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RESUMO 
Várias intervenções podem melhorar a vida e o bem-estar de pessoas com transtorno do espectro 
autista. No entanto, muitas decisões precisam ser informadas e compartilhadas entre profissionais 
de saúde, famílias e pessoas nessa condição. Este estudo quantitativo longitudinal focou na 
análise do impacto da disseminação de oito conteúdos informacionais sobre autismo durante a 
consulta psicológica para 73 familiares e cuidadores de crianças e adolescentes autistas, na 
Região Norte do Brasil, durante 10 semanas. A maioria dos participantes foram mulheres pardas 
com ensino médio completo e renda média de três salários mínimos. Das 584 avaliações emitidas 
pelos 73 participantes sobre os oito conteúdos informacionais, 583 (99,8%) indicam que o 
conteúdo recebido foi compreendido bem ou muito bem. Adicionalmente, a maior parte das 
avaliações expressou que a informação recebida ajudou o participante a compreender melhor 
o autismo (435, 74,6%) e que estará melhor preparado para discutir o autismo com alguém (361, 
61,9%). Em relação ao canal de comunicação preferido para receber informações, os 
participantes indicam o WhatsApp (72,6%) e o Instagram (46,6%). Pelo exposto, a disseminação 
da informação sobre autismo trouxe um impacto positivo para os participantes, agregando a eles 
ainda a vontade de seguir estudando ou aprendendo sobre o tema. 

 

Palavras-chave: Disseminação da informação. Acesso à informação. Informação em saúde. 

Transtorno do espectro autista. Usos e usuários da informação. 

 

 

IMPACT OF DISSEMINATION OF INFORMATION ABOUT AUTISTIC SPECTRUM DISORDER 

 

ABSTRACT 
Several interventions may improve the lives and well-being of people with autism spectrum 
disorder. However, many decisions need to be informed and shared between healthcare 
professionals, families and people with this condition. This longitudinal quantitative study focused 
on analyzing the impact of disseminating eight informational contents about autism during a 
psychological consultation for 73 family members and caregivers of autistic children and 
adolescents, in the Northern Region of Brazil, for 10 weeks. The majority of participants were women 
of mixed ethnicity with completed high school and an average income of at least three three 
minimum wage salaries. Of the 584 evaluations given by the 73 participants regarding the eight 
informational contents, 583 (99.8%) indicate that the content received was understood well or very 
well. Furthermore, the majority of reviews expressed that the information received helped the 
participant to better understand autism (435, 74.6%) and that they will be better prepared to 
discuss autism with someone (361, 61.9%). Regarding the preferred communication channel to 
receive information, participants indicate WhatsApp (72.6%) and Instagram (46.6%). From the 
above, the dissemination of information about autism had a positive impact on the participants, 
adding to their desire to continue studying or learning about the topic. 
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1 INTRODUÇÃO 

O transtorno do espectro autista é uma condição caracterizada por 

déficits persistentes em dois grandes campos: 1) comunicação social e 

interação social; e 2) padrões restritos e repetitivos de comportamento, 

interesses e atividades. O diagnóstico desse transtorno pode ser realizado a 

partir dos 18 meses de vida; porém, por fatores culturais e limitações na 

assistência em saúde, esse diagnóstico pode nunca vir a acontecer ou ser mais 

tardio, quando a pessoa já 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 atípico, transtorno global do desenvolvimento sem 

outra especificação, transtorno desintegrativo da infância e transtorno de 

Asperger (American Psychiatric Association, 2014). De forma complementar, 

Pop-Jordanova e Zorcec (2021) ressaltam que o transtorno do espectro autista 

é caracterizado clinicamente por deficiências na comunicação linguística, 

déficits cognitivos e interação social, e por comportamentos repetitivos, 

estereotipados. 

Há muitas intervenções comportamentais possíveis que podem melhorar 

as habilidades e sintomas específicos de pessoas com transtorno do espectro 

autista. No entanto, muitas decisões dependem de uma tomada de decisão 

compartilhada entre profissionais de saúde, famílias e pessoas nessa condição 

(Hyman; Levy; Myers, 2020). Hoje, a perspectiva para muitos indivíduos com 

transtorno do espectro autista é melhor do que há 50 anos. Mais pessoas com 

autismo estão integradas nas famílias e na sociedade, são capazes de falar, ler 

e viver de forma mais independente, e algumas podem ficar com sintomas 

amenos do transtorno na idade adulta. Para tanto, é necessário o fornecimento 

de informações precisas que auxiliem os familiares para a tomada de decisões 

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 nível educacional mais 

baixo têm menos sucesso na obtenção de intervenções especializadas que 

poderiam melhorar a condição de vida e os sintomas de seus filhos com 

transtorno do espectro autista, pois muitas vezes desconhecem até mesmo 

serviços públicos e gratuitos disponibilizados pelos sistemas de saúde (Salomone 
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et al., 2016) ou não recebem as informações adequadas e suficientes sobre tais 

serviços. 

