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RESUMO

CAUS SAMPAIO, E. Analise do perfil de formacao escolar basica e capacitacao para o
trabalho de pessoas com sindrome de Down ou Transtorno do Espectro Autista. 2024.
103 f. Trabalho de conclusdo de curso (MBA em Inteligéncia Artificial e Big Data) — Instituto
de Ciéncias Matematicas e de Computagao, Universidade de Sao Paulo, Sao Carlos, 2024.

Embora a deficiéncia esteja presente em 1 bilhdo de individuos no mundo e cause uma série de
dificuldades para quem convive com ela, diversos exemplos também revelam que ela ndo ¢ uma
barreira intransponivel e que impega o desenvolvimento potencial de uma pessoa. Olhando para
o Brasil, o que os dados revelam ¢ que pessoas com deficiéncia acumulam diversas perdas,
sendo uma delas o nivel de desenvolvimento intelectual que conseguem alcancar nas fases
iniciais da formagao, uma vez que alguns fundamentos basicos de alfabetizacdo alcangam a fase
adulta fracamente estruturados. Essa perda compromete um importante aspecto da vida adulta:
a insercao e permanéncia no mundo do trabalho. Buscando encontrar quais fatores levam a
diferenca na capacitagdo, tanto escolar basica como para o trabalho de pessoas com sindrome
de Down ou Transtorno do Espectro Autista, ¢ que se prop0s a realizacdo desse estudo. Para
encontrar esses fatores foram coletados dados de 100 familiares ou cuidadores e de 113 pessoas
com deficiéncia, através de entrevista presencial, sendo que o familiar ou cuidador respondeu
tanto por si, quanto pela pessoa sob seus cuidados. Em um primeiro momento, esses dados
passaram por analise exploratdria, e, em seguida, com vistas a investigar a presenga de padroes,
aplicou-se a técnica de Aprendizado de Mdaquina ndo supervisionado do tipo Andlise de
Correspondéncia Simples (ANACOR). Os resultados da andlise exploratéria preliminar
revelaram que a alfabetizagdo se deu mais em pessoas com TEA do que com T21, e mais no
género masculino do que no feminino. Encontrou-se 40% dos alfabetizados com maior presenca
nas idades mais jovens e decréscimo nos mais velhos. Os mais alfabetizados estdo no Ensino
Fundamental II e Médio, sugerindo que a alfabetizagdo ndo esta acontecendo nos anos iniciais
do ensino. No que diz respeito aos dados dos familiares, a renda ¢ de 1 a 3 salarios-minimos e
a escolaridade mais comum ¢é a de Ensino Fundamental II e Médio, assim como ha a
predominancia da mae bioldgica como principal cuidadora. A busca por padroes nao revelou
associacdo entre nenhuma das variaveis testadas dos familiares ou cuidadores na alfabetizacao
da pessoa com deficiéncia; no entanto, atividades realizadas pela propria PcD demonstraram
um padrao de associacdo do nivel de alfabetizacdo alcancado com a realizagdo de terapias de
fonoaudiologia, equoterapia e terapias ABA, bem como pertencerem a faixa etaria de até 10
anos ou entre 15 e 19 anos e a instituicdo VIA. No tocante ao preparo para o trabalho, notou-se
auséncia completa de PcDs em atividades laborais formais e baixa capacita¢ao preparatdria para
as exercerem. Além disso, foi observado que mais de 57% e 82% das habilidades em Atividades
de Vida Diaria (AVD) e Atividades Instrumentais de Vida Diéria (AIVD, respectivamente, sao
ausentes ou insuficientes, o que pode influenciar negativamente a autonomia da PcD.

Palavras-chave: sindrome de Down; Transtorno do Espectro Autista; Formacgao escolar; Mundo
do trabalho.



ABSTRACT

CAUS SAMPAIO, E. Analysis of the profile of basic school education and work training
for people with Down syndrome and Autism Spectrum Disorder. 2024. 103 f. Trabalho
de conclusdo de curso (MBA em Inteligéncia Artificial e Big Data) — Instituto de Ciéncias
Matematicas e de Computagdo, Universidade de Sao Paulo, Sao Carlos, 2024.

