito
conteudos informacionais sobre autismo, conforme apresentado no Quadro 5.4. Cada
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um desses conteldos recebeu avaliag6es de cada um dos 73 participantes do estudo,

totalizando assim 584 avaliacdes recebidas.

A primeira questao do questionario de avaliacdo de conteudos informacionais busca
avaliar o nivel de compreensao do conteudo pelo participante. Para a questao “Vocé
entendeu esta informag&o?”, as respostas obtidas demonstram que, no ambito global,
o grau de compreensao foi elevado. Das 584 avalia¢cdes, 583 (99,8%) indicam que o

conteudo recebido pelo participante foi compreendido bem ou muito bem (Figura 5.7).

Figura 5.7 Distribuicdo das avaliacBes em relacdo a compreensédo da informacao

compreendi tudo)

Eu compreendi mal-— 0

Eu compreendi muito mal (Eu _ 1
n&o compreendi muita coisa)

0 50 100 150 200 250 300

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

O conteudo informacional que teve problemas de compreensdo por um participante
foi “Toda pessoa com transtorno do espectro autista precisa de medicagcdo?”; O
participante que teve problema de compreensédo com esse conteudo informacional era
do sexo feminino, tinha Ensino Médio completo, com idade na faixa de 21 a 25 anos

e renda familiar mensal de até 1 salario minimo.

A segunda questéo do questionario de avaliagdo de contetdos informacionais busca
avaliar o impacto cognitivo do conteudo informacional no participante. Para a questao
‘O que vocé acha desta informacao?”, as respostas mais frequentes foram “Esta
informagdo me ensinou algo novo” (319, 54,6%), “Esta informagdo me incentivou a
aprender mais sobre o assunto” (251, 43,0%) e “Esta informacdo me tranquilizou”

(239, 40,9%), conforme apresentado na Figura 5.8.
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Figura 5.8 Distribuicdo das avaliagcBes em relacdo ao impacto cognitivo da informacao

Esta informac¢éo pode gerar _ 0
consequéncias negativas

N&o estou de acordo com esta _ ‘ 1
informacgéo

Eu acho que ha um problema com esta _ | 2
informacéo

Esta informagéo me incentivou a _
aprender mais sobre o assunto

Esta informacdo me lembrou de algo _
que eu ja sabia

251

142

239

Esta informag¢ao me tranquilizou -

Esta informac¢ao confirmou que eu _
faco ou fiz a coisa certa

Esta informag¢@o me ensinou algo _
novo

154

319

0 50 100 150 200 250 300 350

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

Observou-se, novamente, uma quantidade pouco expressiva de avaliacbes que
refletiam um impacto negativo provocado pelo conteddo informacional. Nenhuma
resposta foi dada no sentido de que a informacdo poderia gerar consequéncias
negativas. Apenas uma reposta foi dada por um participante que ndo concordou com
a informagdo apresentada no conteudo informacional “Quais sdo os niveis do
transtorno do espectro autista?”; o participante era do sexo masculino, tinha Ensino
Médio completo, idade na faixa de 36 a 40 anos e renda mensal de 6 a 9 salarios
minimos. Duas avaliacbes expressaram questionamento por parte dos participantes,
gue manifestaram achar que havia um problema com a informagcédo. Uma estava
relacionada ao conteudo “Toda pessoa com transtorno do espectro autista precisa de
medicacdo?”, sendo a preocupagdao manifestada por uma participante do sexo
feminino, idade na faixa de 36 a 40 anos, com Ensino Superior incompleto e renda
mensal familiar de 1 a 3 salarios minimos. A outra avaliacdo estava relacionada ao

conteudo “Os sintomas do espectro autista podem piorar com a idade?” e foi
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manifestada por uma participante do sexo feminino, idade na faixa de 61 a 65 anos,

com Pos-Graduacéao e salario na faixa de 9 a 12 salarios minimos.

A terceira questdo do questionario de avaliacdo de conteudos informacionais busca
avaliar se o participante usard e como. A primeira parte da questdo pergunta se o
participante usara a informacao. Das 584 respostas, 583 (99,8%) foram que sim, o
participante usaria a informacéo. Um participante afirmou que ndo usaria a informacao
e, assim, o questionario foi encerrado. Os que afirmariam que usariam a informacao
responderam entdo a questdo “Como vocé usara esta informacéo?” (Figura 5.9). Das
583 respostas, a maior parte das avaliagdes expressou que a informacao ajudaria o
participante a compreender melhor a questdo (435, 74,6%). Houve ainda 147
avaliacoes (25,2%) que indicaram que a informacéo traria uma mudanca na forma de
lidar com a questdo, 73 avaliacbes (12,5%) que indicaram que a informacao
convenceu o participante a fazer alguma coisa e 67 avaliagdes (11,5%) que indicaram

gue o participante ndo sabia o que fazer e a informacao o ajudou a fazer alguma coisa.

Figura 5.9 Distribuicdo das avaliagbes em relacédo ao uso da informacao

Usarei esta informacgao para conversar com _ 0
alguem
Esta informacg&o me incentivou a aprender _ 0

mais sobre o assunto

Usarei esta informacgao para fazer as coisas _ 147
de outra forma

Eu sabia o que fazer, e esta informac¢éo me _ 73
convenceu a fazer alguma coisa

Eu n&o sabia o que fazer, e esta informacgéo _ 67
me ajudara a fazer alguma coisa

Esta informag&o me ajudara a compreender _ _435
melhor

0 100 200 300 400 500

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

Por fim, a ultima questao do questionario de avaliacdo busca levantar quais seriam 0s

beneficios que o participante espera alcancar ao usar a informacao. A resposta mais
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frequente a questao “Usando esta informacéo, vocé espera beneficios para vocé?”
(Figura 5.10) foi “Eu estarei melhor preparado para discutir com alguém” (361, 61,9%),
seguida por “Esta informagao me ajudara a ser menos preocupado ou ansioso” (185,
31,7%) e por “Esta informacédo me ajudara a gerenciar um problema” (183, 31,4%).
Apenas quatro avaliagdes indicaram a opgao “Eu n&o espero qualquer beneficio”,
associados aos conteudos informacionais “Os sintomas do transtorno do espectro
autista podem piorar com a idade?” (em duas avaliagdes), “Autistas nao verbais hoje

podem falar no futuro?” e “Qual é o tratamento para o transtorno do espectro autista?”.

Figura 5.10 Distribuicdo das avaliacbes em relacdo aos beneficios da informacédo

Eu n&o espero qualquer beneficio - | 4

Eu terei mais confianga em mim para _ - 97
decidir o que fazer com outra pessoa

Eu estarei melhor preparado para _ _361
discutir com alguém

Esta informagdo me ajudara a gerenciar _ _183

um problema

Esta informag¢éo me ajudara a prevenir um _
problema ou impedir que ele se agrave -1 18

Esta informag¢éo me ajudara a ser menos _ _185

preocupado ou ansioso

Esta informag¢do me ajudara a melhorar o _ - 96
meu bem-estar ou a minha saude
1

0 100 200 300 400

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

Apbs a distribuicdo e avaliagdo dos conteudos informacionais pelos participantes, foi

aplicado um questionario final para obter a impressao sobre a intervencéo realizada.

No questionario final, foram repetidas as duas perguntas sobre o conhecimento do
participante sobre o transtorno do espectro autista, feitas no questionario
sociodemografico inicial, com o objetivo de observar a evolugdo obtida com a

distribuicdo e avaliagdo dos conteudos informacionais. Os resultados relacionados a
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primeira pergunta, “Vocé possui conhecimentos sobre o transtorno do espectro

autista?”, sdo apresentados na Figura 5.11.

Figura 5.11 Distribuicdo dos participantes segundo o conhecimento sobre o transtorno do
espectro autista no inicio e no final da pesquisa

Sim, eu tenho muitos _

11
conhecimentos sobre autismo. _28

Sim, eu tenho alguns _ 60
conhecimentos sobre autismo. [ 4 5
N2o, eu ndo tenho _ || 1
conhecimento sobre autismo. 0

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

Observou-se que, de uma maneira global, houve um aumento de 154% na quantidade
de participantes que afirmaram ter muito conhecimento sobre autismo, a0 mesmo
tempo que, ao final do estudo, nenhum participante afirma ndo ter conhecimentos
sobre autismo. Numa analise mais detalhada sobre essas respostas, observou-se que
24 participantes que haviam afirmado ter algum conhecimento no inicio afirmaram no
final ter muito conhecimento, enquanto sete participantes que haviam afirmado no
guestionario inicial ter muito conhecimento afirmaram no questionario final ter algum

conhecimento.

A outra questao que foi repetida nos dois questionarios foi: “Vocé gostaria de conhecer
mais sobre o transtorno do espectro autista?” As respostas a essa questdo nos dois

momentos esta representada na Figura 5.12.
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Figura 5.12 Distribuicdo dos participantes segundo a disponibilidade para conhecer mais o
transtorno do espectro autista no inicio e no final da pesquisa

Sim. Eu gostaria de conhecer melhor o _

71
Transtorno do Espectro Autista. [ | 0

Sim. Eu gostaria de conhecer o basico_ § 2
sobre o Transtorno do Espectro Autista. | 1

N&o. Eu nao tenho interesse no _
Transtorno do Espectro Autista.

0 10 20 30 40 50 60 70
Momento: inicial [} Final

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

Neste caso, observa-se que o interesse em conhecer mais sobre o transtorno do

espectro autista continua presente entre 0s participantes.

Perguntou-se ainda qual seria o canal preferencial para dar continuidade a distribui¢éo
de conteudos informacionais, caso houvesse interesse. Para a questdo “Caso vocé
deseje receber mais informacdes sobre autismo e condi¢cbes relacionadas, qual € a
melhor forma para que estas informacées cheguem até vocé?”, para a qual o
participante poderia assinalar mais de uma alternativa, as respostas estao sintetizadas
na Figura 5.13, observando-se uma maior preferéncia pela utilizagdo do WhatsApp
(72,6%) e Instagram (46,6%). Apenas um participante afirmou ter preferéncia pela

distribuicdo de conteudos informacionais em papel.
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Figura 5.13 Distribuicdo dos participantes segundo o canal de comunicacdo preferido para
receber informacdes sobre o transtorno do espectro autista

WhatsApp - 3

I -
Instagram - _ 34
Presencialmente - _ 24
Facebook - - 13

TikTok- [ 10

Em um site especializado - - 8

Email- [ 7
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o -
—_
o
N
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Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa

Na questao aberta do questionario final “Hoje, vocé n&o recebeu nenhuma informacgao
sobre autismo e condi¢des relacionadas. Como vocé esta se sentindo em relacéo ao
encerramento da pesquisa?”, 56 participantes emitiram 69 comentarios, que foram

categorizados em 4 grupos:
1) o participante se mostra satisfeito em ter colaborado com o estudo.