Sem dúvida, é importante destacar a atuação da família em todos os 

aspectos da vida do autista, começando pelo diagnóstico. Nesse sentido, 

segundo Arastoo et al. (2020), o desenvolvimento de métodos de triagem 

eficazes para transtorno do espectro autista na primeira infância continua 

sendo uma prioridade de saúde pública em todo o mundo. Assim, os autores 

ressaltam a importância de educar os pais sobre o desenvolvimento típico e 

sintomas específicos que indicam risco de transtorno do espectro autista ou 

outros transtornos do neurodesenvolvimento. Para prestadores de cuidados, 

agentes comunitários e educadores, os autores destacam a importância de 

responder imediatamente às preocupações dos pais sobre o desenvolvimento 

da criança, indicando e, se possível, fornecendo encaminhamento para 

avaliação. Assim, prestadores de cuidados, educadores e organizações 

comunitárias de saúde devem educar pais sobre o desenvolvimento infantil e 

incentivá-los a expressar suas preocupações aos profissionais de saúde o mais 

cedo possível. Essa ênfase na educação dos pais, juntamente com a educação 

oportuna dos provedores de serviços de saúde e de serviços educacionais, 

pode auxiliar na identificação precoce de transtorno do espectro autista e 

outros transtornos do neurodesenvolvimento e, portanto, gerar oportunidades 

para que as intervenções e atendimentos à saúde da criança ocorram mais 

cedo. Jobs, Bölte e Falck-Ytter (2019) também ressaltam a importância dos 

profissionais da pré-escola, que podem fornecer informações aos pais e demais 

cuidadores informações valiosas sobre o autismo. 

Weissheimer et al. (2021) esclarecem que, diante dos desafios após o 

diagnóstico, o acesso a informações sobre o transtorno, tratamentos e serviços 

e rede de atenção à saúde podem auxiliar as famílias no enfrentamento dessa 

nova situação. A oferta de informações às famílias é essencial para garantir o 

manejo adequado da condição infantil em longo prazo e auxiliá-las na tomada 

de decisão sobre tratamentos e terapias necessários. Isso lhes possibilita 

participar ativamente da terapêutica dos filhos, escolhida junto com a equipe 

profissional. Assim, o apoio a essas famílias tem sido foco de diversos profissionais, 

instituições e políticas. Apesar disso, ainda é frequente o relato de famílias terem 

dificuldades em receber as informações, principalmente durante o período do 
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diagnóstico. São referidas barreiras na comunicação, como o uso de jargões 

médicos, informações insuficientes, imprecisas ou pouca oportunidade de 

discussão para a solução de dúvidas. 

Schelly, González e Solís (2019) entendem que o transtorno do espectro 

autista é subdiagnosticado em crianças de minorias e de baixo nível 

socioeconômico familiar, e os relatos indicam que a “falta de consciência” dos 

sintomas dos pais é um fator que impede o diagnóstico precoce. Dessa forma, 

uma alternativa é educar os pais para que percebam sinais gerais que estejam 

ligados a problemas de desenvolvimento da criança, de modo que procurem 

profissionais capacitados para estabelecer o diagnóstico. 

A problemática da tomada de decisão pelas famílias possui uma grande 

complexidade. Excesso de informação, insegurança, motivos religiosos, motivos 

éticos, crenças variadas em terapias alternativas e fake news afetam a decisão 

dos pais, motivo pelo qual todos os prestadores de cuidados e educadores, 

incluindo parteiras, obstetras, neonatologistas e anestesistas, devem fornecer 

aconselhamento adequado às famílias para as ajudar a fazer uma escolha 

informada sobre sua saúde e a saúde de seus filhos (Chang, 2018; Morau; CARO 

Working Group, 2021; Johannessen et al., 2022; Smith et al., 2020; Thorsteinsson; 

Draper; Lykins, 2020). 

Em uma perspectiva global, Abomelha et al. (2022) afirmam que, mesmo 

na era da “prosperidade” da informação na forma de bancos de dados e 

cadastros que compilam uma riqueza de dados, as informações sobre 

transtorno do espectro autista e transtorno de hiperatividade permanecem 

dispersas e desconectadas. Esses sistemas de dados são ferramentas poderosas 

que podem subsidiar a tomada de decisões e a criação de políticas públicas, 

bem como viabilizar o avanço e a disseminação do conhecimento. De forma 

geral, os autores percebem a falta de diversidade étnica nos dados, já que a 

maioria de seu conteúdo é selecionada de populações europeias e, em menor 

grau, asiáticas. No entanto, esclarecem que os registos de pacientes, as bases 

de dados genéticas e os registos de ensaios clínicos podem auxiliar a melhorar 

o atendimento ao paciente e a qualidade de vida geral. Os registros de 

pacientes podem ajudar a compreender a história natural de uma doença, 

identificar potenciais participantes de pesquisas para estudos clínicos ou pré-

clínicos e fornecer informações epidemiológicas. Os bancos de dados 
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genéticos podem servir como uma porta de entrada para uma compreensão 

mais aprofundada dos mecanismos da doença, desde o modo de herança até 

a revelação de vias biológicas subjacentes. Os ensaios clínicos podem auxiliar 

na descoberta de medicamentos, desenvolvimento de testes de diagnóstico e 

aplicação de medicina de precisão. Assim, no contexto de big data, seria 

importante que sistemas permitissem a interoperabilidade de dados e 

informações dentro e através das fronteiras organizacionais, regionais e 

nacionais, salvaguardando ao mesmo tempo a privacidade e a segurança dos 

dados. 

