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_Perspetivas da comunidade do autismo em relagao a investigagao em autismo
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_Resumo

Dada a sua elevada prevaléncia global (cerca de 1 em 100), gravidade
e complexidade etioldgica, o autismo é hoje uma importante area de in-
vestigacdo. O presente trabalho teve como objetivo compreender quais
as preocupag0es éticas, perspetivas e expetativas de pais e profissio-
nais da saude e educadores ligados ao autismo, no que diz respeito a
investigacédo desta patologia. O trabalho foi desenvolvido no ambito de
uma rede de investigagao europeia sobre sinais precoces de autismo.
Em paralelo em varios paises da Europa, foram identificados os tépicos
de maior interesse para pais e profissionais através de grupos de foco,
na sequéncia dos quais se elaborou um inquérito online que foi distribu-
fdo por esta comunidade ligada ao autismo. Em Portugal, os inquiridos
(n=331) mostraram um interesse global pela investigacdo em autismo,
nomeadamente sobre as bases genéticas e sobre sinais precoces de
autismo. Relativamente aos beneficios resultantes da participacdo em
projetos de investigacéo, os pais privilegiaram o acesso a intervengao
e aformagao pessoal, enquanto que 0s profissionais deram mais impor-
tancia ao acesso a mais conhecimento e a equipas especializadas. Os
trés grupos deram énfase ao acesso a informagao completa obtida du-
rante a investigagao e as conclusdes gerais do estudo. Os resultados
obtidos reforcam a importancia da investigagao do autismo, indicando
também linhas claras de atuagao que tém em observacao as perspeti-
vas da comunidade ligada ao autismo.

_Abstract

Given its high global prevalence, clinical severity and etiological com-
plexity, autism has become an important research area. This work
was developed within a European research network on early signs of
autism, and aimed to understand the specific ethical concerns of par-
ents and practitioners in health and education, with regard to research
in autism, and understand their perspectives and expectations. Using
focus groups, the topics of greatest interest for this community were
identified and an online survey was developed and distributed to the
community. Respondents in Portugal (n = 331) showed a global inter-
est in autism research, with special focus on autism genetics and early
signs of autism. Concerning the participation in research projects and
its direct benefits, parents privileged access to intervention and train-
ing, while professionals wanted access to more knowledge and spe-
cialized teams. The three groups favored access to the full information
obtained from research and the general conclusions of the studies.
Thus, the results reinforce the interest of parents and professionals in
autism research and provide clear lines of conduct taking into account
this community's perspectives and expectations.
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_Introdugdo objetivo

As Perturbacdes do Espetro do Autismo (PEA) sdo um conjun-
to de perturbacdes que tém em comum um défice na comuni-
cagao e interacdo social e a presenca de comportamentos
repetitivos, restritivos e estereotipados (1), Dada a sua elevada
prevaléncia global (cerca de 1 em 100), gravidade e complexi-
dade etioldgica, o autismo é hoje uma importante area de in-
vestigagao (2:3),

O Programa de Investigagao do Autismo em Portugal existe ha
15 anos e pretende contribuir para a compreensao das causas
bioldgicas desta perturbacdo. Assim, tem desenvolvido proje-
tos em varias areas, incluindo a epidemiologia, 0s mecanismos
biolégicos e a farmacogenética, e colaborado extensamente
com grupos e consorcios internacionais.

Ainvestigacdo sobre sinais precoces de autismo em criangas
¢ de particular relevancia, uma vez que um diagndéstico preco-
ce permite uma intervencdo mais especifica mais cedo e com
melhor prognostico. Porque os trabalhos desenvolvidos por
esta equipa sao o resultado de uma cooperacao intensa com
pais, profissionais de salde e educadores, € importante per-
ceber qual a percegao destes grupos sobre a investigacdo
do autismo, quais as areas de maior interesse e como é possi-
vel incorporar este conhecimento na pratica de investigacao.
Para isso, foi desenvolvido um questionario online, dirigido a
comunidade de pais e profissionais ligados ao autismo, sobre
a importancia da investigagdo do autismo (4). Este estudo
foi desenvolvido em paralelo em varios paises europeus, no
ambito darede COST Enhancing the Scientific Study of Early
Autism (ESSEA), na qual participamos.