Exemplos: “Estou tranquila por saber mais e ter ajudado na pesquisa.”, “Estou
emocionada por ter ajudado e ter adquirido mais conhecimento.”, “Estou feliz em

participar da pesquisa’.
2) a participacéo no estudo ampliou o conhecimento.

Exemplos: “Deu para entender mais sobre o assunto, tirar algumas duvidas sobre o
autismo. Achei bem interessante a pesquisa”, “Fiquei bem contente com todo

conhecimento adquirido durante as semanas”, “Estou me sentindo bem, reconheco

gue foi acrescentado muito conhecimento durante esses dias. “

3) o participante manifesta interesse em aprender mais sobre o autismo.
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Exemplos: “Bom aprender muitas coisas em relagdo ao autismo, mas gostaria de
saber mais, porém estou mais aliviado com as informacdes que recebi de vocé.”,
“Gostei, pretendo buscar mais conhecimento.”, “Vou buscar mais informacdes para

continuar a entender o Autismo”.
4) os conteudos informacionais seréo possivelmente aplicados no cotidiano.

Exemplos: “Consegui aprimorar um pouco mais sobre o autismo que me ajudara a

lidar melhor com meu filho”, “Estou alegre e tenho mais coragem para ajudar a meu

filho”, “Agradecida por compartilhar essas informacdes e colocarei em pratica.”;

A Figura 5.14 sistematiza as respostas espontaneas, onde observa-se que 37,7% dos
comentarios versaram sobre a satisfacdo em participar no estudo, 36.2% dos
comentarios versaram sobre a ampliacdo do conhecimento sobre autismo, 17% dos
comentarios versaram sobre a vontade de querer aprender mais sobre o autismo e
15% versaram sobre a possivel aplicacdo dos contetdos informacionais no seu

cotidiano.

Figura 5.14 Distribuicdo dos comentérios dos participantes ao final do estudo

26

Quer aprender mais - _ 12

Possivel aplicagéo -

Satisfeito -

) I
»

10 20

Fonte: Elaborado pelo autor a partir dos dados da pesquisa
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5.3 Discusséao

Em relacéo ao estudo qualitativo, observou-se que o consultorio psicolégico pode ser
um espaco mais atento para atender as necessidades emocionais de familiares,
cuidadores e pessoas autistas (cenario 1) que um sistema de informacdo em
plataforma digital (cenéario 2), visto que foram identificadas questdes no cenario 1
relacionadas ao preconceito e a auto realizacdo, ndo presentes no segundo cenario.
Este resultado vai ao encontro do estudo de Southby e Robinson (2018), que fez uma
intervencdo em dois centros de atendimento de pessoas autistas, verificando que a
assisténcia presencial pode superar barreiras relacionadas a educacdo e a
socializacdo e aumentar o bem estar e o gerenciamento do dia a dia. Cabe ressaltar
ainda que no cenario 2 existe a dificuldade de responder questbes referentes a

emocao tendo por base evidéncias cientificas.

Em relagdo ao estudo quantitativo, chama a atengcdo a maioria dos participantes se
declararem pardos, visto que existem na literatura poucos estudos focados nesta
populacdo. Dessa forma, estes participantes trouxeram uma contribuicdo de grande
importancia para o desenvolvimento do presente estudo. Outro achado importante é
o alto grau de escolaridade, tendo a maioria concluido o Ensino Médio. E interessante
observar que a maioria dos acompanhantes sédo familiares da crian¢a atendida, mas
existe um conjunto de acompanhantes que ndo possuem relacdo de parentesco com

a crianca, observando-se uma potencial rede de apoio.

Em relacdo ao participante sem renda (uma mulher, preta, ensino fundamental
completo, com 30 anos, e autista na familia), pode-se dizer que isto ndo deveria
acontecer, visto que existem leis e direitos que assistem a crianca autista (Ribeiro;
Marteletto, 2023). Também é notdvel a abertura dos acompanhantes para
conhecerem mais sobre o transtorno do espectro autista, 0 que pode ser associado a
uma lacuna de atencéo anterior para atender suas demandas informacionais, mesmo

no ambiente de assisténcia psicoldgica.

bY

Em relacdo a avaliacdo dos conteudos informacionais disseminados, a primeira
observacdo € que ndo houve dificuldade de compreensdo, mesmo entre 0s
participantes com nivel de escolaridade mais baixo. Na avaliacdo em que o

participante afirmou que compreendeu muito mal a informagédo, na sequéncia o
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mesmo participante afirmou que a informag&do ensinou algo novo e que usaria a
informacdo para conversar com alguém, esperando que a informacdo ajudara a
prevenir um problema ou impedir que ele se agrave. Desse dado inicial, pode-se
concluir que os contetdos disseminados pelo o Centro Brasileiro de Referéncia em
Informacdo em Saude (CBRIS) podem ser Uteis para a populac¢do da Regido Norte do

Brasil, sendo este um achado do presente estudo.

Em relacdo ao impacto cognitivo observou-se alguma contradicdo nas avaliacfes
negativas. Na mesma avaliacdo em que afirmou n&o estar de acordo com a
informacdo, o participante também afirmou que a informacéo o tranquilizou, o
incentivou a aprender mais sobre 0 assunto e que usara a informacédo para ajudar a
compreender melhor, esperando que a informacdo o ajudard a gerenciar um
problema. Similarmente, os dois participantes que afirmaram achar que havia
problema com a informacdo também afirmaram na sequéncia que usariam a

informacéo e esperavam beneficios desse uso.

Conforme ja discutido, o perfil sociodemografico mostrou que os participantes
consideram ter conhecimento sobre o transtorno do espectro autista, mas desejam
conhecer mais. A avaliacdo dos conteudos informacionais disseminados comprovou
gue os participantes puderam efetivamente aprender mais sobre o transtorno do
espectro autista por meio desse tipo de intervencao, tendo consequéncias positivas
ndo apenas na ampliacdo do conhecimento sobre o assunto, mas também na

confianca e bem estar dos participantes.

Embora a quantidade de conteudos informacionais tenha sido reduzida, com apenas
oito conteudos selecionados, observou-se um impacto significativo no modo como os
participantes encaram o transtorno do espectro autista. Apds a afirmacédo de que
aprenderam algo novo, a segunda afirmacao mais frequente. em termos de impacto
cognitivo. foi o desejo de aprender mais sobre o assunto. Em relacdo ao uso da
informacdo, a afirmacdo mais frequente foi de que a informacédo ajudaria a
compreender melhor, sendo o principal beneficio esperado a preparacdo para discutir
a questao com outras pessoas ou profissionais da saude. Esse tipo de reflexdo sobre
0 proprio conhecimento pode explicar o fato de que alguns participantes que

afirmaram, na primeira semana do estudo, ter muito conhecimento sobre autismo,
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passarem a afirmar, na Ultima semana do estudo, que tinham apenas algum

conhecimento sobre o assunto.

No questionario final, observou-se a disponibilidade dos participantes de ter acesso a
mais informacao, sendo citados como canais preferenciais para receber informacdes
0s meios digitais, como WhatsApp e Instagram. Este também constitui um grande
achado da pesquisa, pois o estudo foi inteiramente realizado em suporte papel
considerando que os participantes talvez pudessem ter alguma dificuldade de acesso
as plataformas digitais. Talvez, possa-se, futuramente, fazer um estudo empregando-

se tais plataformas para verificar esta viabilidade.

Em relacéo as consideracdes finais dos participantes, observa-se a boa vontade da
populacao brasileira a participar de pesquisas cientificas, bem como observa-se que
0s participantes tiveram algum beneficio em participar do estudo, em sintonia com 0s
beneficios que foram preconizados no capitulo da metodologia da presente pesquisa,
bem como com os objetivos do PPGCI-UFSCAR de que sejam desenvolvidas

pesquisas voltadas para a sociedade.

Em relacdo ao questionario Information Assessment Method (IAM), foi a primeira vez
gue ele foi aplicado em suporte papel para mensurar o impacto das informacgdes
disseminadas também em suporte papel. Essa abordagem é interessante porque a
auséncia de acesso a Internet e conectividade ndo se constitui um problema
significativo para a implementacdo do método em outras regides do planeta mais
desprovidas de acesso tecnoldgico. Assim, esta se constitui como uma inovacao
tecnoldgica do presente estudo para a sociedade e para o desenvolvimento de futuras

pesquisas.
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6 CONCLUSOES

Os resultados de estudos anteriores estabelecem que o transtorno do espectro autista
€ uma condicdo caracterizada por déficits persistentes em areas como: 1)
comunicacéo social e interagao social, e 2) comportamento, interesses e atividades.
No entanto, existe a possibilidade de realizar intervencdes comportamentais
oportunas relacionadas a sintomas especificos, bem como descobrir competéncias e
tracos comportamentais particulares que possam favorecer o processo de ensino-
aprendizagem, seja em instituicdes publicas ou privadas, e consequentemente,

oportunizar o desenvolvimento de pessoas autistas.

E importante destacar a importancia da familia em todos os aspectos que compdem
o ciclo de vida da pessoa autista. No entanto, é preciso especificar que muitas
decisdes dependem de tomadas de decisdo conjuntas entre profissionais de saude
(médico, psicdélogo, terapeutas), familiares ou cuidadores de pacientes, havendo neste
trabalho coletivo e colaborativo, um espaco reservado para os profissionais da

informacéo.