Na mesma perspectiva de Abomelha et al. (2022), Ben Said et al. (2017) 

relatam que desenvolveram um sistema de informações dedicado ao 

transtorno do espectro autista e que foi projetado para gerenciar a coleta 

sistemática, exaustiva e contínua de dados multicêntricos de pacientes por 

meio de conexões seguras com a Internet. Dessa maneira, os autores 

demonstram a importância da gestão do grande volume de dados no contexto 

clínico para a criação de inteligência relacionada a múltiplas dimensões do 

transtorno do espectro autista. Neste contexto, é importante ressaltar que entre 

tais dados se incluem principalmente dados genéticos de pacientes brancos 

europeus, sendo importante considerar os big data de outras raças a fim de que 

a inteligência gerada sirva para entender o autismo em diferentes populações, 

incluindo as populações negras, asiáticas e indígenas. Igualmente, esses 

estudos ressaltam como é importante a criação de sistemas para coleta de 

informações clínicas sobre transtorno do espectro autista de forma 

sistematizada e em escala que ultrapassa unidades de saúde isoladas, sempre 

garantindo que as informações privadas do paciente estejam em uma 

plataforma segura e comprometida com a bioética. 

Complementando a discussão sobre a dimensão genética do autismo, 

segundo Li et al. (2016), as principais agências de saúde recomendam que os 

médicos forneçam informações sobre os testes genéticos aos pais de crianças 

com transtorno do espectro autista. No entanto, a maioria dos pais não 

recebem dos seus médicos informação sobre o teste genético do transtorno do 

espectro autista, embora tenham interesse em maiores informações sobre: 

custo, benefícios, exatidão, danos físicos do teste, confidencialidade, utilização 

anterior por outras famílias afetadas e critérios de elegibilidade para esse teste 
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genético. Para obter essas informações, os pais mencionaram vários métodos, 

incluindo abordagens baseadas na Web, workshops/seminários, brochuras e 

folhetos e vídeos. 

Portanto, a educação continuada e a disponibilidade de conteúdos 

informacionais confiáveis sobre o transtorno do espectro autista e sobre testes 

genéticos devem ser oferecidas para familiares, para unidades de saúde e 

escolas públicas, para profissionais da saúde e para profissionais educadores 

(Alnemary et al., 2017; Chen et al., 2019; Johannessen et al., 2022; Sam et al., 

2020; Southby; Robinson, 2018; Suhrheinrich et al., 2022). 

É igualmente importante assinalar que os estudos sobre autismo em 

adultos são menos frequentes. Brugha et al. (2011) destacam que apenas 1% 

das pesquisas sobre autismo referem-se à população autista adulta e Long, 

Gordillo e Orsmond (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. Já Allen-Meares, MacDonald e 

McGee (2016) esclarecem que é notável o grau de desinformação que atinge 

diferentes grupos quando a temática é o autismo em adultos, em contrapartida 

ao necessário acesso à informação para que as intervenções sejam precoces. 

Finalmente, Solomon, Pantalone e Faja (2019) observam que muitas questões e 

dúvidas sobre adultos autistas percorrem o cotidiano das famílias, fazendo 

necessária a disseminação de dados, informações e conhecimento não 

apenas sobre o diagnóstico e acompanhamento precoce em crianças. 

No cenário brasileiro, há muitos estudos sobre disseminação da 

informação sobre o transtorno do espectro autista incluindo preocupações com 

a representação do autismo em linguagens documentárias empregadas na 

recuperação da informação (Valle; Saldanha, 2019), a adaptação curricular 

para inclusão do aluno com autismo (Walter, 2017), a acessibilidade para 

autistas em bibliotecas escolares e comunitárias (Sampaio; Farias, 2020; Santos; 

Diniz; Fernandes, 2017), o desenvolvimento de biblioterapia para autistas 

(Ribeiro; Lück, 2021) e o uso de sistemas audiovisuais, tais como vídeos, apps e 

jogos por autistas (Toscano; Becker, 2019). 

Referente ao uso de informações por cuidadores, chama a atenção o 

estudo de Prychodco e Bittencourt (2019), que trata das fontes de informação 

sobre transtorno do espectro e terapeutas, livros e artigos científicos, mas, 
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principalmente, à importância das redes sociais como espaço de suporte 

informacional e interpessoal para esta comunidade. E, finalmente, o trabalho 

de Ribeiro e Marteleto (2023) destaca a importância da participação de grupos 

de pais, mães e familiares de autistas na reivindicação de direitos, acesso a 

tratamentos e inclusão social. 

De forma complementar aos estudos anteriores e dentre as múltiplas 

possibilidades de pesquisa sobre a disseminação de informações sobre o 

transtorno do espectro autista, esta pesquisa objetivou analisar o impacto da 

disseminação da informação sobre o transtorno do espectro autista para 

familiares e acompanhantes de crianças e adolescentes autistas durante a 

consulta psicológica. 

A Ciência da Informação abrange o estudo de diversos processos 

informacionais, incluindo a produção, a análise, a organização, a 

representação, a disseminação, o uso e a preservação da informação, 

independentemente do contexto em que esses processos ocorram. Nesse 

sentido, justifica-se que o objetivo desta pesquisa está alinhado com os 

fundamentos deste campo, pois investiga o impacto da disseminação da 

informação sobre o transtorno do espectro autista para os cuidadores de 

crianças e adolescentes autistas no contexto em que a assistência em saúde 

ocorre. Tal abordagem tem o potencial de contribuir para a compreensão da 

disseminação e uso da informação em um domínio específico, bem como de 

fomentar reflexões mais gerais sobre o papel da Ciência da Informação na 

qualificação dos processos informacionais na sociedade (Buckland, 2017). 