Although disability affects 1 billion individuals worldwide and causes a series of difficulties
for those living with it, many examples also show that it is not an insurmountable barrier that
prevents the potential development of a person. Looking at Brazil, the data reveals that people
with disabilities accumulate several losses, one of them being the level of intellectual
development they can achieve in the early stages of education, as some basic literacy
foundations reach adulthood weakly structured. This loss compromises an important aspect of
adult life: the ability to enter and remain in the workforce. In this sense, this study seeks to
identify the factors that lead to differences in basic education and work preparation for people
with Down syndrome or Autism Spectrum Disorder. To identify these factors, data about 100
family members or caregivers and 113 from people with disabilities were collected through
face-to-face interviews, in which the family member or caregiver answered both on their own
behalf and on behalf of the person under their care. Initially, the data underwent exploratory
analysis, followed by an investigation the presence of patterns by the unsupervised-Machine
Learning technique called Simple Correspondence Analysis (ANACOR). Preliminary
exploratory analysis results revealed that literacy occurred more among people with ASD than
in those with T21, and more among males than females. Also, 40% of literates were among
younger individuals, with a decrease related to higher ages. A larger number of literates was
also found in Elementary and High School grades, suggesting that this skill is not occurring on
the early stages of development. Regarding family data, the predominant family wage is of 1 to
3 minimum-wages and the scholarity was of Elementary and High School levels, as well as
having prevalence of the biological mother as main caretaker. The results obtained through
machine learning did not reveal associations between any of the family or caregiver variables
in the literacy of the person with a disability; however, activities performed by the individual
with a disability demonstrated an association pattern with speech therapy, hippotherapy, and
ABA, as well being up until 10 years old or between 15 and 19 and participating in the VIA
institution. Regarding workforce preparation, it became evident a complete absence of people
with disabilities in formal labor activities and low preparatory training to perform such
activities. Furthermore, it was observed that over 57% and 80%, respectively, in abilities under
ADL (Activities of Daily Living) and IADL (Instrumental Activities of Daily Living) are
absent or insufficient, which may negatively influence the autonomy of the person with a
disability.

Keywords: Down syndrome; Autism Spectrum Disorder; school education; world of work.
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1 INTRODUCAO
1.1 Contextualizacao

“Gente nao nasce pronta e vai se gastando, gente nasce nao-pronta e vai se fazendo”
conclui poeticamente Cortella (p.13, 2012) sobre o processo de desenvolvimento continuo de
um individuo para além das caracteristicas que traz ao nascer, pois o ambiente e a aprendizagem
alteram a eficacia dos caminhos preexistentes, conduzindo a manifestagdo de novos padrdes de
comportamento (Kandel, 2006). Essa mutabilidade talvez justifique como Hellen Keller que
mesmo cega e surda tornou-se filosofa, conferencista e uma prolifica escritora, como Franklin
D. Roosevelt paraplégico se tornou presidente dos Estados Unidos e conduziu o pais durante
uma guerra e recessdo e mesmo Stephen Hawking que com uma grave doenca
neurodegenerativa se tornou um dos mais influentes cientistas do mundo (Schneider, 2021).
Esses sdo alguns exemplos de pessoas com deficiéncia que alcangcaram notoriedade por seus
feitos profissionais, ndo se restringindo as limitagdes de uma condigao fisica ou de saude.

Poder se realizar em todos os setores da vida ¢ proposto na Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos (1948) ao defender que todos os membros da familia humana devam ser
considerados livres e iguais em dignidade e direitos. Tal propdsito universal se confirma no art.
6° da Constituicao Federal Brasileira de 1988 (Brasil, 1988) ao garantir a igualdade de direitos
como forma de reduzir as desigualdades sociais e regionais. Essa igualdade reforca a
oportunidade a educagdo, como via ao pleno desenvolvimento, a preparacdo para o exercicio
da cidadania e a qualificacdo para o trabalho (Leite, 2019). Tais conceitos abrangem todos os
individuos e ndo somente os que possuem desenvolvimento fisico e intelectual tipico.

