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1. INTRODUCAO ESTUDO GENIAL CARE 2020

De 2 de setembro a 2 de dezembro, nds realizamos o

°
O“Vlr estudo Cuidando de quem cuida: um panorama sobre as

familias e o autismo no Brasil em 2020, com o propdsito
de entender mais sobre o contexto de familias

quem brasileiras que convivem com criancas de 0 a 12 anos

e que estao no espectro do autismo.

°
Culda Aqui apresentamos os resultados finais do estudo,

gue obteve 535 respostas no total.



quem sao os cuidadores do estudo?



86%

Sao maes

quem sao os cuidadores do estudo?

O que identificamos

) = o

52% 71% 20% 46%

possui entre possui graduacao possui renda nao possui
35 e 44 anos ou pés-graduacao superior a R$10mil trabalho formal

Os dados sdo referentes aos cuidadores que responderam ao estudo. Ndo é uma amostra representativa da populagdo brasileira.



2. QUEM SAO OS CUIDADORES DO ESTUDO? ESTUDO GENIAL CARE 2020

quem cuida?

Maes ainda sao
protagonisias

86%
sao maes

de 10% de pais
e 5% outros

Quem sdo as pessoas que cuidam de
criangas com autismo no Brasil? De acordo
com as respostas obtidas no estudo, o
papel protagonista continua na figura
materna.

Em muitas casas, a presenca dos pais toma
um lugar como coadjuvante nos cuidados
das criancas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Vamos mudar esse cenario?



2. QUEM SAO OS CUIDADORES DO ESTUDO?

faixa etaria e escolaridade

A maioria dos cuidadores
do estudo possui 35 € 44
anos c formacao superior

Além de observar a forte presenca das mdes na educacao
das criangas, descobrimos também que a maioria das
pessoas que cuidam possuem idades entre 35 e 44 anos.
Além disso, ja concluiram a formacao superior ou
pos-graduacao. Uma escolaridade alta comparada a média
brasileira.

Para vocé ter uma ideia, no brasil, 21% da populagao possui
ensino superior e apenas 0,8% das pessoas entre 25 a 64
anos concluiram o mestrado (OCDE, 2019).

2%
possuem entre
18 e 24 anos

1

3% !
possuem mais |
de 55 anos |

1

1

17%

possuem entre
45 e 54 anos

possuem entre

25 e 34 anos possuem entre
35 e 44 anos
o, ' 10
2% ' 1%
1
concluiu até ensino ' ' ndo conluiu o
fundamental |, ensino fundamental

concluiu o
ensino médio

____________ possui
com.pletou o pés-graduacao
ensino superior




2. QUEM SAO OS CUIDADORES DO ESTUDO?

renda

O estudo teve maior
representatividade em
familias com alta renda

De acordo com a respostas obtidas, a maior
representatividade se concentrou nas familias
com renda mensal superior a cinco mil reais.

200 17%

possui renda possui renda entre
superior a R$10mil R$5mil a R$10mil

...€ como esta a renda
familiar brasileira?

Em 2017, periodo pré-pandemia, mas ja
depois da crise econdmica no Brasil, a
renda mensal média por pessoa era
R$1.300. Isso significa uma renda familiar
média no Brasil é de R$2.000 - R$2.500.

Fonte: PNAD 2017



2. QUEM SAO OS CUIDADORES DO ESTUDO?

emprego

O trabalho de cuidar
pode justificar a ausencia
no trabalho formal

Muitas pessoas perderam seus empregos no Brasil em 2020 e

um dos grupos mais afetados foi o de mulheres maes. Enquanto
principais responsaveis pela educacdo e cuidado dos filhos, para
muitas o "trabalho de criar" foi ressaltado pela pandemia e passou a
ser em tempo integral - ocupando o lugar antes dividido por um
trabalho formal. Para aquelas que mantiveram seus empregos, a
jornada continuou dupla: isso significa que, para todas, ha
sobrecarga e falta de tempo para descanso.