 

2 METODOLOGIA 

Este estudo se configura como pesquisa de intervenção longitudinal 

(Rocha; Aguiar, 2003) em uma instituição educacional especializada em 

crianças autistas localizada em Boa Vista, na Região Norte do Brasil. Os familiares 

e acompanhantes de crianças autistas foram recrutados no próprio local da 

consulta psicológica uma semana antes do início da pesquisa via convite 

apresentado no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. 

Cada acompanhante que aceitou participar do estudo permaneceu no 

estudo por 10 semanas. Na semana um, os participantes responderam a um 

questionário sociodemográfico com questões fechadas. 
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Nas semanas de dois a nove, os participantes estiveram no estudo 

durante o período em que as crianças estavam em atendimento na consulta 

psicológica e a cada semana receberam conteúdos informacionais diferentes 

que versaram sobre as seguintes perguntas: O que é o transtorno do espectro 

autista?, Quais são os níveis do transtorno do espectro autista?, Os sintomas do 

transtorno do espectro autista podem piorar com a idade?, Como suspeitar do 

transtorno do espectro autista em bebês e crianças pequenas?, Autistas não 

verbais hoje podem falar no futuro?, O que é meltdown e shutdown no 

autismo?, Qual é o tratamento para o transtorno do espectro autista?, e, Toda 

pessoa com transtorno do espectro autista precisa de medicação? 

O desenvolvimento desses conteúdos informacionais baseou-se em 

pesquisa prévia, na qual foram sistematicamente identificadas e classificadas 

as principais dúvidas manifestadas por familiares, cuidadores e pacientes com 

transtorno do espectro autista acerca dessa condição (Galvão; Fabian Ramirez; 

Ricarte, 2024). Consequentemente, a seleção das questões abordadas nesta 

pesquisa foi fundamentada nas demandas informacionais da população-alvo, 

sendo a formulação linguística das perguntas diretamente derivada da forma 

como esse público se refere ao autismo. Adicionalmente, as respostas foram 

intencionalmente redigidas em linguagem acessível, priorizando a 

comunicação cotidiana em detrimento de terminologia especializada. É 

importante salientar que, apesar da simplificação linguística, a totalidade dos 

conteúdos informacionais disponibilizados aos participantes estava 

fundamentada em evidências científicas, devidamente referenciadas, e 

desenvolvida por uma instituição de referência, garantindo, assim, a 

fidedignidade das informações transmitidas. 

Na consulta psicológica da referida instituição, geralmente, o 

acompanhante aguarda a criança em sala de espera, onde há cadeiras, sofás 

e espaço de convivência. Assim, entre as semanas dois e nove, no início da 

consulta psicológica semanal com a criança, o psicólogo entregou para o 

acompanhante duas folhas A4. Na folha um havia conteúdo informacional 

composto por uma pergunta sobre autismo e uma resposta à pergunta sobre 

autismo. Na folha dois, havia o questionário Information Assessment Method 

(IAM) (Galvão et al., 2013; Grad et al., 2014; Granikov et al., 2020) para o 

acompanhante avaliar a informação apresentada na folha. Ao final da 



Seção: artigos – Impacto da disseminação da informação sobre transtorno do espectro autista 
DOI http://dx.doi.org/10.1590/1981-5344/53838 

 

Perspectivas em Ciência da Informação, Belo Horizonte, v. 30, Fluxo Contínuo, 2025: e-53838                                                            9 de 27 

 

consulta da criança, o psicólogo recolhia com o acompanhante apenas a 

folha dois de avaliação do conteúdo informacional. Assim, o acompanhante 

podia levar consigo a folha dois. 

Na semana 10, os participantes responderam um questionário final sobre 

sua participação no projeto. 

Em relação ao questionário IAM esclarece-se que ele tem por objetivo 

avaliar o aprendizado reflexivo e continuado, a avaliação de recursos de 

informacionais e a troca de informações bidirecional entre usuários de 

informações e provedores de informações. Com base em um modelo teórico 

desenvolvido ao longo de mais de uma década, o questionário IAM é 

organizado em quatro níveis: relevância situacional, impacto cognitivo, uso e 

resultados de saúde da informação. Para avaliar informações de saúde, o 

questionário IAM tem sido usado como uma medida de resultado fornecendo 

feedback do ponto de vista dos usuários da informação, sejam clínicos, 

gerentes, pacientes ou o público em geral. O IAM estimula o usuário a classificar 

informações sobre saúde, capturando assim sua reflexão, sua aprendizagem 

reflexiva e seu feedback. Posteriormente, provedores de informação em saúde 

podem usar as repostas do IAM para melhorar aperfeiçoar os conteúdos 

informacionais a serem disseminados (Granikov et al., 2020). 

O IAM já foi usado anteriormente, em língua portuguesa, no contexto 

brasileiro, em outras oportunidades (Galvão et al. 2018) e sua tradução foi 

oportunizada por meio de cooperação internacional entre as equipes de 

pesquisa brasileira e canadense, ambas com pesquisadores e especialistas dos 

campos da Ciência da Informação e Medicina. 