Alinhada com o propdsito de direitos e oportunidades iguais para todos, a Declaragdo
de Salamanca (1994) proclama que toda crianga, indistintamente, tem direito a educagdo que a
possibilite ser incluida plenamente na sociedade, respeitando suas caracteristicas, interesses,
habilidades e necessidades de aprendizagem. Essa busca pela igualdade de oportunidades nao
deve perder de vista as particularidades que alguns individuos apresentam, pois conforme
defendia Aristoteles, tratar os desiguais de maneira igual ¢ uma injustica (Rothenburg, apud
Oliveira Neto, 2003).

Uma das dimensdes importantes no desenvolvimento humano ¢ a realizacdo de
atividades laborais. O trabalho ¢ atividade vital, pois possibilita emergir sua propria
humanidade (Melo, 2020). Exercendo atividades remuneradas no mundo do trabalho, a pessoa

poderé garantir seu proprio sustento, demandando menos dos servigos de seguridade social. O
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Estado, por outro lado, por deter a tutela da dignidade da pessoa humana, deve ter uma
intervengdo positiva para criar condi¢gdes ao desenvolvimento da liberdade e personalidades
individuais, provendo meios para a isonomia. Dessa forma se alivia da pressdo sobre os gastos
ao mesmo tempo que fomenta a autonomia e progresso de sua populagdo indistintamente
(Goldfarb, 2009).

O Estado brasileiro para minimizar as diferencas de oportunidades entre os individuos
com e sem deficiéncia cria a Lei 8.213 - Lei de cotas para deficiente e pessoas com deficiéncia
[PcD] (Brasil, 1991), que prevé a reserva de vagas aqueles que devido ao grau e tipo de
deficiéncia terdo mais dificuldade em participar na concorréncia a uma vaga no mundo do
trabalho com as demais pessoas, sem deficiéncia. Dessa forma, a dimensdo essencial da
dignidade a que todo individuo tem direito passa a contemplar o desenvolvimento da
personalidade, a educacdo para a cidadania e qualificacdo para o trabalho. No tocante ao
trabalho, esse extrapola a dimensdo do ter, j& que inclui a dimensdo do ser (Leite, 2019),
colabora na constitui¢do pessoal, da vida material e psiquica, prové subsisténcia tornando-o um

ser visivel socialmente e seu proprio reconhecimento como um ser produtivo (Bublitz, 2015).

1.2 Lacunas

Mesmo com varios instrumentos dedicados a inclusdo de pessoas com deficiéncia na
educagao e no mercado de trabalho, com mais de 1 bilhdo de pessoas no mundo convivendo
com alguma deficiéncia, a taxa de empregabilidade dessas pessoas com relagdo a populagdo
global ¢ baixa (WHO, 2011). No Brasil sdo 18,6 milhdes que possuem algum tipo de deficiéncia
sendo que o nivel de ocupagdo deles ¢ de 26,6% ao passo que o das pessoas sem deficiéncia ¢
de 60,7% (IBGE, 2022). Conforme estudo britanico, essa taxa varia consideravelmente de
acordo com a deficiéncia, com uma menor empregabilidade para individuos com deficiéncia
mental ou intelectual, com trés a quatro vezes menos probabilidade de conseguir emprego e
periodos mais longos e frequentes de desemprego (WHO, 2011).

Muitas vezes essa dificuldade € justificada pela crenga de que pessoas com deficiéncia
intelectual sdo mais lentas, menos produtivas, necessitam de cuidados especiais ou sdo
incapazes. Também hé o estigma de que eles ndo alcancam a formacdo necessaria (Barros,
2021). Tais pensamentos se reforcam com os dados coletados pelo tltimo censo brasileiro, que
revela uma taxa de analfabetismo das pessoas com deficiéncia de 19,5%, ao passo que das
pessoas sem deficiéncia foi de 4,1%. Na analise da ocupacdo por nivel de instrucao, a diferencga

estd aproximadamente em 30 pontos percentuais a menos comparado as pessoas sem
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deficiéncia. A maior parte das pessoas com deficiéncia que possuem 25 anos ou mais nao
completaram a educacdo basica, com 63% sem instru¢do ou com o fundamental incompleto.
Essas deficiéncias na formacao agravam a entrada e/ou permanéncia da pessoa com deficiéncia
no mundo do trabalho justamente pelo mercado possuir ampla concorréncia, metas e

necessidades constantes de pessoas altamente capacitadas (Melo, 2020).

