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Contexto

O estudo “Retratos do Autismo no Brasil em 2023"
foi realizado entre 01 e 30 de setembro com o
objetivo de colher dados relevantes sobre as
pessoas autistas e suas familias.

Aqui, apresentamos os resultados finais do
estudo que obteve 2.247 respostas no total.
Pesquisa estatisticamente valida com margem
de erro de 3%.
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Sobre noés

Nés, da Genial Care, somos a maior rede de saude atipica da América
Latina especializada no cuidado e desenvolvimento de criancas

com TEA (Transtorno do Espectro Autista) e suas familias. Nosso foco é

no desenvolvimento de criangas com autismo, na qual, unimos modelos
terapéuticos proprios, suporte educacional e tecnologia de ponta para
maximizar a qualidade de vida e o bem-estar de todas as pessoas envolvidas
no processo de intervencdo. Nossa missao é garantir que toda a crianga
atinja o seu maximo potencial.

A Tismoo.me € uma empresa de saude e tecnologia, com o objetivo de
melhorar a qualidade de vida da pessoa autista em todos os pilares da
sua existéncia.

Comecamos criando a primeira rede social do mundo dedicada
exclusivamente ao autismo e, atualmente, temos a primeira Linha
de Cuidados em Gestao de Saude Populacional (GSP) para autistas
e demais neurodivergentes.
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Base geral

Informacgoes
demograficas

Nossa amostra conta com maior representatividade entre

pessoas cuidadoras. Além disso, a maioria dos respondentes sdo pessoas
casadas, com renda mensal entre R$3 mil e R$5 mil e residentes no estado de
Sao Paulo. Sendo assim, podemos dizer que o perfil do publico do estudo é:
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713% 55% 45% 42% 35% 31%

Pessoas Pessoas POs-graduacdao Entre35e Moram Renda entre
cuidadoras casadas completa 44 anos em SP R$3mil e
R$5mil
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Além disso, 64% dos respondentes afirmaram nao terem tido contato prévio
com o Transtorno do Espectro Autista (TEA) antes do diagnodstico da crianga ou

do proprio diagndstico.

Vale ressaltar que apesar desta amostra ndo representar a maior parte da populacao
brasileira em dados como estado civil e educagdo, quando falamos em renda média,
estamos mais préximos da renda familiar média brasileira, que é de R$2.808.

Segue abaixo os dados gerais da nossa amostra:

Respondentes

NUmero total de respondentes: 2247 (100%)

Cuidadores: 1648 (73%)

Pessoas autistas: 310 (13,8%)

Ambos (cuidadores e pessoa autistas): 75 (3,3%)

N&o é cuidador e nem pessoa autista: 360 (16%)
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Faixa etaria

Possui menos de 24 anos: 93 (4,2%)

Possui entre 25 e 34 anos: 413 (18%)

Possui entre 35 e 44 anos: 940 (42%)

Possui entre 45 e 54 anos: 561(25%)

Possui entre 55 e 64 anos: 180 (8%)

Possui mais de 65 anos: 56 (2%)
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Renda mensal familiar

Renda mensal menor do que R$1 mil: 155 (7%)

Renda mensal entre R$1 mil e R$2 mil: 446 (20%)

Renda mensal entre R$3 mil e R$5 mil: 695 (31%)

Renda mensal entre R$ 5 mil e R$ 10 mil: 501 (22%)

Renda mensal de mais de R$ 10 mil: 446 (20%)
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Estado civil

Casado(a): 1229 (55%)

Unido estavel: 254 (11%)

Solteiro(a): 497 (22%)

Divorciado(a): 226 (10%)

Viavo(a): 37 (2%)
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Dados do cuidador

Principais dificuldades

Em comparacdo com o estudo “Cuidando de quem cuida”, as dificuldades dos
cuidadores ainda permanecem praticamente as mesmas (1% e 3%), com o
diferencial de que, na nova amostra, temos mais pessoas que concordam ou
concordam totalmente com a afirmativa “Sei o que fazer e como agir em
momentos desafiadores com a crianca” (73%), que havia sido nossa segunda
principal dificuldade anteriormente:

4 h

79%

Sentir seguranca
quando pensa no
futuro a longo prazo

da crianca
N /

Dados do cuidador A o
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713%

Dificuldades
financeiras para
arcar com os custos
do tratamento

-
68%

Tempo para
descanso e para
cuidar de si mesmo
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Habilidades
identificadas pelas
pessoas cuidadoras

Sobre as habilidades identificadas pelos cuidadores,
questionamos uma seérie de aprendizados da crianca que
constam nos marcos de desenvolvimento infantil (como
bater palmas, reagir a sons/estimulos etc) a maioria
relata que a crianca autista as apresenta “as vezes”.

A Unica excecdo é a habilidade de brincar de forma
ludica (abstrata), que 30% relata observar raramente.

Prioridades no
desenvolvimento da crianga

Apesar de termos agora mais cuidadores que afirmam
saber como agir em momentos desafiadores com a
crianca, a maioria entende que a prioridade para o
desenvolvimento € que a crianca consiga gerenciar
momentos desafiadores e apresentar menos crises.

4 N O h
32% 28%

Gerenciar momentos
desafiadores sem
crises (regular suas

emocoes)

. /

Se comunicar (seja

de forma verbal ou

com gestos, figuras,
sinais)

. /

*(comer, vestir-se, limpar-se, tomar banho, escovar os dentes, desfralde).

Dados do cuidador - Retratos do autismo -
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23%

Ter habilidade
motora para realizar
atividades pessoais*
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Dados da
pessoa autista

Nosso estudo teve uma amostra representativa de 13,8% de pessoas autistas.
Dentro da amostra, o perfil com maior nimero de respostas é:

- N N A\
65% 46% 33%

Se identifica como Trabalha em Tem entre
género feminino tempo integral 25 e 34 anos
(203) (143) (101)
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Outro dado relevante € que, dentro da amostra de pessoas autistas, 24,2% sao,
também, pessoas cuidadoras. O que significa que estao no espectro e também
sdo responsaveis por uma crianca com o diagnaostico.

Além disso, ter pessoas autistas que também sao cuidadores reforca a questao
entre genética e TEA, uma vez que fatores genéticos tém um papel fundamental
no desenvolvimento do transtorno.
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Salde fisica e mental

No que diz respeito a saude fisica, entre as 13 condic¢des listadas, as que
mais aparecem entre os respondentes sdo:

- B
16%

Questoes
Gastrointestinais

(305)

o /

-
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10%

Doenca
respiratorias
(186)
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6%
Obesidade
(113)

~
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Esses dados estdao de acordo com varias pesquisas e revisdes sistémicas que
investigam as rela¢des entre questdes gastrointestinais em criancas com diagndstico

de autismo. De acordo com o Instituto NeuroConecta, criancas autistas tém 3,5

vezes mais chances de desenvolver problemas gastrointestinais do que

criancas consideradas neurotipicas.

Um estudo publicado em 2015 no Pediatric Health, Medicine and Therapeutics,

traz os seguintes dados:

Dados da pessoa autista

- Retratos do autismo -

2023

A manifestacdo clinica de doencas do trato digestivo em crian¢as
com TEA pode ser diferente em compara¢éo com crian¢as com
desenvolvimento tipico, e o diagndstico de um disturbio
gastrointestinal em crianc¢as pode ser mais dificil e tardio.
Sintomas subjetivos como dor, desconforto, azia ou nausea sGo
muito dificeis de avaliar e interpretar devido aos principais
sintomas do TEA, como dificuldades na comunicag¢do verbal e
ndo verbal, bem como uma percepc¢éo alterada da dor.
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Além disso, uma analise sistémica sobre os estudos
realizados para investigar problemas gastrointestinais
com autismo, diz que os artigos revisados apontam
entre 9% e 70% de intercorréncia das duas condicoes,
dependendo da amostra analisada.