Por ter sido desenvolvido no Canadá, um país com alta conectividade e 

acesso aos recursos informacionais digitais de alta qualidade, o IAM foi criado 

para ser empregado em contextos digitais. Na presente pesquisa, no entanto, 

testou-se a empregabilidade do IAM via suporte papel a fim de verificar a 

viabilidade de seu uso em comunidades e instituições com alguma dificuldade 

de conectividade. Este não foi o objetivo principal da presente pesquisa, mas 

tal reflexão pode ser entendida como uma preocupação metodológica dos 

pesquisadores, que se filia a formas alternativas e frugais de se pensar em 

processos de disseminação da informação, bem como na mensuração de 

impacto. 
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Para a análise dos dados, foi empregada a estatística descritiva simples. 

A pesquisa foi aprovada por um Comitê de Ética em Pesquisa com Seres 

Humanos, obtendo o seguinte Certificado de Apresentação de Apreciação 

Ética ou Conselho de Acessibilidade e Assuntos Estudantis (CAAE): 

76775923.0000.5440. 

 

3 RESULTADOS 

De 140 acompanhantes com potencial de participar do estudo, 73 

participantes aceitaram o convite e emitiram 584 avaliações referentes aos oito 

conteúdos informacionais distribuídos. Assim, considerando a população 

potencial, o resultado do estudo possui um intervalo de confiança 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%). Os participantes tinham entre 22 

e 80 anos, com média de 39,3 anos. No que se refere à distribuição por renda, 

55 (75,3%) participantes tinham renda familiar mensal de no máximo 3 salários-

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

teve contato com pessoas autistas na família (71, 97,3%). 

Na primeira semana do estudo, apenas um participante afirmou não ter 

conhecimento sobre autismo, enquanto a maioria (60, 82,2%) afirmou ter alguns 

conhecimentos. A quase totalidade dos participantes (71 de 73, 97,3%) afirmou 

ter interesse em conhecer melhor a temática. 

Nas oito semanas seguintes, foram disseminados e avaliados os oito 

conteúdos informacionais sobre autismo. Cada um desses conteúdos recebeu 

avaliações dos 73 participantes do estudo, totalizando assim 584 avaliações 

recebidas. 

A primeira questão do questionário de avaliação de conteúdos 

informacionais busca avaliar o nível de compreensão do conteúdo pelo 

participante. Para a questão “Você entendeu esta informação?”, as respostas 

obtidas demonstram que, no âmbito global, o grau de compreensão foi 

elevado. Das 584 avaliações, 583 (99,8%) indicam que o conteúdo recebido 

pelo participante foi compreendido bem ou muito bem (Figura 1). 
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Figura 1 – Distribuição das avaliações em relação à compreensão da informação 

 
Fonte: elaborado pelos autores (2024). 

 

O conteúdo informacional que teve problemas de compreensão por um 

participante foi “Toda pessoa com transtorno do espectro autista precisa de 

medicação?”; o participante que teve problema de compreensão com esse 

conteúdo informacional era do sexo feminino, tinha Ensino Médio completo, 

com idade na faixa de 21 a 25 anos e renda familiar mensal de até um salário-

mínimo. 

A segunda questão do questionário de avaliação de conteúdos 

informacionais busca avaliar o impacto cognitivo do conteúdo informacional 

no participante. Para a questão “O que você acha desta informação?”, as 

respostas mais frequentes foram “Esta informação me ensinou algo novo” (319, 

54,6%), “Esta informação me incentivou a aprender mais sobre o assunto” (251, 

43,0%) e “Esta informação me tranquilizou” (239, 40,9%), conforme apresentado 

na Figura 2. 

 

Figura 2 – Distribuição das avaliações em relação ao impacto cognitivo da informação 

 
Fonte: elaborado pelos autores (2024). 
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Observou-se, novamente, uma quantidade pouco expressiva de 

avaliações que refletiam um impacto negativo provocado pelo conteúdo 

informacional. Nenhuma resposta foi dada no sentido de que a informação 

poderia gerar consequências negativas. Apenas uma resposta foi dada por um 

participante que não concordou com a informação apresentada no conteúdo 

informacional “Quais são os níveis 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 seis a nove salários-mínimos. Duas 

avaliações expressaram questionamento por parte dos participantes, que 

manifestaram achar que havia um problema com a informação. Uma estava 

relacionada ao conteúdo “Toda pessoa com transtorno do espectro autista 

precisa de medicação?”, sendo a preocupação manifestada por uma 

participante do sexo feminino, idade na faixa de 36 a 40 anos, com Ensino 

Superior incompleto e renda mensal familiar de um a três salários mínimos. A 

outra avaliação estava relacionada ao conteúdo “Os sintomas do espectro 

autista podem piorar com a idade?” e foi manifestada por uma participante do 

sexo feminino, idade na faixa de 61 a 65 anos, com Pós-Graduação e salário na 

faixa de nove a 12 salários mínimos. 