1.3 Motivacao

Apesar dos problemas de formagdo levantados e da baixa empregabilidade, uma parte
das pessoas com deficiéncia alcangam nivel de formagdo que os permita se desenvolver
profissionalmente. Além disso, estudos revelam que empresas que contratam PcD tem
alcancado ganhos significativos tanto do ponto de vista do cliente externo, na melhoria de sua
imagem frente a sociedade, na realizagdo da responsabilidade social ¢ em uma melhor
percepgao do consumidor, bem como do seu cliente interno, como o refor¢co ao espirito de
equipe de seus funcionarios, fortalecimento da sinergia e constru¢do de um clima
organizacional positivo. Além disso, as mudancas no ambiente de trabalho para dar condi¢des
a uma pessoa com deficiéncia realizar suas atividades podem ser benéficas para muitos, pois
um ambiente fisico adequado atenua as deficiéncias, se torna mais agradavel e favorece melhor
desempenho para todos (Melo, 2020). Muitas vezes pessoas com deficiéncia impressionam os
empregadores com habilidades e atitudes que ndo eram capazes de verbalizar no primeiro
contato quando buscavam o emprego (Pueschel, p. 287, 1993).

Para a pessoa com deficiéncia, um contexto de trabalho, além de proporcionar um
espaco para a interagdo social e estimular a construcdo da sua identidade, constréi caminhos
para sua autonomia financeira e pessoal (Rodrigues, Pereira, 2022). Depoimentos de pessoas
com deficiéncia intelectual obtidos através de estudos realizados na cidade de Sao Paulo,
demonstram com clareza o beneficio que o status ocupacional pode lhes proporcionar,
especialmente no tocante a autonomia (Crochick, 2019). Por meio do seu trabalho, essas
pessoas podem construir um sentimento de valor proprio ao perceber que estdo contribuindo

para a comunidade (Pueschel, p. 288, 1993).

1.4 Hipoteses

A hipotese que se levanta ¢ que tdo importante quanto os fatores genéticos, fatores

ambientais combinados a estratégias de intervencdo e questdes de desenvolvimento de



22

familiares ou cuidadores, podem ser positivamente determinantes para a formagao académica e

profissional de pessoas com sindrome de Down ou Transtorno do Espectro Autista.

1.5 Objetivos

Investigar quais fatores ambientais combinados a estratégias de intervencdo sdo
relevantes para a formagdo académica e profissional de pessoas com sindrome de Down ou

Transtorno do Espectro Autista.

1.6 Estrutura do trabalho

Este trabalho esta estruturado em 5 capitulos além desta introducao, apresentada no
capitulo 1. No capitulo 2, ¢ apresentado o referencial tedrico sobre questdes legais relacionadas
as pessoas com deficiéncia, fundamentos sobre sindrome de Down e Transtorno do Espectro
Autista, das tecnologias que serdo utilizadas e trabalhos correlatos a esse estudo. No capitulo
3 seré apresentada materiais a serem utilizados nesse estudo e os métodos a serem utilizados
se para alcancar os objetivos propostos. No capitulo 4 sera apresentado o desenvolvimento do
estudo, os dados coletados, as anélises realizadas e os resultados alcancados. E no capitulo 5

sera apresentada a conclusao do trabalho.
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2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

Neste capitulo sdo abordados, inicialmente, as questdes legais e institucionais que
sustentam o direito das pessoas com deficiéncia, logo depois sao abordados os fundamentos
sobre trissomia do cromossomo 21 (T21), conhecida como sindrome de Down e Transtorno do
Espectro Autista (TEA), em seguida se apresenta a técnica de Aprendizagem de Maquina que

sera utilizada para identificar padrdes nos dados, e por fim os trabalhos correlatos a esse estudo.