Quando questionados sobre aspectos da saude mental,
tanto as pessoas autistas quanto suas cuidadoras (no
caso de criancgas) responderam que:

4 ™
4 9 O/ j& teve comportamentos de
O autolesdo/ automutilacao

- /

4 )
7% ja tentou tirar a préopria vida

- /

Dados da pessoa autista - Retratos do autismo - 2023
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Correlacoes
importantes

Analisando os dados do estudo, também fizemos algumas correlagdes
importantes. Vamos falar sobre elas a seguir:

Graduacao x emprego atual

Para comecar, temos a correlacdo entre nivel de graduacao e emprego
atual, no qual temos os seguintes dados:

Dos respondentes com ensino fundamental completo (4% total):

59% cuida dos afazeres domésticos

17% trabalha em periodo integral

NN N

< 18% esta sem atividade formal no momento

Correlacdes importantes - Retratos do autismo - 2023
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Dos respondentes com ensino médio completo (21% total):

39% cuidam dos afazeres domésticos

23% trabalham em periodo integral

23% estao sem atividade formal no momento

Dos respondentes com ensino superior completo (29% total):

40% trabalham em periodo integral

18% estao sem atividade formal no momento

18% cuidam dos afazeres domésticos
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Dos respondentes com pés-graduagao completa (45% total):

< 54% trabalham em periodo integral

< 24% trabalham meio periodo

NN N

< 10% estao sem atividade formal no momento

A partir destes dados, concluimos que nossa amostra tem maior
representatividade de pessoas com especializacao (pos-graduacao completa) e
que trabalham em periodo integral. Além disso, podemos observar que, quanto
maior o nivel de escolaridade, maiores as chances dos respondentes terem um
trabalho de periodo integral e, quanto menor o nivel de escolaridade, maiores as
chances de estarem sem atividade formal ou cuidar dos afazeres domésticos.

"Quanto maior o nivel de escolaridade, maiores as chances
dos respondentes terem um trabalho de periodo integral

e quanto menor o nivel de escolaridade, maiores as
chances de estarem sem atividade formal ou cuidar

dos afazeres domésticos”

Correlacdes importantes - Retratos do autismo - 2023
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Estado civil x tempo para descanso

Quando questionados sobre as principais dificuldades nos cuidados da
crianca autista, 68% dos cuidadores reforcaram terem tempo para
descanso e para cuidarem de si mesmos. Assim, esta foi a terceira
principal dificuldade identificada. Quando fazemos uma correlacdo entre
este dado e o estado civil dos respondentes, temos a seguinte amostra:

“Tenho tempo para descanso

e para cuidar de mim”

o
iIscordam ou discordam totalmente
66%  ciscordam ou discordam tota

dos casados(as)

o
iscordam ou discordam totalmente
70%  discordam ou discordam tota

dos solteiros(as)

75%

dos em uniao
estavel

~
J

discordam ou discordam totalmente

710%
(0] discordam ou discordam totalmente

dos divorciados(as)

61%
(o) discordam ou discordam totalmente

dos viuvos(as)

Correlacdes importantes - Retratos do autismo - 2023
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Essa amostra é bem interessante pois conseguimos
notar que, embora 63% dos respondentes tenha
respondido positivamente para a pergunta sobre
receber apoio para cuidar da crianca e 62% ter
respondido positivamente para a pergunta sobre
receber apoio para lidar com os desafios do
autismo, ainda existe uma dificuldade acentuada
(independentemente do estado civil, renda mensal
e nivel de escolaridade) para descansar e cuidar

de si mesmos.

"Ainda existe uma dificuldade
acentuada (independentemente do
estado civil, renda mensal e nivel de
escolaridade) para descansar e
cuidar de si mesmos."