A terceira questão do questionário de avaliação de conteúdos 

informacionais busca avaliar se o participante usará a informação e como. A 

primeira parte da questão pergunta se o participante usará a informação. Das 

584 respostas, 583 (99,8%) foram que sim, o participante usaria a informação. Um 

participante afirmou que não usaria a informação e, assim, o questionário foi 

encerrado. Os que afirmaram que usariam a informação responderam então à 

questão “Como você usará esta informação?” (Figura 3). Das 583 respostas, a 

maior parte das avaliações expressou que a informação ajudaria o participante 

a compreender melhor a temática (435, 74,6%). Houve ainda 147 avaliações 

(25,2%) que indicaram que a informação traria uma mudança na forma de lidar 

com a temática, 73 avaliações (12,5%) que indicaram que a informação 

convenceu o participante a fazer alguma coisa e 67 avaliações (11,5%) que 

indicaram que o participante não sabia o que fazer e a informação o ajudou a 

fazer alguma coisa, ou seja, impactando seu comportamento. 
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Figura 3 - Distribuição das avaliações em relação ao uso da informação 

 
Fonte: elaborado pelos autores (2024). 

 

Por fim, a última questão do questionário de avaliação buscou levantar 

quais seriam os benefícios que o participante espera alcançar ao usar a 

informação. A resposta mais frequente à questão “Usando esta informação, 

você espera benefícios para você?” (Figura 4) foi “Eu estarei melhor preparado 

para discutir com alguém” (361, 61,9%), seguida por “Esta informação me 

ajudará a ser menos preocupado ou ansioso” (185, 31,7%) e por “Esta 

informação me ajudará a gerenciar um problema” (183, 31,4%). Apenas quatro 

avaliações indicaram a opção “Eu não espero qualquer benefício”, associados 

aos conteúdos informacionais: a) “Os sintomas do transtorno do espectro autista 

podem piorar com a idade?” (em duas avaliações); b) “Autistas não verbais 

hoje podem falar no futuro?”; e c) “Qual é o tratamento para o transtorno do 

espectro autista?”. 
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Figura 4 - Distribuição das avaliações em relação aos benefícios da informação 

 
Fonte: elaborado pelos autores (2024). 

 

Após a distribuição e avaliação dos conteúdos informacionais pelos 

participantes, foi aplicado um questionário final para obter as percepções sobre 

a intervenção realizada. 

No questionário final, foram repetidas as duas perguntas sobre o 

conhecimento do participante sobre o transtorno do espectro autista, feitas no 

questionário sociodemográfico inicial, com o objetivo de observar a evolução 

obtida com a distribuição e avaliação dos conteúdos informacionais. Observou-

se que, conforme apresentado na Figura 5, de uma maneira global, houve um 

aumento de 154% na quantidade de participantes que afirmaram ter muito 

conhecimento sobre autismo, ao mesmo tempo que, ao final do estudo, 

nenhum participante afirma não ter conhecimentos sobre autismo. A análise 

mais detalhada sobre essas respostas observou que 24 participantes que 

haviam afirmado ter algum conhecimento no início afirmaram no final ter muito 

conhecimento, enquanto sete participantes que haviam afirmado no 

questionário inicial ter muito conhecimento afirmaram no questionário final ter 

algum conhecimento. 
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Figura 5 - Distribuição dos participantes segundo o conhecimento sobre o transtorno do espectro 

autista no início e no final da pesquisa 

 
Fonte: elaborado pelos autores (2024). 

 

A outra questão que foi repetida nos dois questionários foi: “Você gostaria 

de conhecer mais sobre o transtorno do espectro autista?” As respostas a essa 

questão nos dois momentos está representada na Figura 6. 

 

Figura 6 – Distribuição dos participantes segundo a disponibilidade para conhecer mais o 

transtorno do espectro autista no início e no final da pesquisa 

 
Fonte: elaborado pelos autores (2024). 

 

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

transtorno do espectro autista continua presente entre os participantes. 

Perguntou-se ainda qual seria o canal preferencial para dar 

continuidade à distribuição de conteúdos informacionais, caso houvesse 

interesse. Para a questão “Caso você deseje receber mais informações sobre 

autismo e condições relacionadas, qual é a melhor forma para que estas 

informações cheguem até você?”, para a qual o participante poderia assinalar 

mais de uma alternativa, as respostas estão sintetizadas na Figura 7, 

observando-se uma preferência pela utilização do WhatsApp (72,6%) e 
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Instagram (46,6%). Apenas um participante afirmou ter preferência pela 

distribuição de conteúdos informacionais em suporte papel. 

 

Figura 7 - Distribuição dos participantes segundo o canal de comunicação preferido para 

receber informações sobre o transtorno do espectro autista 

 
Fonte: elaborado pelos autores (2024). 

 

Na questão aberta do questionário final “Hoje, você não recebeu 

nenhuma informação sobre autismo e condições relacionadas. Como você 

está se sentindo em relação ao encerramento da pesquisa?”, 56 participantes 

emitiram 69 comentários, que foram categorizados em quatro grupos 

temáticos: 

1) o participante se mostra satisfeito em ter colaborado com o 

estudo.  

Exemplos de falas: “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 participação no estudo ampliou o conhecimento. 

Exemplos de falas: “Deu para entender mais sobre o assunto, tirar 

algumas dúvidas sobre o autismo. Achei bem interessante a 

pesquisa”, “Fiquei bem contente com todo conhecimento 

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

reconheço que foi acrescentado muito conhecimento durante 

esses dias”. 

3) o participante manifesta interesse em aprender mais sobre o 

autismo. 