Nas etapas poés-diagnéstico do transtorno do espectro autista, a familia e os
cuidadores costumam necessitar e buscar informacfes sobre a rede de atencédo a
saude, profissionais com experiéncia no cuidado de criangas com o transtorno,
prestadores de servigcos que realizam intervencdes/terapias, redes de apoio, servicos
sociais, entre outros. Assim, 0 acesso a informagdes sobre o transtorno, tratamentos
e servicos, e uma rede de cuidados de saude podem ajudar as familias de criancas
com transtorno do espectro do autismo a lidar com esta nova realidade familiar.
Fornecer informacdes as familias € essencial para garantir o manejo adequado da
condicdo da crianca a longo prazo e para ajuda-las a tomar decisdes sobre os
tratamentos e terapias necessarios. Isto permite-lhes participar ativamente na terapia

dos seus filhos, escolhida em conjunto com a equipe profissional.

Ha uma crescente demanda por informagfes sobre o autismo, 0 que exige O
desenvolvimento de a¢fes focadas na sistematizacao das davidas e questionamentos
recorrentes da populagéo sobre o tema. Assim, esta pesquisa partiu da questao: a

disseminacgdo de informacdes relevantes sobre autismo durante a consulta psicoldgica
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realizada no contexto brasileiro traz algum tipo de impacto para familiares e
acompanhantes de criancas autistas? Considerando todos os resultados alcancados
pode-se afirmar que sim. A disseminacdo da informacao sobre autismo trouxe um
impacto positivo no conhecimento dos participantes, agregando a eles ainda a
vontade de seguir estudando ou aprendendo sobre o tema, bem como a satisfagcéo
em colaborar com estudos sobre o transtorno do espectro autista. De forma subjetiva
entende-se que o estudo também trouxe esperanca aos familiares e acompanhantes
por perceberem que podem contornar situacdes dificeis e continuar apoiando e
ajudando seus filhos.

Um problema especifico do presente estudo esteve voltado para a seguinte questao:
Quiais conteudos informacionais sao relevantes para serem disseminados a familiares
e acompanhantes de criangas autistas durante a consulta psicologica realizada no
contexto brasileiro? A prépria introducdo do estudo ja trouxe algumas respostas, mas
0 estudo qualitativo nos dois cenarios possibilita dizer que os conteudos
informacionais mais relevantes a serem disseminados a familiares e acompanhantes
de criancas autistas versam sobre: apoio familiar, auto realizacdo, caracteristicas do
transtorno do espectro autista, diagnostico, funcionalidades de autocuidado,
funcionalidades afetivas, funcionalidades cognitivas, funcionalidades
comunicacionais, funcionalidades ocupacionais, origem do transtorno do espectro

autista, preconceito, tratamento e cura.

Adicionalmente, aos achados no estudo na parte qualitativa, ao olhar para a reviséo
de literatura inicial do estudo, compreende-se hoje, ao final desta pesquisa, que dada
a evolucéo expressiva dos avancos da genética (Johannessen et al., 2022; Chen et
al., 2019; Li et al., 2015), do big data (Abomelha et al., 2022; Ben Said et al., 2017),
da larga disseminacéo de informacdo em redes sociais, ndo necessariamente com
gualidade (Skafle et al., 2021) e também da massiva disponibilidade de terapias
complementares e alternativas (Smith et al., 2020) que os pais precisam ter mais
acesso a conteudos sobre testes genéticos, privacidade de informacdes relacionadas
a seus filhos, sobre qualidade da informacdo e sobre terapias cientificamente
embasadas. Outra tematica que nos parece relevante, no dia de hoje, sdo as
informacgdes sobre sexualidade (Solomon; Pantalone; Faja, 2019), e sobre direitos das

pessoas com deficiéncia (Ribeiro; Marteletto, 2023).
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Este mapeamento de teméticas para o desenvolvimento de contetddos informacionais
sera util para futuros estudos e servigcos de informacdo com foco na comunidade com
transtorno do espectro autista, sejam eles desenvolvidos na esfera da Ciéncia da
Informacdo, como em bibliotecas, museus e centros -culturais, sejam eles

desenvolvidos em escolas, unidades de saude ou consultérios isolados.

Ja o segundo problema especifico do presente estudo esteve voltado para a seguinte
guestdo: Como mensurar o impacto dos conteudos informacionais disseminados para
familiares e acompanhantes de criancas autistas? Felizmente, a existéncia do
Information Assessment Method (IAM) viabilizou esta mensuracédo, como ja o tinha
feito em estudos anteriores também apresentados na introducéo (Galvao et al., 2013;
Grad et al., 2014; Galvao et al., 2018).

Em relacdo ao estudo misto exploratério, embora sendo complexa a sua aplicagéo,
ele permite um aprofundamento na temética e uma melhor compreensdo de

problemas complexos (Galvao; Pluye; Ricarte, 2017).

Por fim, imagina-se que esta pesquisa cumpriu seus objetivos iniciais. Todavia, para
resultados mais robustos se faz necessario um financiamento mais abrangente para
gue o estudo seja reproduzido em nivel regional, nacional e internacional. Logo, ha

um longo caminho pela frente para o qual o esforco coletivo € bem-vindo e necessario.
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7 POSFACIO

ApoOs o encerramento do estudo, o autor foi convidado a ministrar palestras sobre o
tema da pesquisa, evidenciando o impacto e interesse social pelo estudo, conforme
representado nas Figuras 7.1 e 7.2. Para incluir estas informagfes na presente
dissertacao, os participantes das palestras autorizaram o uso de sua imagem por meio

de assinatura de termo especifico apresentado no Apéndice 9.

Figura 7.1 Apresentacdo da pesquisa no Centro Especializado em Transtorno do Espectro
Autista da Rede Municipal de Ensino de Boa Vista, Roraima, Brasil.

—

!
\ & S
{ ) =5
y z
2 —

Fonte: Imagem produzida pela comunidade apds o encerramento do estudo.
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Figura 7.2 Apresentacdo da pesquisa na Escola Municipal Professora Edsonina de Barros
Villa da Rede Municipal de Ensino de Boa Vista, Roraima, Brasil.

Fonte: Imagens produzidas pela comunidade ap6s o encerramento do estudo.
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APENDICE 1 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:
PROFISSIONAIS

Somos Maria Cristiane Barbosa Galvao, professora doutora na Faculdade de Medicina de Ribeiréo
Preto da Universidade de Sdo Paulo, e Cesar Antonio Fabian Ramirez, mestrando da Universidade
Federal de Sé&o Carlos. Vimos lhe convidar a participar da pesquisa intitulada “Disseminacdo da
informacdo em salde para acompanhantes de criancas autistas durante a pesquisa psicoldgica”, que

esta sendo desenvolvida sob nossa responsabilidade.

Informamos-lhe que podem participar desse estudo profissionais que trabalham disseminando
informagBes para familiares e cuidadores de criancas autistas. Caso aceite participar, todos os
procedimentos da pesquisa irdo se realizar de forma a garantir sua privacidade e confidencialidade de
suas respostas. Para participar do projeto vocé precisa responder um questionario sociodemografico e
nos conceder uma entrevista sobre demandas informacionais relacionadas ao autismo. O tempo que
estimamos para vocé participar do estudo € de no maximo 4 horas. Vocé pode interromper sua
participagdo no estudo a qualguer momento e, mesmo apas ter participado do estudo, podera requerer
que seus dados sejam excluidos integralmente do estudo. E garantido ao participante o direito de néo

responder qualquer questdo, sem necessidade de explicagdo ou justificativa para tal.

Vocé néo terd um beneficio direto ao participar desta pesquisa. O principal risco para participacdo no
estudo sdo as emocgdes positivas ou negativas que vocé possa sentir durante o preenchimento do
guestionario, em decorréncia de potenciais facilidades e dificuldades que vocé tenha passado para
atender demandas informacionais da comunidade autista. Caso vocé tenha algum tipo de desconforto
emocional, a equipe do projeto fica disponivel para conversar com vocé até que vocé venha se sentir
melhor. Nosso contato esta disponivel no final deste Termo. E importante destacar que os dados
coletados serdo mantidos apenas com 0s pesquisadores acima elencados. Em caso de danos
decorrentes de sua participacdo na pesquisa, vocé estd amparado pelas leis vigentes no pais. Apds o
encerramento da pesquisa, os dados de todos os participantes serdo descartados. Devido a
possibilidade de publicacdo dos resultados da pesquisa em eventos e revistas, sera garantida a
preservacdo do anonimato dos dados de todos os participantes. Vocé terd acesso aos resultados da

pesquisa os quais serdo divulgados nos meios cientificos.

Sua participacdo neste estudo é voluntaria, ou seja, vocé nao receberd gratificacédo por ser participante
desta pesquisa, nem tera gastos. Vocé podera entrar em contato com os pesquisadores (Cristiane e
Cesar), a qualquer tempo, para informacéo adicional ou solicitar o resultado da pesquisa, se desejar,
pelo telefone (16) 997172282 ou (95) 8110-4544, pelo e-mail mgalva@usp.br ou

yanasawaynaé3@gmail.com, e nos seguintes enderecos: Departamento de Medicina Social da

Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo — Avenida Bandeirantes, 3900
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- campus da USP, Monte Alegre, Ribeirdo Preto (SP) CEP 14040-902 ou Rua Paraiba, 444 Bairro dos
Estados, Boa Vista (RR) CEP: 69305- 470

Também pode entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com Seres Humanos do
Hospital das Clinicas e da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo.
Um Comité de Etica em Pesquisa é composto por um grupo de pessoas que sio responsaveis por
supervisionar pesquisas em seres humanos e tem a funcdo de proteger e garantir os direitos, a
seguranca e o bem-estar de todos os participantes de pesquisa que se voluntariam a participar de um
estudo. O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade
de Sao Paulo esta localizado no Campus Universitario — Bairro Monte Alegre, Ribeirdo Preto — SP —
Brasil — CEP: 14040-902. Tel: (016) 3602-2228 E-mail: cep@hcrp.usp.br.

E importante que vocé arquive este documento para que fique com os contatos dos pesquisadores e
do CEP.

Colocamo-nos a disposigdo para maiores esclarecimentos. Gratos.