46% . 30%
estd sem atividade trabalha em
formal no momento tempo integral
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A Intervencao precoce
¢ crucial, mas ainda pouco
@] realizada no Brasil
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3. AINTERVENGAO PRECOCE

ESTUDO GENIAL CARE 2020

TEA ¢ a intervencao precoce
oo

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizado por prejuizos significativos
na comunicagdo social e por padrdes de comportamento
restritos e repetitivos.

Um dos grandes esforcos do momento é a deteccdo precoce de
criangas de risco, pois esta claro que quanto mais cedo se inicia
uma intervencdo adequada, melhor o progndéstico e menor a
carga familiar e social. O diagnostico de TEA ainda é
exclusivamente clinico, feito pelo médico especialista

com subsidio de avaliagdes de equipe multiprofissional.

A boa noticia é que, gracas a neuroplasticidade,
todos podem aprender ;

"Quanto mais cedo se inicia uma
intervencao adequada, maiores as
chances de desenvolvimento'

Joana Portolese

Neuropsicéloga, coordenadora do
Ambulatério de Autismo do Instituto de
Psiquiatria do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da USP (HC-FMUSP)
e assessora cientifica do Instituto Pensi


https://genialcare.com.br/autismo/neuroplasticidade-comportamento/?utm_source=estudo-2020&utm_medium=report-final&utm_campaign=referral&utm_term=autismo&utm_content=reputacao

3. AINTERVENGAO PRECOCE ESTUDO GENIAL CARE 2020

o perfil de diagnostico e descobertas
O diagndostico precoce ¢ mais
recorrente em familias de alta renda

""""" "'""" A alta renda das familias do estudo

) . acima de 4 anos
de 4 anos renda mais baixa.

. : , . das famili da aci

I . reflete diretamente no indice de 1 4% d‘ZSR:ﬂ)'n'qa"S somen di:g""ncé’;?co

E 55% ! diagnostico antes dos 2 anos. acima de 4 anos

i ] o _ ' Apenas 14% com renda acima de R$ 10

! das criancgas foi diagnosticada | . . o . . . . .

| quando tinha entre 2 e 4 anos . mil teve diagndstico mais tardio (acima 240/ das familias com renda abaixo

| e 21% quando tinha mais ! de 4 anos), contra 24% no grupo com o de R$10mil tiveram o diagnéstico

Por consequéncia, escolaridades

T A maioria das pessoas com TEA no Brasil
————————— diagnéstico precoce ———————- ; ; ' 5 ; R X
mais ballxa.s tambem estdo associadas néo tem diagnéstico. Mesmo entre
a diagnosticos tardios: 28% das

as familias de alta renda do estudo,

i @ 25% . pessoassem pos-graduagcdo tiveram a representatividade de diagnéstico
: + odiagnostico mais tarde (acima de 4 precoce ainda é baixa.

anos), contra apenas 15% do grupo
_____________________________________ " poés-graduado.

quando tinha entre 0 e 2 anos



3. AINTERVENGAO PRECOCE

comorbidades

Outras condicoes
acompanham o diagnostico

O Transtorno de Déficit de Atenc¢ao e Hiperatividade (TDAH)
foi a comorbidade mais citada no estudo e se mostra a
condi¢do associada mais comum na vida das criangas e

dos cuidadores.

das criangas possuem
@) 35% comorbidades

Mas afinal, o que é comorbidade?

Comorbidade é o nome dado a outras condicbes
neurolégicas que acompanham o diagndstico de TEA.
Pra vocé entender melhor, confira abaixo as outras
comorbidades que identificamos:

1

4%

i tém disturbios do sono,
| epilepsia ou Transtorno
| Opositivo-Desafiador

1

tém
Deficiéncia
Intelectual
(D.1.)