Exemplos de falas: “Bom aprender muitas coisas em relação ao 
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autismo, mas gostaria de saber mais, porém estou mais aliviado 

com as informações que recebi de você”, “Gostei, pretendo 

buscar mais conhecimento”, “Vou buscar mais informações para 

continuar a entender o Autismo”. 

4) os conteúdos informacionais serão possivelmente aplicados no 

cotidiano. 

Exemplos de falas: “Consegui aprimorar um pouco mais sobre o 

autismo que me ajudará a lidar melhor com meu filho”, “Estou 

alegre e tenho mais coragem para ajudar a meu filho”, 

“Agradecida por compartilhar essas informações e colocarei em 

prática”. 

 

A Figura 8 sistematiza as categorias de respostas espontâneas, onde 

observa-se que 37,7% dos comentários versaram sobre a satisfação em 

participar no estudo, 36.2% dos comentários versaram sobre a ampliação do 

conhecimento sobre autismo, 17% dos comentários versaram sobre a vontade 

de querer aprender mais sobre o autismo e 15% versaram sobre a possível 

aplicação dos conteúdos informacionais no seu cotidiano. 

 

Figura 8 - Distribuição dos comentários dos participantes ao final do estudo 

 
Fonte: elaborado pelos autores (2024). 

 

4 DISCUSSÃO 

A maioria dos participantes se declararem pardos. Como existem na 

literatura poucos estudos focados neste segmento da população, estes 

participantes trouxeram uma contribuição de grande importância para o 



          Cesar Antonio Fabian Ramirez; Maria Cristiane Barbosa Galvão; Ivan Luiz Marques Ricarte  

 

18 de 27                                                                          Perspectivas em Ciência da Informação, Belo Horizonte, v. 30, Fluxo Contínuo, 2025: e-53838 

 

desenvolvimento do presente estudo. Outro achado importante é o alto grau 

de escolaridade, tendo a maioria dos participantes concluído o Ensino Médio. 

É interessante observar que a maioria dos acompanhantes são familiares da 

criança atendida, mas existe um conjunto de acompanhantes que não 

possuem relação de parentesco com a criança, observando-se uma potencial 

rede de apoio familiar. 

Em relação ao participante sem renda (uma mulher preta, ensino 

fundamental completo, com 30 anos, e autista na família), pode-se dizer que 

isto não deveria acontecer, visto que existem leis e direitos que assistem à 

criança autista (Ribeiro; Marteleto, 2023). Embora não tenha sido objeto do 

presente estudo, a acompanhante foi orientada a buscar assistência 

econômica para seu filho. 

Durante o estudo, observou-se que é notável a abertura dos 

acompanhantes para conhecerem mais sobre o transtorno do espectro autista, 

o que pode ser associado a uma lacuna de atenção anterior para atender suas 

demandas informacionais, mesmo no ambiente de assistência psicológica. 

Em relação à avaliação dos conteúdos informacionais disseminados, a 

primeira observação é que não houve dificuldade de compreensão, mesmo 

entre os participantes com nível de escolaridade mais baixo. Na avaliação em 

que o participante afirmou que compreendeu muito mal a informação, na 

sequência afirmou que a informação ensinou algo novo e que a usaria para 

conversar com alguém, esperando que ajudará a prevenir um problema ou 

impedir que ele se agrave. Desse dado inicial, pode-se concluir que os 

conteúdos disseminados foram úteis para a população da Região Norte do 

Brasil, sendo este um achado do presente estudo. 

Em relação ao impacto cognitivo observou-se alguma contradição nas 

avaliações negativas. Na mesma avaliação em que afirmou não estar de 

acordo com a informação, o participante também afirmou que a informação 

o tranquilizou, o incentivou a aprender mais sobre o assunto e que a usará para 

ajudar a compreender melhor a temática, esperando ajudar no gerenciamento 

de um problema. Similarmente, os dois participantes que afirmaram achar que 

havia problema com a informação também afirmaram na sequência que 

usariam a informação e esperavam benefícios desse uso. Infelizmente, estes 
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participantes não usaram o campo aberto para comentar sobre quais seriam 

as discordâncias ou os problemas ou observados. 

Conforme já discutido, o perfil sociodemográfico mostrou que os 

participantes consideram ter conhecimento sobre o transtorno do espectro 

autista, mas desejam conhecer mais. A avaliação dos conteúdos informacionais 

disseminados comprovou que os participantes puderam efetivamente 

aprender mais sobre o transtorno do espectro autista por meio desse tipo de 

intervenção, tendo consequências positivas não apenas na ampliação do 

conhecimento sobre o assunto, mas também na confiança e bem estar dos 

participantes. 

Embora a quantidade de conteúdos informacionais tenha sido reduzida, 

com apenas oito conteúdos selecionados, observou-se um impacto significativo 

no modo como os participantes encaram o transtorno do espectro autista. Após 

a afirmação de que aprenderam algo novo, a segunda afirmação mais 

frequente, em termos de impacto cognitivo, foi o desejo de aprender mais sobre 

o assunto. Em relação ao uso da informação, a afirmação mais frequente foi de 

que a informação ajudaria a compreender melhor, sendo o principal benefício 

esperado a preparação para discutir a questão com outras pessoas ou 

profissionais da saúde. Esse tipo de reflexão sobre o próprio conhecimento pode 

explicar o fato de que alguns participantes que afirmaram, na primeira semana 

do estudo, ter muito conhecimento sobre autismo, passarem a afirmar, na última 

semana do estudo, que tinham apenas algum conhecimento sobre o assunto. 