Nome do participante de pesquisa:

Assinatura do participante de pesquisa:

Nome do pesquisador:

Assinatura do pesquisador:
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APENDICE 2 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:
ACOMPANHANTES

Somos Maria Cristiane Barbosa Galvao, professora doutora na Faculdade de Medicina de Ribeiréo
Preto da Universidade de Sdo Paulo, e Cesar Antonio Fabian Ramirez, mestrando da Universidade
Federal de Sé&o Carlos. Vimos lhe convidar a participar da pesquisa intitulada “Disseminacdo da
informacdo em salde para acompanhantes de criancas autistas durante a pesquisa psicoldgica”, que

esta sendo desenvolvida sob nossa responsabilidade.

Informamos-lhe que podem participar desse estudo apenas acompanhantes, maiores de 18 anos, de
criangas autistas durante a consulta psicologica. Caso aceite participar, todos os procedimentos da
pesquisa irdo se realizar de forma a garantir sua privacidade e confidencialidade de suas respostas.

Para participar do projeto:

1) Na primeira semana, vocé precisard responder a um questionario sociodemogréafico contendo
informagdes como sua idade e género, para compreender melhor o seu perfil. Este questionario tem

uma folha e o tempo de resposta deve ser de, aproximadamente 10 minutos;

2) Durante oito semanas consecutivas, quando a crianga que vocé acompanha estiver na consulta
psicoldgica, vocé precisara ler uma folha contendo explicacdes sobre alguns aspectos do autismo e
explicagbes sobre outras condi¢cdes de saude. Ao final de cada leitura, vocé precisard avaliar a
informagé&o que recebeu, por meio de um questionério, para sabermos se a informac¢éo que produzimos
esta em uma linguagem compreensivel e (til para vocé, acompanhantes e demais pessoas cuidadoras

de criangas autistas. Esta atividade durara, aproximadamente, 20 minutos em cada semana.

3) E, na décima e Ultima semana do projeto, vocé responderd um questionario final, também com uma
folha, para sabermos como foi sua experiéncia de receber informagbes sobre salde, enquanto a
crianca que acompanha esta na consulta psicoldgica. Assim, poderemos saber se esta metodologia é
adequada ou ndo para acompanhantes de criangas com autismo. Para responder a esse Ultimo

guestionario vocé também precisara de, aproximadamente, 10 minutos.

Considerando as atividades acima descritas, o tempo total que estimamos para vocé participar do
estudo é de, aproximadamente, 3 horas, divididas em 10 semanas. Caso vocé desista de participar do
projeto, ndo h& problema algum. Vocé pode interromper sua participacdo no estudo a qualquer
momento e, mesmo apos ter participado do estudo, podera requerer que seus dados sejam excluidos
integralmente do estudo. E garantido ao participante o direito de n&o responder qualquer questio, sem

necessidade de explicacdo ou justificativa para tal.

Ao participar do estudo vocé tera o beneficio de receber informagfes sobre autismo e sobre outras

condi¢cdes de saude. O principal risco para participacdo no estudo sdo as emocdes positivas ou
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negativas que vocé possa sentir durante o preenchimento do questionario, em decorréncia de
potenciais experiéncias de vida que tenha passado. Caso vocé tenha algum tipo de desconforto
emocional, a equipe do projeto fica disponivel para conversar com vocé até que vocé venha se sentir
melhor. Nosso contato esta disponivel no final deste Termo. E importante destacar que os dados
coletados serdo mantidos apenas com 0s pesquisadores acima elencados. Em caso de danos
decorrentes de sua participacdo na pesquisa, vocé estd amparado pelas leis vigentes no pais para
obtencao de indenizacdo. Apds o encerramento da pesquisa, os dados de todos os participantes serédo
descartados. Devido a possibilidade de publicacdo dos resultados da pesquisa em eventos e revistas,
sera garantida a preservagéo do anonimato dos dados de todos os participantes. Vocé terd acesso aos

resultados da pesquisa os quais serdo divulgados nos meios cientificos.

Sua participacao neste estudo é voluntéaria, ou seja, vocé ndo recebera gratificacédo por ser participante
desta pesquisa, nem terd gastos. Vocé podera entrar em contato com os pesquisadores (Cristiane e
Cesar), a qualquer tempo, para informacéo adicional ou solicitar o resultado da pesquisa, se desejar,
pelo telefone (16) 997172282 ou (95) 8110-4544, pelo e-mail mgalvao@usp.br ou
yanasawayna63@gmail.com, e nos seguintes enderecos: Departamento de Medicina Social da

Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo — Avenida Bandeirantes, 3900
- campus da USP, Monte Alegre, Ribeirdo Preto (SP) CEP 14040-902 ou Rua Paraiba, 444 bairro dos
Estados, Boa Vista (RR) CEP: 69305- 470.

Também pode entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com Seres Humanos do
Hospital das Clinicas e da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo.
Um Comité de Etica em Pesquisa é composto por um grupo de pessoas que si0 responsaveis por
supervisionar pesquisas em seres humanos e tem a funcéo de proteger e garantir os direitos, a
seguranca e o bem-estar de todos os participantes de pesquisa que se voluntariam a participar de um
estudo. O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade
de S&o Paulo esta localizado no Campus Universitario — Bairro Monte Alegre, Ribeirdo Preto — SP —
Brasil — CEP: 14040-902. Tel: (016) 3602-2228 E-mail: cep@hcrp.usp.br.

E importante que vocé arquive este documento para que fique com os contatos dos pesquisadores e
do CEP.

Colocamo-nos a disposigdo para maiores esclarecimentos. Gratos.

Nome do participante de pesquisa:

Assinatura do participante de pesquisa:

Nome do pesquisador:

Assinatura do pesquisador:
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APENDICE 3 ROTEIRO DE ENTREVISTA: PROFISSIONAIS

Por favor, fale um pouco do seu trabalho com pacientes autistas.

Por favor, vocé pode fazer uma lista das principais perguntas feitas por acompanhantes de pacientes

autistas?

Vocé gostaria de acrescentar pontos importantes para atender pessoas acompanhantes de pacientes

autistas?
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APENDICE 4 QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Nome completo:

Qual o seu género?
() Feminino
() Masculino

() Outro

Qual sua cor ou raca?
() Preta

() Parda

() Branca

() Amarela

() Indigena

Qual a sua idade?

Qual a sua
nacionalidade?

() Brasileira

() Estrangeira

Qual a renda mensal de sua familia? (Marque apenas uma resposta)

() Nenhuma renda.

() Até 1 (R$1.100,00) salario minimo.

()De 1a3(R$1.100,01 a R$3.300,00) salarios minimos.

() De 3 a6 (R$3.300,01 a R$6.600,00) salarios minimos.

() De 6 a9 (R$6.600,01 a R$9.900,00) salarios minimos.

() De 9 a12 (R$9.900,01 a R$13.200,00) salarios minimos.

() De 12 a 15 (R$13.200,01 a R$16.500,00) salarios minimos.

() Mais de 15 (R$16.500,01 ou mais) salarios minimos.

Qual seu grau de escolaridade? (Marque apenas uma resposta)

() Ensino Fundamental Completo

() Ensino Fundamental Incompleto

() Ensino Médio Completo

() Ensino Médio Incompleto

() Ensino Superior Completo

() Ensino Superior Incompleto

() Pés-Graduacao
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Vocé tem contato com alguma pessoa com transtorno do espectro autista? (Vocé pode marcar mais de
uma resposta)

() Sim, eu tenho contato na minha familia
() Sim, eu tenho contato no meu grupo de amigos.
() Sim, eu tenho contato na instituicdo onde atuo.

() N&o, eu ndo tenho contato.

Vocé possui conhecimentos sobre o transtorno do espectro autista? (Marque apenas uma op¢ao)
() Sim, eu tenho muitos conhecimentos sobre autismo.
() Sim, eu tenho alguns conhecimentos sobre autismo.

() Nao, eu ndo tenho conhecimento sobre autismo.

Vocé gostaria de conhecer mais sobre o transtorno do espectro autista? (Marque apenas uma opc¢éo)
() Sim. Eu gostaria de conhecer melhor o transtorno do espectro autista.
() Sim. Eu gostaria de conhecer o basico sobre o transtorno do espectro autista.

() N&o. Eu néo tenho interesse no transtorno do espectro autista.
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APENDICE 5 QUESTIONARIO IAM

Nome completo:

AVALIE A INFORMAGAO RECEBIDA HOJE

Vocé entendeu esta informacao? (Marque apenas uma resposta)
() Eu compreendi muito bem (Eu compreendi tudo)
() Eu compreendi bem
() Eu compreendi mal

() Eu compreendi muito mal (Eu ndo compreendi muita coisa)

O que vocé acha desta informacao? (Vocé pode marcar varias respostas)
() Esta informacdo me ensinou algo novo
() Esta informacéo confirmou que eu fago ou fiz a coisa certa
() Esta informacéo me tranquilizou
() Esta informacao me lembrou de algo que eu ja sabia
() Esta informacédo me incentivou a aprender mais sobre o assunto
() Eu acho que h& um problema com esta informacao
() N&o estou de acordo com esta informacgéao

() Esta informacéo pode gerar consequéncias negativas

Vocé usaré esta informacao? (Marque apenas uma resposta)
() Sim

() N&o
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Vocé usara esta informagédo na funcao de: (Vocé pode marcar varias respostas)
() Paciente
() Mé&e ou o pai de um paciente
() Avo ou avd de um paciente
() Membro de uma familia onde ha um paciente
() Amigo, vizinho ou membro de uma comunidade onde ha um paciente
() Profissional de salde que assiste um paciente

() Nenhuma das opcdes acima

Como vocé usard esta informacao? (Vocé pode marcar varias respostas)
() Esta informacao me ajudara a compreender melhor
() Eu ndo sabia o que fazer, e esta informa¢do me ajudard a fazer alguma coisa
() Eu sabia o que fazer, e esta informac¢do me convenceu a fazer alguma coisa
() Usarei esta informacédo para fazer as coisas de outra forma
() Usarei esta informacédo para conversar com alguém

() Nenhuma das opc¢des acima

Usando esta informacao, vocé espera beneficios para vocé? (Vocé pode marcar varias respostas)
() Esta informacao me ajudara a melhorar o meu bem-estar ou a minha saude.
() Esta informacao me ajudara a ser menos preocupado ou ansioso.
() Esta informacao me ajudara a prevenir um problema ou impedir que ele se agrave.
() Esta informacgao me ajudara a gerenciar um problema.
() Eu estarei melhor preparado para discutir com alguém.
() Eu terei mais confianca em mim para decidir o que fazer com outra pessoa.
() Eu ndo espero qualquer beneficio.