Neste trabalho sdo apresentados os resultados relativos a po-
pulacdo inquirida em Portugal.
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_Material e métodos

No contexto do estudo europeu Engaging in Autism Research,
conduzido pela rede ESSEA, foram realizados cinco grupos de
foco em trés paises europeus (Italia, Portugal e Reino Unido)
para identificar os principais topicos a abordar neste estudo.
Cada grupo de foco incluiu pais ou cuidadores principais de
criangas com autismo, profissionais de servicos de salde e de
servicos de educacao.

Apos selecdo dos topicos de maior interesse foi criado um
questionario incluindo: informagdes basicas sobre o inquiri-
do; a sua categoria como parte interessada, ou seja, pais ou
cuidadores principais, profissionais de saude (por exemplo,
médico, terapeuta) ou profissionais de educagao (por exemplo,
professor); questoes especificas de cada grupo, por exemplo
questdes sobre a crianga autista aos pais ou qualificacoes e
experiéncia aos profissionais de saude e de educagao, e ques-
tdes globais como opinido sobre apoios médicos e educativos;
questdes sobre as suas atitudes em relacdo a investigacao do
autismo, em cinco dominios baseadas nos grupos de foco:
(1) razbes e objetivos da investigagao, (2) envolvimento em
projetos de investigacao, (3) parametros avaliados e resposta,
(4) intervencao e (5) terminologia.

_Resultados e discussédo

Os resultados apresentados sdo apenas relativos a populagéo
inquirida em Portugal. Um total de 331 entrevistados foram
divididos em trés grupos: pais (18,7%), profissionais de saude
(36,3%) e educadores (45,1%). Os participantes dos diferentes
grupos tinham idades médias idénticas (42 anos) e eram na sua
grande maioria do género feminino (90%). Entre os dois grupos
profissionais, 32% dos educadores e 64% dos profissionais de
salde tinham mais de 5 anos de experiéncia no trabalho com
criangas diagnosticadas com uma perturbacdo do espectro do
autismo.

Relativamente as raz0es da investigagao em autismo, a questao
principal “Acha que a investigacdo dos sinais precoces de autis-
mo deve ser feita?”, 98% dos inquiridos respondeu que “Clara-
mente Sim” ou “Provavelmente Sim”. Os trés grupos inquiridos,
pais, profissionais de salde e educadores também foram una-
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nimes sobre as areas que consideravam mais importantes. Foi
pedido aos inquiridos que colocassem por ordem de prioridade
as diferentes questoes sobre areas de investigacdo do autismo,
sendo 1 a principal prioridade e 7 a ultima (grafico 1). A ordem
de prioridades foi igual para os trés grupos: as duas questdes
que suscitaram mais interesse foram “Qual a base genética do
autismo” e “Quais 0s sinais de autismo nos bebés”, sugerindo
gue esta comunidade quer primariamente saber o porqué do
autismo e como identifica-lo 0 mais precocemente possivel.
Sobre os objetivos da investigagao, os participantes indicaram
como mais prioritarios “ldentificar o autismo mais cedo na vida”
e “Melhorar os conhecimentos e compreensdo dos médicos
sobre os sinais precoces de autismo”. Os participantes consi-
deraram ainda que a informacéo sobre os sinais precoces do
autismo em bebés, assim como quais sé&o as intervencdes pre-
coces mais eficazes, sdo as informagOes praticas resultantes
da investigacdo mais relevantes.

Foi importante perceber a terminologia que o0s participantes
consideravam mais adequada para descrever 0s grupos infan-
tis que participam em investigacdo do autismo precoce. O
termo “em risco” ou “de risco” é frequentemente utilizado entre
0s investigadores para descrever bebés que tém maior proba-
bilidade de vir a ter um diagnéstico de autismo mais tarde, por
exemplo porque tém um irmao(a) mais velho(a) com autismo
ou por serem muito prematuros. Sobre isto os participantes
indicaram que o termo “bebés com maior probabilidade de de-
senvolver autismo” seria 0 mais adequado.