No questionário final, observou-se a disponibilidade dos participantes de 

ter acesso a mais informação, sendo citados como canais preferenciais para 

receber informações os meios digitais, como WhatsApp e Instagram. Talvez se 

possa, futuramente, fazer um estudo empregando-se tais plataformas para 

verificar a viabilidade de disseminação da informação e uso do IAM. 

Em relação às considerações finais dos participantes, observa-se a boa 

vontade da população brasileira para participar de pesquisas científicas, bem 

como se observa que os participantes tiveram algum benefício em participar 

do estudo. 

Em relação ao questionário IAM, foi a primeira vez que ele foi aplicado 

em suporte papel para mensurar o impacto das informações disseminadas 

também em suporte papel. Essa abordagem é interessante porque a ausência 
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de acesso à Internet e conectividade não se constitui um problema significativo 

para a implementação do método em outras regiões do planeta mais 

desprovidas de acesso tecnológico. 

 

5 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

Os resultados de estudos anteriores estabelecem que o transtorno do 

espectro autista é uma condição caracterizada por déficits persistentes em 

áreas como: 1) comunicação social e interação social, e 2) comportamento, 

interesses e atividades. No entanto, existe a possibilidade de realizar 

intervenções comportamentais oportunas relacionadas a sintomas específicos, 

bem como descobrir competências e traços comportamentais particulares que 

possam favorecer o processo de ensino-aprendizagem, seja em instituições 

públicas ou privadas e, consequentemente, oportunizar o desenvolvimento de 

pessoas autistas. 

É relevante destacar a importância da família em todos os aspectos que 

compõem o ciclo de vida da pessoa autista. No entanto, é preciso especificar 

que muitas decisões dependem de tomadas de decisão conjuntas entre 

profissionais de saúde (médico, psicólogo, terapeutas) e familiares ou 

cuidadores de pacientes, havendo neste trabalho coletivo e colaborativo um 

espaço reservado para os profissionais da informação. 

Nas etapas pós-diagnóstico do transtorno do espectro autista, a família e 

os cuidadores costumam necessitar e buscar informações sobre a rede de 

atenção à saúde, profissionais com experiência no cuidado de crianças com o 

transtorno, prestadores de serviços que realizam intervenções/terapias, redes de 

apoio, serviços sociais, entre outros. Assim, o acesso a informações sobre o 

transtorno, tratamentos, serviços e uma rede de cuidados de saúde podem 

ajudar as famílias de crianças com transtorno do espectro autista a lidar com 

essa nova realidade familiar. Fornecer informações às famílias é essencial para 

garantir o manejo adequado da condição da criança a longo prazo e para 

ajudá-las a tomar decisões sobre os tratamentos e terapias necessários. Isto 

permite-lhes participar ativamente na terapia dos seus filhos, escolhida em 

conjunto com a equipe profissional. 

Considerando os resultados alcançados, pode-se afirmar que a 

disseminação da informação sobre autismo trouxe um impacto positivo no 
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conhecimento dos participantes, agregando a eles ainda a vontade de seguir 

estudando ou aprendendo sobre o tema, bem como a satisfação em colaborar 

com estudos sobre o transtorno do espectro autista. De forma subjetiva, 

entende-se que o estudo também trouxe esperança aos familiares e 

acompanhantes por perceberem que podem contornar situações difíceis e 

continuar apoiando e ajudando seus filhos. 

Adicionalmente, compreende-se hoje, ao final desta pesquisa, que dada 

a evolução expressiva dos avanços da genética (Chen et al., 2019; 

Johannessen et al., 2022; Li et al., 2016), do big data (Abomelha et al., 2022; Ben 

Said et al., 2017), da larga disseminação de informação em redes sociais, não 

necessariamente com qualidade e também da massiva disponibilidade de 

terapias complementares e alternativas (Smith et al., 2020), que os pais precisam 

ter mais acesso a conteúdos sobre testes genéticos, privacidade de 

informações relacionadas a seus filhos, sobre qualidade da informação e sobre 

terapias cientificamente embasadas. Outra temática que parece relevante, no 

dia de hoje, são as informações sobre sexualidade (Solomon; Pantalone; Faja, 

2019), e sobre direitos das pessoas com deficiência (Ribeiro; Marteleto, 2023). 

Estudos anteriores que utilizaram o questionário IAM (Galvão et al., 2013; 

Galvão et al., 2018; Grad et al., 2014; Granikov et al., 2020) foram conduzidos 

por meio de tecnologias digitais, incluindo a disseminação de informações em 

saúde via e-mail e dispositivos móveis. A presente pesquisa, apesar da limitação 

imposta pelo número reduzido de participantes, demonstra que a aplicação do 

IAM em suporte físico pode ser viável em contextos institucionais ou 

populacionais nos quais o acesso à tecnologia digital seja restrito. Embora tenha 

alcançado seus objetivos iniciais, a obtenção de resultados mais robustos requer 

a replicação do estudo em diferentes contextos de assistência à saúde, a fim 

de ampliar a validade e a generalização das conclusões apresentadas. 
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