Agradecemos por compartilhar conosco quaisquer outros comentarios e sugestées para melhorar
esta informacéo.




APENDICE 6 QUESTIONARIO FINAL: ACOMPANHANTES

Nome completo:

Vocé possui conhecimentos sobre o transtorno do espectro autista? (Marque apenas uma op¢ao)
() Sim, eu tenho muitos conhecimentos sobre autismo.
() Sim, eu tenho alguns conhecimentos sobre autismo.

() Nao, eu ndo tenho conhecimento sobre autismo.

Vocé gostaria de conhecer mais sobre o transtorno do espectro autista? (Marque apenas uma opc¢éo)
() Sim. Eu gostaria de conhecer melhor o transtorno do espectro autista.
() Sim. Eu gostaria de conhecer o basico sobre o transtorno do espectro autista.

() N&o. Eu néo tenho interesse no transtorno do espectro autista.

Caso vocé deseje receber mais informacdes sobre autismo e condi¢des relacionadas, qual € a melhor
forma para que estas informagfes cheguem até vocé?

() Em um site especializado

() Email

() Facebook

() Instagram

() WhatsApp

() Panfleto em papel

() TikTok

() Presencialmente, antes ou depois da consulta psicolégica

() Outros:

Hoje, vocé ndo recebeu nenhuma informacdo sobre autismo e condi¢des relacionadas. Como vocé
esta se sentindo em relagdo ao encerramento da pesquisa?
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APENDICE 7 DEMANDAS INFORMACIONAIS MAPEADAS NO CENARIO 1

1 A falta de conhecimento da sociedade, as vezes, me faz me sentir mal. Como faco para superar
isso?

2 A medida que ele vai crescendo, os sintomas vao diminuir?

A mobilidade dele é diferente dos demais individuos?

Alguém da minha familia ou de meu esposo tem parente com uma deficiéncia intelectual?

ApOs quantos anos, posso dizer que meu filho tem TEA?

As pessoas confundem TEA com outros transtornos psiquiatricos?

N o 0o~ W

As pessoas ndo sabem o que é crise sensorial. Acham que eu ndo estou ensinando meu filho a se
comportar. Como deve agir?

8 As vezes, sinto que as pessoas olham meu filho como se ele fosse uma crianga problematica.

9 Autismo tem cura? Meu filho tera cura?

10 Como conseguirei ajudar meu filho nas suas limitaces?

11 Como devo ajudar meu filho? O que devo fazer quando entra em crise?

12 Como € o pensamento do meu filho?

13 Como eu fago para ensinar meu filho ir ao banheiro e fazer suas necessidades?

14 Como eu fago para meu filho aceitar outras comidas? Ele ndo gosta de feijdo como fago para ele
gostar?

15 Como evitar que ele pegue seus companheiros pelo pescogo?

16 Como fago para ajuda-lo?

17 Como fago para meu filho entender o que eu falei pra ele?

18 Como fazer para nao ceder a uma birra de meu filho?

19 Como lidar com problemas do comportamento do meu filho do dia a dia?

20 Como posso ajudar meu filho na fase da adolescéncia?

21 Como posso identificar as potencialidades de seu filho?

22 Como posso melhorar a irritabilidade excessiva do meu filho?

23 Como posso retirar esses objetos que ele gosta de ter nas maos?

24 Como saber a diferenca entre birra e a crise no comportamento do meu filho?

25 Ele precisara de acompanhamentos tais como: psicélogo, fonoaudidloga?

26 Eu como mée posso ter uma alteracdo genética ou alguma caracteristica que possa passar para o
meu filho?

27 Eu observo e falo com alguns pais, que tem filho autista. Eles ddo aos filhos os remédios. Sera que
meu filho precisa tomar remédios?

28 Eu trabalho o dia todo. Meu filho frequenta as terapias, mas observo que em alguns aspectos ele
esta regredindo. Como devo proceder nessas situagdes de regressao de comportamento?

29 Existe alguma causa especifica para o TEA?

30 Existe alguma técnica psicolégica para meu filho melhorar?
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31 Fui mae aos 38 anos. Sera que isso pode ser fator para meu filho ter TEA?

32 Ja me perguntaram se ele foi planejado ou desejado pela familia.

33 Me falaram que meu filho nunca vai mudar. Ele vai ficar assim a vida toda?

34 Meu filho acorda de madrugada sempre muito agitado, se batendo e demora a dormir. Como eu
devo proceder nessas situacées?

35 Meu filho autista é completamente capaz de aprender?

36 Meu filho autista tem muitas desordens sensoriais. Como posso ajuda-lo?

37 Meu filho ainda ndo aprendeu a fazer suas necessidades fisiolégicas no banheiro. Como posso
ajuda-lo?

38 Meu filho conseguira fazer as tarefas de casa, por exemplo, arrumar o quarto, lavar louca etc?

39 Meu filho conseguira ir ao supermercado, a igreja ou outro estabelecimento sozinho?

40 Meu filho conseguira trabalhar ou fazer faculdade?

41 Meu filho conseguira trabalhar quando adulto?

42 Meu filho deixara de ser agressivo?

43 Meu filho deixara de tomar remédio controlado?

44 Meu filho é capaz de falar corretamente?

45 Meu filho é louco? Seré que ele vai piorar e nunca melhorar?

46 Meu filho é mais agressivo comigo que sou mée que cuido, que qualquer outra pessoa. Por que isso
acontece?

47 Meu filho é muito agitado. Sera que é hiperativo?

48 Meu filho é seletivo na alimentagdo. Tem dificuldade para comer certos alimentos. Ele recusa e
rejeita. Como lidar nessas situagfes?

49 Meu filho entrou na adolescéncia, como vou fazer para trabalhar a sexualidade nele?

50 Meu filho esta doente. Ele vai ter cura?

51 Meu filho estd estudando agora no ensino fundamental. Ele tem chances de terminar o ensino
médio?

52 Meu filho esta no nivel 3 de autismo. Ser& que ele vai passar nivel 2 do autismo?

53 Meu filho gosta de fazer imitacbes de algo que ele gosta muito, exemplos: desenho animado,
propagandas de tv. Por que isso acontece?

54 Meu filho ja esta com 5 anos, ainda ndo fala nem escreve e ndo quer fazer nada na escola. O que
faco?

55 Meu filho ndo consegue lidar com suas emoc¢ées?

56 Meu filho ndo demonstra afeto da mesma maneira que os outros individuos. Isso significa que o
autista ndo ame ninguém?

57 Meu filho ndo tem condi¢bes de ficar longe de mim?

58 Meu filho ouve bem? Eu falo e ele ndo me escuta?

59 Meu filho pode ter problemas de aprendizagem?

60 Meu filho pode ter problemas gastrointestinais?

61 Meu filho poderé aprender algum trabalho manual ou artistico?

62 Meu filho podera conviver normalmente com outras pessoas sem ser discriminado?
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63 Meu filho poderéa escrever corretamente?

64 Meu filho podera frequentar a escola normalmente?

65 Meu filho poderé ter autonomia quando for adulto?

66 Meu filho precisa de acompanhamento fonoaudioldgico, psicoldgico, terapia ocupacional e outros?
67 Meu filho precisa ter atendimentos com todos esses profissionais da saude (fonoaudidlogo,
terapeuta ocupacional, psicélogo, psiquiatra, nutricionista, fisioterapeuta)?

68 Meu filho tem algum talento?

69 Meu filho tem alteragGes de sono. Como posso ajuda-lo?

70 Meu filho tem atraso no desenvolvimento cognitivo e emocional?

71 Meu filho tem entendimentos?

72 Meu filho tem muita dificuldade de comunicacgéo, interacéo, socializa¢do e outros. Quais 0s motivos?
73 Meu filho tem muitas dificuldades na alfabetizag&o e na aprendizagem no geral. ISso se deve ao seu
diagnostico de autismo?

74 Meu filho tem sentimentos?

75 Meu filho tem um grau elevado de autismo, quais as chances de ele diminuir para um grau leve?
76 Meu filho terd quais limitacées?

77 Meu filho terd que fazer terapias durante toda a vida?

78 Meu filho tera um suporte adequado na escola, como profissionais que ajudem no desenvolvimento
e na aprendizagem dele?

79 Meu filho vai aprender a se desenvolver nas atividades da vida diaria?

80 Meu filho vai conseguir estudar e aprender igual aos outros alunos?

81 Meu filho vai conseguir fazer as tarefas diarias quando crescer?

82 Por que meu filho ndo quer tomar banho?

83 Por que meu filho fica irritado quando mando ele fazer algo?

84 Meu filho vai conseguir levar uma vida normal?

85 Meu filho vai conseguir ser alfabetizado junto com a turma?

86 Meu filho vai estudar normalmente?

87 Meu filho vai interagir quando frequentar a escola?

88 Meu filho vai poder sentar para conversar com 0s amigos?

89 Meu filho vai ter que usar aquelas imagens para se comunicar?

90 N&o consigo deixar a postura superprotetora, apds descobrir o autismo no meu filho. O que fazer?
91 O nivel de desenvolvimento do meu filho sempre vai ser demorado ou ndo vai conseguir se
desenvolver?

92 O pré-natal ndo foi correto? Seréd se esse foi um dos motivos para meu filho ter nascido assim?

93 O que devo fazer quando ele mudar de comportamento e alterar seu carater?

94 O que fagco quando ele ndo quer segurar minha méo e ele sai correndo, pois ndo tem nocdo do
perigo?

95 O sucesso do tratamento do meu filho depende de remédios?

96 Os sintomas que meu filho tem é de autista realmente?

97 Por que a rotina é tdo importante na vida dos autistas?
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98 Por que cada vez que meu filho ndo quer obedecer na escola, sou chamada pra ir buscar meu filho?