2.1 Mecanismos de garantia de direitos de pessoas com deficiéncia.

Poder se realizar em todos os setores da vida ¢ assegurado na Declaragdo Universal dos
Direitos Humanos (1948) como forma de garantir que todos os membros da familia humana
devam ser considerados livres e iguais em dignidade e direitos. Tal proposito universal se
confirma no art. 6° da Constituicdo Federal Brasileira de 1988 (Brasil, 1988) ao garantir a
igualdade de direitos como forma de reduzir as desigualdades sociais e regionais. Essa
igualdade reforca a oportunidade a educagdo, como via ao pleno desenvolvimento, a
qualificacdo para o trabalho e a preparagdo para o exercicio da cidadania (Leite, 2019).

Alinhada com o propdsito de direitos e oportunidades iguais para todos, a Declaragdo
de Salamanca (1994) proclama que toda crianga, indistintamente, tem direito a educagdo que a
possibilite ser incluida plenamente na sociedade, respeitando suas caracteristicas, pois
conforme defendia Aristoteles, tratar os desiguais de maneira igual ¢ uma injustica
(Rothenburg, apud Oliveira Neto, 2003).

O ndo cumprimento desse direito de acesso a educagdo em escola regular conforme
declarado na Lei 7853/89, no seu art. 8°, considera crime se uma pessoa, com deficiéncia ou
nao, tiver seu acesso negado ou procrastinado, seja em uma institui¢do publica ou privada no
territorio nacional. No entanto, ndo basta aceitar o aluno com deficiéncia na escola se ndo sao
criados mecanismos que realmente favoregam o aprendizado, respeitando suas especificidades
(Brasil, 1989).

A Lei de Diretrizes ¢ Bases da Educagdo Nacional, L9394/96, buscou responder as
diretrizes internacionais da Declaragdo Mundial de Educa¢ao para Todos (UNESCO, 1990) e
pela Declaragdo de Salamanca (UNESCO, 1994), estabelecendo que todos os estudantes,
indistintamente, devam ter a disposi¢cdo um conjunto de recursos educacionais e estratégias de

apoio, oferecendo diferentes alternativas de atendimento (Brasil, 1996).



24

Outro importante instrumento € a Politica Nacional da Educacgao Especial na Perspectiva
da Educagdo Inclusiva que define o Atendimento Educacional Especializado (AEE) como
garantia de acesso e aprendizagem nas classes regulares e assegura continuidade de estudos nos
demais niveis de ensino no contraturno em que o aluno estuda (Brasil, 2008).

Vale ressaltar que quando se pensa em inclusdo, deve-se ter em mente o processo que
age sobre o individuo e ndo somente o resultado que ele produz. Inclusdo implica ter paciéncia
para esperar o tempo de cada um, valorizar suas conquistas, mensurar adequadamente os
ganhos, respeitar suas limitagdes e necessidades. Implica ter tolerancia para diferenciar entre o
que ele ainda ndo estd pronto para responder daquilo que estd além de suas possibilidades. E
por fim, implica em coeréncia para agir com critérios técnicos (Keinert, Antoniuk, 2012).

A inclusdo escolar também requer que professores e demais pessoas que atendem a
crianga se comuniquem, para que as adaptacdes necessarias sejam feitas respeitando os estagios
de desenvolvimento e as particularidades de cada caso (Keinert, Antoniuk, 2012).

No que tange a garantia de direitos para a fase adulta, a Lei 8.213 - Lei de cotas para
deficiente e pessoas com deficiéncia [PcD] (Brasil, 1991), prevé a reserva de vagas aqueles que
devido ao grau e tipo de deficiéncia terdo mais dificuldade em participar na concorréncia a uma
vaga no mundo do trabalho com as demais pessoas, sem deficiéncia. No tocante ao trabalho,
esse extrapola a dimensdo do ter, ja que inclui a dimensao do ser (Leite, 2019), colabora na
constitui¢do pessoal, da vida material e psiquica, prové subsisténcia tornando-o um ser visivel

socialmente e seu proprio reconhecimento como um ser produtivo (Bublitz, 2015).