46%

o _____________

29 /0 tém Transtorno
_______________ de Déficit de
sofre com Atencao e
transtornos Hiperatividade

de ansiedade (TDAH)



3. AINTERVENGAO PRECOCE ESTUDO GENIAL CARE 2020

terapias e intervencoes

64% das familias afirmam que
a crianca com autismo faz

sessoes de fonoaudiologia
oo

Essa é intervencdo mais procurada e realizada
pelas respondentes do estudo. Além de psicanalise
(14%), musicoterapia (8%), equoterapia (8%), as
sessdes mais realizadas por essas familias sao:

7 59% 42% 39%

Terapia Intervencdes de terapia Acompanhamento
ocupacional comportamental (ABA) pedagogico
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Cada familia ¢ anica com as suas necessidades

¢ potencialidades, mas encontramos varios
@ pontos em comum entre elas.
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4, PONTOS EM COMUM ENTRE AS FAMILIAS

habi]idades identiﬁcadas nas crian(;as Outras habilidades identificadas foram:
Compreender elogios, aplausos . 37%

e __©o See ressar, fa er-se
ou outros refmos sociais para ente);%er, comuiicar.o que quer
comemorar realizacoes sao as ;;/ Crem
habilidades mais observadas Responder a estimulos

sonoros, perguntas ou instrucdes
Essa foi a visdo de 49% dos cuidadores do estudo ao responder

sobre as habilidades mais frequentemente identificadas nas
criancgas.



4. PONTOS EM COMUM ENTRE AS FAMILIAS

habilidades em desenvolvimento

Falar e comunicar-se de
forma verbal ¢ prioridade

no desenvolvimento da crianca
para 42% dos cuidadores

Percebemos a importancia da comunica¢do para as
familias inclusive na intervenc¢ao mais realizada -
a fonoaudiologia, citada anteriormente.

37%
brincar, interagir e se engajar

com crian¢as da mesma idade
(exemplo: abordar outra crianca para
atividades e compartilhar objetos)

35%
gerenciar momentos

desafiadores sem crises
(regular suas emocbes)

32%
expressar ou indicar suas
emocdes, interesses e motivagdes

32%
se expressar, fazer-se entender,

comunicar o que quer
(seja com gestos, figuras e sinais)

25%
ter independéncia para atividades
rotineiras de maneira similar

a criancas da mesma idade
(exemplo: saber qual a hora de tomar
banho e a sequéncia do que fazer no banho)



4. PONTOS EM COMUM ENTRE AS FAMILIAS

ESTUDO GENIAL CARE 2020

dificuldades

No que os cuidadores
mais precisam de ajuda?

Além da dificuldade em se organizar financeiramente para o custo do
tratamento (79%), muitas outras necessidades das familias foram
identificadas. Sabemos como é desafiador enfrenta-los e por isso

prestamos muita aten¢do em cada um deles.



4. PONTOS EM COMUM ENTRE AS FAMILIAS ESTUDO GENIAL CARE 2020

Perguntamos as familias quais as trés opcoes em que mais
sentiam que precisavam de ajuda e as respostas foram...

57%

sente dificuldade em
saber o que fazer ou
como agir em situacdes
desafiadoras com a crianga

48%*

sente dificuldade em ter
tempo para descanso e
para cuidar de si mesmo

70%*

ndo se sente confortavel
quanto ao futuro e
planejamento de longo
prazo da crianga

*No estudo, havia outra pergunta com as mesmas opcoes acima, questionando se o respondente concordava ou discordava
com as frases. Nela, essas métricas sdo ainda mais impactantes, reforcando que: 82% nio se sente confortavel quanto ao futuro
e planejamento de longo prazo da crianca e 72% sente dificuldade em ter tempo para descanso e para cuidar de si mesmo.



4, PONTOS EM COMUM ENTRE AS FAMILIAS

ESTUDO GENIAL CARE 2020

dificuldades x renda

A maioria das dificuldades dos
cuidadores independem de renda.

Mesmo com a representatividade maior de familias com alta renda no estudo,
vérias das necessidades citadas estdo além da dificuldade financeira. E por
meio de apoio e cuidado, compartilhamento de desafios e aprendizados, que a
comunidade de pessoas que cuidam de criangas com autismo se fortalece.
@ E por isso que estamos aqui: para te apoiar e guiar na jornada do autismo.