99 Por que ele tem 11 anos e parece ter 5 anos?

100 Por que ele tem essa alteracdo emocional entre alegre e triste?

101 Por que ele vomita quando chora?

102 Por que ja me falaram que meu filho poderia ter transtorno de esquizofrenia?

103 Por que meu filho brinca e joga com 0os mesmos brinquedos e da mesma maneira?

104 Por que meu filho caminha de um lado para o outro. Ele vai ser assim sempre?

105 Por que meu filho desafia os professores quando recebe uma orientagdo? Por que ele faz o
contrario?

106 Por que meu filho é esquisito e entranho?

107 Por que meu filho é sensivel ao frio?

108 Por que meu filho entra em crise por motivos banais?

109 Por que meu filho entra em crise quando esta com fome e com sono?

110 Por que meu filho faz as coisas repetitivas e gosta das mesmas coisas?

111 Por que meu filho faz movimentos estranhos com os dedos, as vezes, chegando a se machucar?
112 Por que meu filho fica inquieto para dormir?

113 Por que meu filho fica irritado ao ouvir sons muito altos? E também fica bastante irritado com
ruidos, com sons barulhentos?

114 Por que meu filho fica irritado nas mudangas de rotina?

115 Por que meu filho gosta de ficar isolado?

116 Por que meu filho gosta de ficar sentado e observando o movimento do ventilador?

117 Por que meu filho gosta sé de pintar e ndo quer escrever ou fazer as tarefas da escola?

118 Por que meu filho me agride quando ndo quer fazer o que eu mando fazer?

119 Por que meu filho ndo brinca com seus irmaos?

120 Por que meu filho ndo demonstra afeto com os outros?

121 Por que meu filho ndo fala?

122 Por que meu filho ndo gosta de animais de estimacéao?

123 Por que meu filho ndo olha para as coisas que eu aponto?

124  Por que meu filho ndo para de falar, fala e fala?

125 Por que meu filho ndo quer brincar com outras criangas?

126 Por que meu filho ndo quer entrar na escola e sé chora? O que faco para ele ficar calmo?

127 Por que meu filho ndo ri como as outras criangas?

128 Por que meu filho ndo se interessa em brincar com outras criancas? Percebo que ele sempre
gosta de brincar sozinho.

129 Por que meu filho ndo se socializa com outras pessoas?

130 Por que meu filho nasceu assim. Eu tenho culpa?

131 Por que meu filho parece que quer testar minha paciéncia? Quando falo pra ndo fazer ele faz e
mais.

132 Por que meu filho pega as partes intimas do professor e fica sorrindo?

133 Por que meu filho quer comer tudo que esta ao seu redor?
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134 Por que meu filho se estressa rapido. Se ndo consegue fazer, ja comeca a gritar?

135 Por que meu filho se incomoda em usar meias e sapatos?

136 Por que meu filho se irrita facilmente com ambientes diferentes, se jogando no chéo e batendo a
cabeca?

137 Por que meu filho se joga no chao, e ndo quer levantar, quando acaba o tempo dele nos
atendimentos?

138 Por que meu filho sempre gosta de ter algo na mao (tampinhas, papel, plastico) e leva para todos
os lugares e ndo se desapega?

139 Por que meu filho tem crise, a cabega ddi e ele fica nervoso?

140 Por que meu filho tem dificuldade de seguir comandos?

141 Por que meu filho tem dificuldade em dialogar?

142 Por que meu filho tem essa mania com as maos e como pode ser evitada?

143 Por que meu filho tem essa mudanca de estado de animo repentino?

144  Por que meu filho tem pouco ou nenhum interesse em brincadeiras que envolvam interagdo com
outras criancas da mesma idade?

145 Por que meu filho tem um comportamento impulsivo e agressivo?

146 Por que tudo (objetos) o que meu filho encontra, coloca na boca?

147 Posso internar meu filho em alguma clinica psiquiatrica?

148 Quais alimentos que ele pode comer?

149 Quais as causas do autismo?

150 Quais as terapias que devem ser incluidas para ele melhorar na linguagem e na interagcao?

151 Quais comorbilidades que o autista pode ter?

152 Quais terapias sdo as mais adequadas para o melhor desenvolvimento do meu filho?
Pedagdgica, educativa ou psicoldgica?

153 Quais tratamentos meu filho precisa?

154 Qual a terapia mais adequada para ajudar meu filho a se desenvolver?

155 Qual o nivel de autismo do meu filho? Qual o grau de gravidade?

156 Qualquer mudang¢a no ambiente irrita meu filho com facilidade?

157 Quando falo para as pessoas que meu filho vai ter que tomar remédio controlado, eles vém meu
filho como um coitadinho. O que devo fazer?

158 Quando levo meu filho para um lugar, para ele se distrair olhando para as pessoas, penso se
isso muda alguma coisa?

159 Quando saberei se meu filho vai adquirir sua autonomia e independéncia?

160 Se colocar meu filho nos esportes (karaté, futebol, natacdo), ele podera melhorar?

161 Se eu aumentar a dose do remédio, ele vai ficar mais tranquilo?

162 Se eu tivesse outro filho, ele poderia nascer com TEA?

163 Se meu filho ndo se comunicar verbalmente, como ele vai se desenvolver?

164 Seréa que conseguirei ajudar meu filho a vencer na vida?

165 Seréa que foi na hora de nascer que meu filho ficou assim?

166 Sera que meu filho algum dia me chamard mamae, papai?
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167 Sera que meu filho algum dia vai me reconhecer?

168 Sera que meu filho podera um dia namorar ou casar?

169 Sera que meu filho tem alguma leséo cerebral e precisara de cirurgia?

170 Sera que meu filho tem isso que o médico disse?

171 Sera que meu filho vai conseguir acompanhar uma escolarizacéo regular sem adaptacées?

172 Sera que meu filho vai ter boas evolucdes nas areas cognitiva, afetiva, social e motora um dia?
173 Sera que o uso de anticoncepcionais e remédios que eu tomei quando estava gravida dele pode
ter afetado e o meu filho nasceu assim?

174 Seréa que terei paciéncia em lidar com essa deficiéncia?

175 Seréa que toda mae de crianga com autismo, pensa igual que eu, que nao vou conseguir ajudar
a meu filho?

176 Sera que um dia meu filho se tornard mentalmente adulto ou sempre tera sempre uma mente
infantilizada?

177 Seréa que vai se recuperar?

178 Seréa que vou aceitar um dia o meu filho ter nascido assim?

179 Sou eu o culpado pela deficiéncia do meu filho?

180 Tem um remédio que cure meu filho?

181 Tenho como tirar o comportamento restritivo e repetitivo do meu filho autista?

182 Tenho medo de deixar meu filho na instituicdo de ensino e ele sofrer preconceito.

183 Tenho medo de morrer e deixa-lo sozinho no mundo. O que posso fazer?

184 Tenho muitas dificuldades em alimenta-lo, pois 0 comportamento alimentar é totalmente diferente

da nossa. Isso ocorre devido a mastigacéo

185

Todo autista consegue sua auto realizacdo?
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APENDICE 8 DEMANDAS INFORMACIONAIS MAPEADAS NO CENARIO 2

Autismo pode estar presente na sindrome de Sotos?

Autistas nao verbais hoje podem falar no futuro?

Como ajudar uma crian¢a com quatro anos que faz cocé e xixi na roupa?

Como diagnosticar o autismo em jovens e adultos?

Como diferenciar a esquizofrenia do autismo?

Como diferenciar transtorno de personalidade narcisista de autismo?

Como manter a saude bucal em criangas com deficiéncias?

Como suspeitar do transtorno do espectro autista em bebés e crian¢as pequenas?

Como tratar a sindrome Gand?

Epilepsia pode ter relagdo com autismo e transtorno do déficit de atencéo e hiperatividade?
Existe tratamento para microdele¢cdo?

O dleo de canabidiol é adequado para o tratamento do transtorno do espectro autista?

O que é meltdown e shutdown no autismo?

O que é microdele¢do?

O que é o transtorno do espectro autista?

O que é Sindrome Gand?

O que fazer quando uma crianca com transtorno do espectro autista apresenta
comportamentos violentos?

Os sintomas do transtorno do espectro autista podem piorar com a idade?

Para quais doencgas existe comprovagéo de eficacia no tratamento por meio do canabidiol?
Para que serve o medicamento Aristab?

Quais sao os niveis do transtorno do espectro autista?

Quais sado os tratamentos para o autismo em adultos?

Qual é o tratamento para o transtorno do espectro autista?

Risperidona: para que serve e quais sao seus efeitos?

Toda pessoa com transtorno do espectro autista precisa de medicacdo?

Vacinas causam autismo?
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ANEXO 1 CONTEUDOS INFORMACIONAIS DISSEMINADOS
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O que é o transtorno do espectro autista?

O transtorno do espectro autista, ou autismo, agrupa varias desordens do desenvolvimento que
apresentam em comum a dificuldade em interagir com outras pessoas.

*kk

O transtorno do espectro autista, mais conhecido como autismo, é caracterizado por deficiéncia precoce
na interagdo social, além de movimentos corporais, interesses e atividades restritas e repetitivas. Até o
ano de 2013, as criangas com altera¢des nessas areas do desenvolvimento eram divididas entre varias
e diferentes doencas, como por exemplo: autismo classico, Sindrome de Asperger, Sindrome de
Kanner's, entre outras. A partir de 2013, porém, todas estas desordens foram agrupadas sob o termo:
transtorno do espectro autista. O termo “espectro” significa que este transtorno envolve situagdes e
apresentacdes muito diferentes umas das outras, numa gradacéo que vai da mais leve a mais grave.
Uma em cada 100 criangas possui o0 transtorno do espectro autista, sendo, geralmente, do sexo
masculino. Sabe-se ainda muito pouco sobre os fatores que causam o transtorno do espectro autista,
mas acredita-se que criangas nascidas de pai ou mde com mais de 35 anos de idade, assim como
criangas irmas ou filhas de portadores do transtorno do espectro autista, tenham risco aumentado de
desenvolver o transtorno. Criangas com transtorno do espectro autista ja comecam a demonstrar sinais
da doenga nos primeiros meses de vida, ndo mantém contato visual e ndo olham quando alguém as
chama, ndo apontam com o dedinho, mas demonstram muito interesse por objetos. O diagndstico do
autismo é feito por meio da observacéo direta do comportamento e de uma entrevista com os pais ou
responsaveis. Nao ha nenhum exame laboratorial ou de imagem que confirme tal diagnéstico. O
diagnostico s6 pode ser confirmado por um especialista na area, em geral, neurologista ou psiquiatra.
E muito importante que o diagnostico seja feito ainda nos primeiros meses ou anos de vida pois, quanto
antes for iniciado o tratamento, melhores serdo as respostas do paciente.