2.2 Trissomia do Cromossomo 21 (sindrome de Down).

2.2.1 Aspectos genéticos

Parte do que somos vem de um conjunto de informagdes contidas em estruturas
denominadas DNA que condensadas em espiral formam novas estruturas denominadas
cromossomos. Existem cromossomos dispersos em outras partes nas células, mas no que diz
respeito aos cromossomos que residem no nucleo das células, esses sao 46, ou 22 pares mais 0s
2 cromossomos XX ou XY, onde cada um dos elementos do par € proveniente de um dos pais
(Lent, 2010).

Os cromossomos sdo classificados em grupos de A & G em fungdo de seu tamanho e da
localizagdo do seu centrdmero e numerados em ordem decrescente de tamanho, sendo o de

numero 1 o maior de todos. Cromossomos podem sofrer disturbios na sua formagao, tanto no
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nuimero, quanto na sua estrutura. De acordo com a modificacdo sofrida, pode gerar alteragcdes
em varios aspectos no individuo e até tornar-se incompativel com a vida, principalmente quando
tal mutag@o ocorre nos cromossomos maiores. A estrutura de um cromossomo ¢ apresentada na

Figura 1.

Figura 1 - Cromossomo
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Fonte:https://brasilescola.uol.com.br/biologia/cromossomos-homologos.htm

Dentre as principais cromossomopatias, a trissomia do cromossomo 21, Figura 2,
popularmente conhecida com sindrome de Down foi descrita pela primeira vez por John
Langdon Down em 1866, porém, o conhecimento de que se tratava de uma modificagdo
genética deve-se a Jerome Lejeune, em 1959, ao identificar a presenca de um terceiro

cromossomo de nimero 21 (Pueschel, 1993).

Figura 2 — Trissomia do cromossomo 21
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26

Considerada uma sindrome democratica, podendo ocorrer em qualquer condi¢ao
econdmica/cultura, sexo e etnia ¢ a causa mais comum de deficiéncia intelectual, representando
aproximadamente 25% de todos os casos. Importante ressaltar que ndo se trata de uma doenga,
mas sim de uma sindrome genética que pode favorecer a presenca de alguns quadros
patologicos, sem atribui¢do de graus (Serés et al, 2011). E a tnica sindrome genética cuja
expectativa de vida foi duplicada nos ultimos 30 anos e estd etiologicamente associada as
modificacdes genéticas observadas no mal de Alzheimer (Rondal, 2015).

Alteragoes da quantidade ou do posicionamento do cromossomo 21 podem se
manifestar de trés maneiras: no primeiro tipo denominado trissomia livre, ha um cromossomo
21 extra livre assim como os demais cromossomos e representa 95% dos casos (Schwartzman,
2003). No segundo tipo, denominado mosaicismo, também hd a presenca de um terceiro
cromossomo 21, porém somente uma parte das células o possui e ocorre em 2% a 4% dos casos
(Pueschel, 1993). A translocagao, terceiro tipo, tem ocorréncia entre 2% e 4% dos casos, sendo
que o cromossomo 21 extra estd anexado a outros cromossomos, como os do grupo D (13, 14,
15) ou do grupo G (21,22), mas o mais frequente ¢ a translocagdo entre o 14 e o 21 (Costa;
Duarte; Gorla, 2017).

O cromossomo 21 extra nao possui modificagdes na sua estrutura, ou seja, ¢ normal
assim como todos os demais cromossomos, porém a sua presenga gera um excesso de material
genético (Strey-gundersen, 2007), que causa um crescimento e desenvolvimento incompleto do

individuo e nao anormal como se pensava (Costa; Duarte; Gorla, 2017).

2.2.2 Alicerces de evidéncias da trissomia do cromossomo 21

As evidéncias clinicas que auxiliam no diagnostico da trissomia do cromossomo 21
podem ser estruturadas em trés dimensdes: fenoOtipo, hipotonia e comprometimento ou

deficiéncia intelectual (Mustacchi, Salmona, Mustacchi, 2017).