©
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ESTUDO GENIAL CARE 2020

Correr Passear
Pular Ji Desenhar
Brincar e
Assistir

Cantar Piscina Eletrdnicos

P

O que as criancas

gostam de fazer
As palavras mais
citadas na pergunta
aberta

Bola

Desenvolvimento

Tem PO Diagnéstico

ecMundo FI I h O Ensinar

Buscar PaCiéncia
Autl(s)lrmo

Conh

Qual os maiores
aprendizados

dos cuidadores
As palavras mais
citadas na pergunta
aberta
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conclusao

Como podemos fransformar
0 autismo no Brasil’

Mais que saber dos desafios de cuidar de uma crianca com autismo, neste estudo, conseguimos mostrar em
numeros a realidade de muitas familias brasileiras - um assunto tdo desconhecido mesmo que as estatisticas
indiquem até 4 milhdes de pessoas com essa condi¢do no Brasil.

E essa desinformacdo tem consequéncias: afeta a intera¢do, comunicacdo, desenvolvimento e, principalmente,
vidas de tantas familias. Mas nés queremos (e vamos!) ajudar a mudar esse cenario.

A transformacdo do cenario de autismo no Brasil acontece a medida que desconstruimos os tabus, preconceitos
e mitos, dando voz a que realmente importa: pessoas no TEA e suas familias. E s6 isso ndo basta: é preciso
conexao, apoio, cuidado e ciéncia. Precisamos garantir que elas estejam no lugar certo pra atingir a melhor

qualidade de vida e seus sonhos. Afinal, todos podem aprender e trilhar caminhos extraordindrios.

Entdo, vamos juntos? +|



5. CONCLUSOES

Sobre o estudo

Nosso estudo foi composto por um questionario com
51 perguntas abertas e de multipla escolha. Nelas, os 51 pergu ntas
respondentes informaram seus perfis com idade, renda
mensal familiar, estado e situacao no mercado de
trabalho, além de perguntas sobre seu perfil como
cuidador, que envolviam o nivel de seguranca e
inseguranca quanto a algumas questdes e também
detalhes sobre o diagnéstico da crianca, idade em que
ocorreu e habilidades notadas e a serem desenvolvidas.

Instagram

+500 respostas

O formulario foi divulgado por meio das redes sociais
e de nossos parceiros, atingindo o numero total de 535
respostas no Brasil.
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Agradecimento
a0s parceiros

Agradecemos nossos parceiros que
contribuiram para fazer com que o estudo
chegasse a mais familias brasileiras.
Citamos alguns deles ao lado:

AMA Cariri
Ambulatério
Associacao Inspirare
Autismo e Realidade
ComunicaTEA

Grupo Gradual

Joana Portolese

Podcast
Introvertendo

Revista Autismo
Sabrina Conecta

TEApoio
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Agradecimento ao
nosso conselho clinico

Agradecemos também ao nosso conselho, por manter
o rigor clinico nao s6 neste estudo mas em todas as
nossas acoes.

Dra. Karen Bearss

Erin Lozott

Dra. Connie Kasari

Leila Bagaiolo

Claudia Pacifico
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Sobre nos

A Genial Care é um espaco de educacgao e apoio para
quem cuida de criang¢as com autismo. Existimos para
ajudar, conectar e transformar vidas. Acreditamos que
pessoas com TEA podem alcancar a melhor qualidade de
vida e queremos garantir que estejam no lugar certo para
alcancar seus sonhos.

Conhecemos o desafio de educar uma crianga autista.
Criamos instrumentos e guiamos a familia nessa jornada,
por meio de capacitagdo com moédulos de educacdo que
variam de acordo com a idade e niveis de transtorno -
sempre mensurando os resultados com precisado clinica,
evidéncias cientificas e a¢fes individualizadas. Nao ha
formulas: cada pessoa é Unica.

Saiba mais em nosso site
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Nos acompanhe:

f in

Redes sociais

Blog e newsletter
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