Referéncia

DynaMed. Autism spectrum disorders. Informacgéo atualizada em 29 de abril de 2016. Disponivel em:
http://portalsaude.saude.gov.br/index.php/o-ministerio/principal/periodicos. Acesso em: 17 jun. 2016.

Autor do resumo: Larissa Oliveira Almeida

Revisor do resumo: Prof. Dr. Fabio Carmona, Profa. Dra. Maria Cristiane Barbosa Galvao
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Quais sado os niveis do transtorno do espectro autista?

O nivel de gravidade do transtorno do espectro autista pode ser definido como leve, moderado ou
severo e reflete a necessidade de suporte que a pessoa precisa.

*kk

A pessoa com transtorno do espectro do autismo (TEA) pode apresentar déficits ha comunicacao e
interacdo social e padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e atividades. Os sinais
e sintomas do transtorno do espectro autista podem variar muito entre as pessoas. A classificagéo do
transtorno do espectro autista em 3 niveis de gravidade é definida pelo Manual Diagnéstico e Estatistico
de Transtornos Mentais, 52 Edicdo (DSM-V). Outras classificagdes, como a Classificacdo Internacional
de Doencas da Organizacdo Mundial da Saude, 10 (CID-10) ou 11 (CID-11), usam nomes diferentes
para classificar o transtorno do espectro autista. De acordo com o DSM-V, o nivel de gravidade do
transtorno do espectro autista reflete a necessidade de suporte que a pessoa precisa, podendo ser
caracterizado como nivel 1 (leve: exige apoio), nivel 2 (moderado: exige apoio significativo) ou nivel 3
(severo: exige muito apoio significativo). O nivel de gravidade do transtorno do espectro autista pode
variar de acordo com o contexto da pessoa (como casa e escola) e com o tempo. A gravidade do
transtorno do espectro autista é avaliada em relagdo a comunicacgao/interacdo social e aos
comportamentos repetitivos/restritos separadamente. Uma crianca com nivel moderado na
comunicacao/interacéo social pode ter nivel leve em relagdo ao comportamento repetitivo/restritivo e
vice-versa. Comprometimento leve da comunicagdo e interacdo social reflete uma perda perceptivel
guando nao h& suporte, apresentando-se com dificuldade em iniciar interagdes sociais, com reducéo
do interesse por interacdes sociais e tentativas malsucedidas ou estranhas de fazer amizade. O
comprometimento moderado da comunicacdo e interacdo social refere-se a déficits acentuados na
comunicacdo, apresentando-se com pouca abertura social e dificuldade importante em iniciar uma
interacdo social. O comprometimento severo da comunicacao e interesse social refere-se a pessoas
com dificuldades muito graves nas intera¢gdes sociais mesmo com suporte, podendo se comunicar com
palavras repetidas sem sentido aparente ou sons incompreensiveis, realizar apenas gestos (sem falar)
ou, em casos mais intensos, ndo se comunicar de nenhuma maneira. Em relacdo ao comportamento
repetitivo/restrito, o nivel leve refere-se a pessoas com uma menor independéncia, dificuldade em
alternar entre as atividades e presenca de interesses especificos (por exemplo, trens ou dinossauros)
exacerbados que atrapalham em outras atividades e gera frustragdo quando o assunto de interesse é
afastado da pessoa. O nivel moderado de comportamento repetitivo/restrito reflete comportamentos
gue interferem na fungcéo da pessoa, com inflexibilidade, comportamentos frequentes percebidos por
pessoas desconhecidas e com dificuldade ou angustia em mudar o foco. Comportamento
repetido/restrito de nivel severo interfere importantemente em todas as funcdes da pessoa, com
extrema dificuldade em lidar com mudanca e grande aflicdo em mudar seu foco, podendo englobar
comportamentos de balancar ou girar o corpo ou objetivos, observar as méos e objetos de perto, cheirar
ou morder objetos e rotinas rigidas durante brincadeiras ou tarefas que interferem em atividades como
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socializag8o. Pessoas com suspeita de transtorno do espectro autista devem passar por uma avaliacéo
detalhada realizada por um especialista (por exemplo, psiquiatras e neurologistas infantis) para realizar
o diagndstico de transtorno do espectro autista e definir sua gravidade e condi¢cdes associadas (como
comprometimento intelectual e/ou da linguagem).

Referéncias

UpToDate. Autism spectrum disorder: evaluation and diagnosis. Informacéo atualizada em 8 de julho
de 2021. Disponivel em: www.uptodate.com. Acesso em: 24 jan. 2022.

UpToDate. Autism spectrum disorder: clinical features. Informagé&o atualizada em 2 de agosto de 2021.
Disponivel em: www.uptodate.com. Acesso em: 24 jan. 2022.

American Psychiatric Association. Manual diagndéstico e estatistico de transtornos mentais, 52 Edi¢éo
(DSM-5). Tradugédo de Maria Inés Corréa Nascimento et. al. Porto Alegre: Artmed, 2014, p. 50-59.

Autor do resumo: Gustavo José Miranda da Cunha.

Revisor do resumo: Profa. Dra. Maria Cristiane Barbosa Galvao.
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Os sintomas do transtorno do espectro autista podem piorar com a idade?

Até o momento, os estudos sobre a perda de habilidades por pessoas que possuem o transtorno do
espectro autista sdo inconclusivos, pois seguem metodologias ndo comparaveis entre si e se guiam
primordialmente por relatos de familiares.

*kk

O transtorno do espectro autista (TEA) € uma condicdo complexa que afeta a forma como a pessoa
interage com o mundo, interferindo, por exemplo, nha comunicacdo, padrées de comportamento,
interacdo social, formas de aprendizagem e compreensdo do que acontece ao seu redor. O transtorno
do espectro autista pode se apresentar em varios niveis, podendo ir de um nivel mais leve a um nivel
mais grave. Um estudo cientifico relatou que 32% das criangas no espectro autista sofrem perda de
habilidade, conhecida como regressdo autista. No entanto, estudos que focam na medicdo da
frequéncia dessa perda de habilidade seguem diferentes metodologias que ndo sao comparaveis entre
si e, que, portanto,, sdo inconclusivas. Muitas vezes, por exemplo, os estudos de medi¢édo da perda de
habilidades séo realizados a partir de registros e percepcdes de familiares de pessoas com transtorno
do espectro autista. Assim, as perdas de habilidades podem ser enviesadas pela visédo e perspectiva
do familiar. De forma geral, sdo necessarios estudos mais aprofundados que facam a afericdo das
habilidades de pessoas com transtorno do espectro autista de forma padronizada para saber se
realmente as habilidades anteriores sofreram ou néo alteracéo.

Referéncia

Tan, C. et al. Prevalence and age of onset of regression in children with autism spectrum disorder: a
systematic review and meta-analytical update. Autism Res, v. 14, n.3, p. 582-598, 2021.doi:
10.1002/aur.2463.

Autor do resumo: Valeska Lourenco Bergamin

Revisor do resumo: Profa. Dra. Maria Cristiane Barbosa Galvao
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O que é meltdown e shutdown no autismo?

Meltdown e shutdown sdo fenbmenos que ocorrem apds uma pessoa com transtorno do espectro
autista (TEA) ser submetida a um alto nivel de estresse.

*kk

O transtorno do espectro autista (TEA) € uma condi¢cdo complexa que afeta a forma como a pessoa
interage com o mundo, interferindo, por exemplo, na comunicacdo, padrées de comportamento,
interacdo social, formas de aprendizagem e compreensédo do que acontece ao seu redor. Diversas
situagdes cotidianas podem acabar despertando um alto nivel de estresse para uma pessoa com
transtorno do espectro autista, desencadeando assim o que conhecemos como “‘meltdown” e
“shutdown”. Exemplos de situa¢gdes em que isso pode acontecer sdo: grandes mudangas na rotina do
autista, sobrecarga sensorial e sobrecarga social. O estresse elevado pode desencadear entdo um
“meltdown”, que é quando o autista se sente extremamente sobrecarregado, acompanhado por uma
perda de controle sobre si mesmo, estresse acumulado e um alto nivel de ansiedade. Nesses
momentos, a pessoa pode acabar se tornando agressiva, caracterizando uma crise “explosiva”. Outra
forma que os pacientes com transtorno do espectro autista encontram para lidar com o estresse
elevado, é chamado de “shutdown”. E um fendmeno parecido com o meltdown, mas neste caso, a
experiéncia vivida € muito mais interna. O individuo se “desliga” do que acontece ao seu redor e passa
por momentos de intensa dor emocional. Existem niveis de shutdown. Ele pode ser leve e a pessoa ser
capaz de andar e falar, mesmo que esteja no meio de uma crise, ou pode ser grave e a pessoa ficar
completamente imobilizada, desconectada de seus membros. Em relacdo ao tratamento dessas crises,
uma boa estratégia é tentar evita-las, ou seja, ndo sobrecarregar uma pessoa com transtorno do
espectro autista, tanto do ponto de vista social como sensorial, evitando mudancgas repentinas no
cotidiano ou nos planos dos pacientes, reconhecendo quais sdo os desencadeantes dessas crises, de
forma a interromper estes fenébmenos antes que ocorram. Apoés iniciada a crise, as estratégias variam
muito de individuo para individuo, alguns por exemplo gostam de ter um maior contato fisico com
familiares e isso os ajuda a melhorar, para outros, isso s piora. Deve-se entdo conhecer muito bem a
pessoa e questionar sobre quais as medidas que a ajudam e quais medidas somente pioram a situagao.
Como o tratamento é muito individualizado, € indicado fazer um acompanhamento com médico e
psicdlogo, pois esses profissionais poderao auxiliar no melhor encaminhamento para essas situagées.
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Como suspeitar do transtorno do espectro autista em bebés e criangas pequenas?

SR

Dificuldades para se comunicar, comportamentos repetitivos, ficar chateado com pequenas mudancas
e nédo brincar de fingir podem indicar transtorno do espectro autista em criancas.