Fenotipo

O fendtipo representa os tracos visiveis e se caracteriza especialmente por (Pueschel,
1993):
e A face um pouco mais achatada devido aos ossos faciais ainda ndo totalmente
desenvolvido;

e O nariz em geral ¢ pequeno;
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e Os olhos sao normais quanto ao formato, mas as palpebras sdo estreitas e levemente
obliquas;

e Orelhas pequenas e com a borda superior dobrada;

e O torax também pode ser afetado, tanto apresentando aumento, quanto diminui¢ao
da sua estrutura e pode estar alterado lateralmente quando a crianga tem coracao
aumentado;

e A cabega ¢ um pouco menor do que de uma crianga sem sindrome de Down;

e As vezes em uma ou ambas as maos pode ocorrer uma dobra transversal e ter uma
curva acentuada no dedo minimo;

e Os dedos dos pés sdo geralmente mais curtos, com uma distancia maior entre o
dedao e o segundo dedo;

e Os pés costumam ser achatados devido a frouxiddo dos tenddes.

Strey-Gundersen (2007) acrescenta:

e A boca costuma ser pequena, o céu da boca pode ser pouco profundo, o que
associado a hipotonia pode fazer com que a lingua parega maior ou fique projetada
para fora;

e O pescogo pode ter uma aparéncia larga e grossa.

E importante destacar que nem todas as criangas tém todas essas caracteristicas e elas

também podem modificar-se ao longo do tempo (Pueschel, 1993).

Hipotonia

A hipotonia esta presente na flacidez de musculos e ligamentos com comprometimento
neuropsicomotor. O tonus baixo afeta todos os musculos do corpo e isso € um fator importante
a ser observado, pois essa condi¢cdo prejudica o desenvolvimento de habilidades como rolar,
sentar, levantar e caminhar (Strey-Gundersen, 2007). A hipotonia ndo afeta somente os
musculos esqueléticos, mas também diversas partes do nosso corpo como o coragdo € o
aparelho digestorio. O figado em conjunto com os sais biliares, realizam os mais diversos e
essenciais processos metabolicos que alimentam todo o organismo. Ambos funcionam num

esquema de abertura e fechamento de comportas, que dependem do funcionamento adequado
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de estruturas que podem ter sido afetadas pela hipotonia (Mustacchi, Salmona, Mustacchi,
2017).

Do ponto de vista das anormalidades esqueléticas, a grande maioria das criangas
apresenta junta frouxa que € a hiperextensao das articulagdes o que pode levar a subluxagdes

(Pueschel, 1993).

Comprometimento intelectual

E importante destacar que o conceito de comprometimento intelectual parte de uma
medida Unica para todos os individuos, e os que nio correspondem a essa medida se encaixam
na categoria de comprometidos. No estado atual da ciéncia sobre esse tema o que se entende ¢
que os individuos com sindrome de Down ndo foram mal feitos como ja se concebeu no
passado, mas sim que sdo inacabados. Essa nova visao sugere também que talvez o que falte as
pessoas com sindrome de Down € s6 mais um pouco de tempo para completar alguns processos
internos, inclusive no campo intelectual (Mustacchi, Salmona, Mustacchi, 2017).

Sobre a parte estrutural do cérebro das pessoas com sindrome de Down ha estudos
diversos e em alguns pontos divergentes, como o de que o nimero de neurdnios ¢ o mesmo
comparado a pessoas comuns, a0 passo que outros sugerem que exista uma reducgao de 10% a
50% nesse nimero. Outros estudos sugerem que cérebro das pessoas com sindrome de Down ¢
menor. A arborizacdo dendritica, assim como ocorre nas sinapses, encontra-se comprometida
desde o nascimento € com reducdo progressiva ao longo do tempo (Mustacchi, Salmona,
Mustacchi, 2017).

Outro fenomeno observado foi a poda sindptica mais acentuada do que em pessoas
comuns com a mesma idade, o que pode ser uma justificativa para os que argumentam a favor
do peso menor do cérebro. Estudos histologicos microscopicos observaram que o segmento
dendritico do cortex visual estd imaturo entre 6 meses e 2 anos, o que daria sustentacao a
estatistica de 50% dos individuos com SD terem comprometimento visual.