Esse ponto do autocuidado ja havia sido identificado
(igualmente como 3% maior dificuldade) no estudo
“Cuidando de quem cuida”, de 2020 e continua
persistente nesta amostra. Tal fato reforca ainda
mais a importancia das praticas de autocuidado e

da relevancia da orientacdao parental e rede de apoio
para a familia, uma vez que os pais sao figuras
essenciais para o desenvolvimento da crianca,

0 que vamos observar pela correlacao a seguir:

Correlacbes importantes - Retratos do autismo - 2023
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Autocuidado x habilidades
identificadas na crianga

Ao cruzarmos os dados entre autocuidado e habilidades relacionadas
aos marcos do desenvolvimento infantil identificadas na crianca, temos
dados bem interessantes:

: A

O 3 2% Observaram que as

habilidades de marcos do
dos cuidadores desenvolvimento infantil

que possuem tempo sao identificadas “sempre”
para descanso e na crianga
cuidar de si \

/

Género x culpa pela condicao da crianca

Nosso estudo também investiga a sensacdo de culpa entre pessoas cuidadoras.
Esse dado é importante para entender se elas sentem que foram responsaveis, de
alguma forma, pelo diagndstico de autismo na crianca. Quando olhamos para este
dado, temos os seguintes resultados:

36%

dos cuidadores
gue sentem culpa
pela condicao da

89% 11%

crianca, destes: sao mulheres sao homens

Correlacdes importantes - Retratos do autismo - 2023
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Além disso, fizemos também uma correlacdao entre maes que se identificaram
Como pessoas autistas e pais que se identificaram como pessoas autistas e a
relacao de culpa pelas condi¢des da crianca.

Aqui, tivemos os seguintes dados:

4 N N
47% 20%

das maes que estao das pais que estao no
no espectro do autista espectro do autista se
se sentem culpadas sentem culpadas
pelas condi¢oes da pelas condig¢bes da
criancga; crianca;

. NS /

Esta € uma informacdo importante porque a maioria das pessoas cuidadoras
sdo as maes, e existe ainda um estigma muito grande sobre as mulheres no
momento do diagnéstico do autismo. No passado, elas foram consideradas
por Leo Kanner e Bruno Bettelheim como culpadas pelo transtorno das
criancas, de acordo com a teoria das mdes-geladeira, que dizia que as maes
“seriam capazes de descongelar o suficiente para produzir uma crianga”,
pressupondo que a falta de amor e acolhimento materno pudesse gerar o TEA.

Apesar do tempo ter passado e desta teoria ter sido desmistificada, ainda
encontramos uma parcela da populacao (em sua maioria mulheres) que
se sente culpada pela condicao da crianca.
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Sobre a Genial Care

NOs, da Genial Care, somos a maior Rede de saude atipica da América
Latina especializada no cuidado e desenvolvimento de criancgas

com TEA (Transtorno do Espectro Autista) e suas familias. Nosso foco é

no desenvolvimento de criangas com autismo, na qual, unimos modelos
terapéuticos proéprios, suporte educacional e tecnologia de ponta para
maximizar a qualidade de vida e o bem-estar de todas as pessoas envolvidas
no processo de intervencdo.

Nossa missao é fazer com que toda as crianca atinja
0 seu maximo potencial.

Clique para saber mais

Ce genial
care
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Sobre a Tismoo.me

Nés, da Tismoo.me, somos uma empresa de saude e tecnologia, com o objetivo
de melhorar a qualidade de vida da pessoa autista em todos os pilares da sua
existéncia.

Comecamos criando a primeira rede social do mundo dedicada exclusivamente ao
autismo e, atualmente, temos a primeira Linha de Cuidados em Gestao de Saude
Populacional (GSP) para autistas e demais neurodivergentes.

Saude 5.0

Pioneiros no uso de tecnologia e metodologia cientifica para avaliacdo e predicdo
em saude da pessoa autista, tendo o ser humano como centro do cuidado.

Clique para saber mais

tismoone


https://tismoo.me/

care
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