Quanto a percecao dos beneficios de participar num projeto
de investigacdo em autismo, a opinido variou consoante o
grupo analisado (grafico 2). Os pais deram mais énfase ao
acesso a novas intervencdes, enquanto os educadores valori-
zaram a formagao e os profissionais de saude a colaboracao
de especialistas na area. As questdes dos profissionais de
saude e educadores prendem-se eventualmente com o nivel
de conhecimento sobre autismo que referiram ter: menos de
50% dos profissionais de saude e 25% dos educadores refe-
riram ter um “Bom” conhecimento sobre autismo, e 0s restan-
tes tinham apenas um conhecimento “Médio” ou “Algum”.
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Grafico 1: 1 Escala de prioridades quando colocada a questdo “Na sua opinido, quais sdo as questdes mais importantes
que os cientistas deveriam colocar sobre o autismo?”.

Qual a base genética do autismo?

Quais s&o os sinais de autismo nos bebés?

Como é que o autismo se desenvolve no inicio da vida?

O autismo esté presente antes do nascimento?

Que aspetos do ambiente contribuem para o autismo?
(i.e. coisas que podemos alterar)

Quando comega o autismo?

Seré que todas as criangas que sdo diagnosticadas
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As questdes estdo apresentadas por ordem de prioridade, sendo que 1 é a principal prioridade e assim sucessivamente.
A ordem de prioridades foi igual para os varios grupos.

Gréfico 2: [ Escala de prioridades quando colocada a questao “Quais deveriam ser os beneficios diretos para as pessoas
que participam em trabalhos de investigagéo do autismo?”.

Informacao geral sobre autismo

Acesso a novas técnicas de intervengao

Perfil detalhado da sua crianga com autismo
(ex: competénciase dificuldades, nivel de capacidades)

Atencédo de uma equipa clinica e de investigacao especialista em autismo

Conhecimentos e compreensao sobre o processo de investigacao

Informagao sobre si préprio e sobre a sua familia

Perfis detalhados dos seus outros filhos
(ex: competéncias e dificuldades, nivel de capacidades)
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L pais w  educadores w profissionais de saude

Ordem de prioridades - 1 é a principal prioridade e assim sucessivamente.
A ordem de prioridades variou entre os varios grupos.
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Os trés grupos indicaram que a principal motivagdo que 0s
faria participar num projeto de investigacéo seria 0 conheci-
mento cientifico em que se baseia a investigacdo. Os profissio-
nais, tanto de saude como de educacéo, consideraram que a
disponibilidade de tempo é o segundo aspeto mais importan-
te para a decisdo de participagdo num projeto. Para os pais, 0
segundo aspeto mais importante é a componente de interven-
¢ao que o projeto possa ter. Globalmente, cerca de 75% dos
participantes considerou que é essencial uma componente de
intervengao para aceitarem participar num projeto de investi-
gacao. Os trés grupos deram grande énfase a importancia de
ter um diagnostico de autismo mais cedo (entre 55 e 62% con-
cordavam completamente) e a componente de intervencao, e
néo apenas de observacao, nos estudos (cerca de um terco
concordou completamente). Em relacdo ao tipo de interven-
cao, os trés grupos preferiram a formacao dos pais e terapias
em casa, mostrando que 0s pais querem ter um papel ativo no
seguimento dos seus filhos.

Relativamente ao tipo de informagao que os pais permitiriam
que fosse colhida sobre o seu filho(a), as respostas positivas
situaram-se todas acima dos 80% no que diz respeito as amos-
tras bioldgicas (amostras de sangue e DNA), avaliagao de com-
peténcias e diagnostico, avaliac@o por imagiologia, filmagens e
copias de registos médicos.

Finalmente, a pergunta “Depois dos dados serem recolhidos,
que informacéo acha que deve ser dada aos pais?”, a maioria
dos intervenientes (>75%) indicou querer a informacao comple-
ta e as conclusdes gerais do estudo.

_Conclusdes

Em conclusdo, a comunidade de pais e profissionais ligados ao
autismo em Portugal ¢ a favor da investigacdo do autismo, tendo
como prioridades o estudo das bases genéticas do autismo e da
identificacé&o precoce do autismo. Para decidirem participar num
projeto de investigacdo do autismo, 0s pais querem acesso a in-
tervencdes e formacao, enquanto os educadores e profissionais
de salde preferem acesso a mais conhecimento e a equipas es-
pecializadas. A maioria dos inquiridos claramente pretende ter
acesso a informacéo completa obtida durante a investigacao.
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