*kk

O transtorno do espectro do autismo (TEA) é uma condicdo de desenvolvimento causada por diferencas
no cérebro da crianga. A crianca com transtorno do espectro autista pode apresentar déficits na
comunicacao social e interacdo social e padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e
atividades. Os sinais e sintomas do transtorno do espectro autista podem variar muito entre as criangas.
Os sinais do transtorno do espectro autista podem comecar antes dos trés anos de idade e duram por
toda a vida, embora os sintomas possam melhorar com o tempo. Algumas criangas apresentam
sintomas de transtorno do espectro autista no primeiro ano de vida, enquanto outras podem apresentar
sintomas somente apds os dois anos. Ha ainda pessoas que s0 terdo o transtorno do espectro autista
mais perceptivel na fase jovem e adulta. Certas criangas com transtorno do espectro autistas e
desenvolvem adequadamente até pouco antes dos dois anos de idade e entdo param de ganhar novas
habilidades e podem perder habilidades que ja tinham. Os pais normalmente procuram o médico devido
a preocupacdes em relagdo a dificuldade de habilidades sociais, déficits de linguagem,
comportamentos diferentes e presenca de birras frequentes ou intolerdncia a mudanga. Os sinais de
dificuldade de habilidades sociais e linguagem podem ser: 1) Evita contato visual ou preferir ficar
sozinha; 2) Nao responder ao nome e ndo apresentar expressoées faciais (feliz ou irritada) até os nove
meses; 3) Ndo compartilhar interesses com outras pessoas (por exemplo, ndo mostrar um brinquedo
gue gosta) e ndo fazer gestos (por exemplo, ndo acenar para se despedir) préximo ao um ano de idade;
4) Nao apontar e ndo olhar para o que outras pessoas apontarem com um ano e meio; 5) Nao perceber
guando os outros estéo tristes aos dois anos de idade e ter dificuldade de entender os sentimentos dos
outros ou falar de seus proprios sentimentos apds os trés anos; 6) N&o brincar de fingir (por exemplo,
nao finge “alimentar” uma boneca) préximo aos dois anos; e 7) Mostrar pouco interesse pelos colegas.
Pode haver, além do atraso nas habilidades linguisticas (inclusive nao falar), um atraso de movimento
e/ou cognitivo. As criangas com transtorno do espectro autista normalmente preferem seguir rotinas e
ficam chateadas com pequenas mudancas. Ao brincar, as criangas com transtorno do espectro autista
preferem sempre os mesmos brinquedos e brincam da mesma maneira, sendo que podem alinhar os
brinquedos ou outros objetos em uma ordem especifica e ficar chateada se alguém alterar a ordem.
Criangas com transtorno do espectro autista podem ainda falar palavras ou frases repetidamente e ter
interesses obsessivos por algum determinado assunto. Além disso, podem ainda bater as maos,
balancar o corpo, girar em circulos ou fazer outros movimentos aparentemente sem motivos.
Comportamento hiperativo, impulsivo e/ou desatento podem ser comuns nas criangas com transtorno
do espectro autista. As criangas podem ter reagcfes incomuns ao serem expostas a novas sensagoes,
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como cheiros novos. Os sinais e sintomas do transtorno do espectro autista podem ser identificados
pela vigilancia precoce (avaliacdes periédicas do desenvolvimento da crianca) e triagem (questionarios
especificos para buscar o transtorno do espectro autista). O diagnéstico definitivo de transtorno do
espectro autista geralmente é feito por um especialista (por exemplo, psiquiatras e neurologistas
infantis) no contexto de uma avaliagdo abrangente, verificando ainda se a crianga tem alguma outra
condicdo além do transtorno do espectro autista (por exemplo, deficiéncia intelectual ou condicbes
genéticas).
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Autistas néo verbais hoje podem falar no futuro?

Ha autistas que demoram até 2 anos para pronunciar palavras. Com acompanhamento de
especialistas, muitos autistas podem desenvolver habilidades de comunicacdo, por meio de palavras
ou por meio de gestos, figuras e equipamentos eletrénicos.

*kk

Dificuldades na fala sdo os distarbios mais comuns no desenvolvimento infantil, ocorrendo em cerca
de 1 a 2 em cada 20 criancas. Um dos critérios para diagndstico do autismo € a dificuldade para falar
e também para usar a fala como meio efetivo de comunicacao, relacionando com aspectos néo verbais,
como contato visual, linguagem corporal, gestos e tom de voz. O autismo, de forma mais severa, é
caracterizado pela necessidade de auxilio e suporte constante. Como, por exemplo, existem autistas
nao verbais, que ndo pronunciam nenhuma palavra, ha também aqueles que repetem palavras sem
correlacdo com o contexto em que estdo (ecolalia) e aqueles que usam gestos para demonstrar o que
querem, como levar o adulto ao objeto ao invés de pedir verbalmente. E sabido que o repertério de
palavras de criangas autistas € menor do que aqueles que ndo possuem o transtorno e que também
ha maior dificuldade para entender o que é falado com eles. Além disso, o inicio da fala, desde as
primeiras palavras, é mais demorado do que em criangas que ndo possuem o espectro autista. No
desenvolvimento sem o transtorno, as criangas comecam a produzir sons e formar palavras geralmente
antes dos 12 meses de idade, enquanto autistas tendem a falar as primeiras palavras apés 2 anos de
idade e formar as primeiras frases aos 4 anos. Para determinar se um autista é ndo verbal, é preciso
esperar que haja esse desenvolvimento. Autistas ndo verbais podem produzir sons. E possivel ajudar
autistas nao verbais a se expressarem e existem varias linhas de tratamento, como comportamental,
do desenvolvimento, educacional, social, farmacolégico, psicolégico e complementar. Essas linhas de
tratamento sdo feitas por terapeutas ocupacionais, psicélogos, fonoaudidlogos, fisioterapeutas e
professores. Para autistas ndo verbais, o tratamento do desenvolvimento com a terapia ocupacional é
utilizado para permitir o desenvolvimento da comunicacéo, seja ela por meio de palavras, seja por meio
de gestos, figuras ou equipamentos tecnolégicos. E preciso incentivar todas as habilidades sociais de
criangas autistas, desde bebés, para que haja um melhor desenvolvimento do cérebro e para que seja
possivel alcancar a independéncia quando adolescentes e adultos.
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Qual € o tratamento para o transtorno do espectro autista?

O tratamento para o transtorno do espectro autista € individualizado: pode ou néo incluir medicamentos,
e inclui profissionais de diversas areas da saude.

*kk

Existem diversos tratamentos capazes de melhorar a qualidade de vida da crianga com transtorno do
espectro autista e proporcionar um desenvolvimento saudavel. Quanto mais precocemente esses
tratamentos forem iniciados, maiores as chances da crian¢a ter um desenvolvimento normal. Por isso,
é fundamental que todas as criangas comparegam as consultas de rotina com o pediatra, para que ele
avalie o desenvolvimento delas e encaminhe para tratamento os casos com altera¢des, o quanto antes.
O tratamento para o transtorno do espectro autista pode ou nédo incluir medicamentos, e sera diferente
para cada crianga, pois ir4 tratar somente problemas especificos apresentados por ela. Se forem
receitados medicamentos, é importante compreender que eles nado terdo por finalidade curar o
transtorno do espectro autista, mas sim diminuir os distdrbios de comportamento (como a irritabilidade,
a agitacao, o déficit de atencgéo, os gestos e falas repetitivos e as altera¢des do sono) e, assim, facilitar
o dia-a-dia, bem como a socializacdo da crianga. Sdo exemplos de medicamentos receitados para
criangas com transtorno do espectro autista os antipsicéticos e os antidepressivos. Além do tratamento
com medicamentos, prescrito pelo médico, € muito importante que seja feito também um tratamento
com outros profissionais da saude. Terapias com psicélogos séo capazes de melhorar as habilidades
de socializagdo; a terapia com terapeutas ocupacionais auxilia na conquista de autonomia; tratamentos
com fonoaudidlogos ajudam na comunicacao; e intervencgdes feitas por fisioterapeutas melhoram a
movimentacdo da crianga com autismo. Portanto, € fundamental que toda a equipe multidisciplinar
esteja envolvida no tratamento do paciente com transtorno do espectro autista, proporcionando assim
um cuidado completo.
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Toda pessoa com transtorno do espectro autista precisa de medicacéo?

O tratamento do transtorno do espectro autista, geralmente, se baseia em intervencdes
comportamentais e educacionais, que podem ser associadas ou ndo ao uso de medicamentos.

*kk

O transtorno do espectro autista afeta a forma como a pessoa interage com o mundo. O tratamento
para esse transtorno é focado nos sintomas e ndo na cura, sendo feito um plano terapéutico
individualizado para cada paciente, ja que por se tratar de um “espectro”, a pessoa pode apresentar
uma ampla gama de sintomas e comportamentos distintos. Além disso, diversos fatores podem alterar
os planos de tratamento, como: idade do paciente, diagnéstico, problemas médicos subjacentes, etc.
Normalmente, o tratamento do autismo se concentra em intervengbes comportamentais e
educacionais, visando os principais sintomas do transtorno, como as dificuldades na comunicagéo, na
interacdo social e o acimulo de padrbes repetitivos e restritos de comportamento. Esse tipo de
intervencao é feito por meio de profissionais da educacgéo ou terapeutas treinados e tem como principal
objetivo levar o paciente autista a atingir seu maior potencial, criando independéncia e melhorando a
gualidade de vida do paciente e da familia. Ja em relacdo a medicacao, ela ndo € indicada em todos
0s casos. Geralmente, inicia-se a medicacdo ap0s as intervencdes psicoeducacionais ja terem
comecado, e com o foco ndo no tratamento direto do transtorno, mas sim nas comorbidades médicas
ou psiquidtricas que o paciente possa apresentar. As condi¢ces que podem responder bem a
medicamentos estdo relacionadas a: hiperatividade, impulsividade, desatencéo, irritabilidade,
ansiedade e depressédo. Para que a pessoa autista atinja seu potencial maximo, é importante que sejam
feitos acompanhamentos constantes com médicos e psicélogos especializados.
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