Um dado importante e preocupante ¢ sobre a doenca de Alzheimer, cujo marcador
genético encontra-se no cromossomo 21, que nessa populagdo tem um exemplar a mais.
Generalizando esses achados e diversos outros, o que se sabe até 0 momento é que o cérebro de
uma crianca com SD em fun¢do do excesso do material genético proveniente da trissomia, passa
por um desenvolvimento diferente do observado em uma crianga comum. Tais alteracdes
definem a neuroquimica e neuromorfologia que afetam as sinapses € por consequéncia as

atividades de aprendizagem e memoria (Mustacchi, Salmona, Mustacchi, 2017).
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Segundo Schwartzman, a linguagem € a area na qual a crianca com SD demonstra os
maiores atrasos com as primeiras palavras s6 ocorrendo por volta dos 18 meses. No entanto,
estudos relatam que essas criangas podem compreender mais do que conseguem demonstrar, e
mesmo com habilidades comunicativas bastantes variaveis, conseguem fazer uso funcional da

linguagem e entender a regras da conversagao (Voivodic, 2004).

2.2.3 Educacao

Inicialmente segregadas em escolas especiais, que se revelou pouco efetiva, somente na
década de 1990 criangas com sindrome de Down passaram a frequentar classes comuns em
escolas regulares (Voivodic, 2004).

A inclusdo levou para a escola regular o desafio da atencdo a diversidade fazendo
funcionar um curriculo que abrangesse o atendimento as necessidades individuais através da
adaptagao curricular adequando o processo de ensino as maneiras peculiares do aprendizado de
cada aluno. Essa proposta se sustenta no pressuposto de Vygotsky de que o aprendizado gera o
desenvolvimento sendo essencial para isso (Pimental, 2012). A inclusdao ndo se dd somente
pelos ajustes curriculares, mas envolve também a colaboragao e aceitagdao da familia ao novo
processo educacional e a colaboragdo e cooperagao de professores (Santos, 2013).

Criancas com deficiéncia intelectual se desenvolvem melhor quando imersas em um
ambiente inclusivo, ainda que em um tempo diferenciado, aprendendo modelos de
comportamento com seus pares (Melo Maia, Medrado, 2020). Ter referéncias de normalidade
sdo essenciais para desenvolvimento de suas capacidades (Serés et al, 2011).

Um importante marco para entender como se d4 o aprendizado da pessoa com sindrome
de Down diz respeito a representagdo do homunculo de Penfield, Figura 3 (A), agora
remodelado para reconhecer e valorizar as particularidades de pessoas com T21, Figura 3 (B).
Nesse novo modelo, denominado Homunculo T21, dd-se mais énfase ao sistema visual do que
ao auditivo na aquisicdo de memoria, mecanismo essencial no aprendizado. Assim, comandos
verbais devem ser associados a comandos visuais, pois o aprendizado das pessoas com T21 se

da mais pelo que veem do que pelo que ouvem (Mustacchi, Salmona, Mustacchi, 2017).
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Figura 3 — Homunculo de Penfield original (A) e homtnculo de Penfield para T21 (B)

Fonte: Figura A -  https://www.linkedin.com/pulse/um-hom%C3%BAnculo-parceiro-jose-
lopes/?originalSubdomain=pt

Fonte: Figura B — Mustacchi, Salmona, Mustacchi, 2017

2.2.4 Vida adulta e mundo do trabalho

Nao € raro ouvir dilemas e desafios de adolescentes e adultos com deficiéncia sobre
sentirem que arrancaram o seu poder. O poder, esse empoderamento a que pessoas com
deficiéncia intelectual clamam ¢ na busca por mais autonomia, constru¢do de identidade,
liberdade, tomada de decisdes (Mustacchi, Mustacchi, Salmona, 2020). Como uma dimensao
importante no desenvolvimento humano, as atividades laborais sdo vitais, pois possibilita
emergir sua propria humanidade (Melo, 2020). Ter acesso ao mundo do trabalho ¢ um direito
que contribui para a formacdo da identidade pessoal, social e da autoestima (Mustacchi,
Mustacchi, Salmona, 2020).

Um mecanismo que tem se fortalecido para essa autonomia ¢ a metodologia do Emprego
Apoiado que comega por definir o perfil vocacional de cada pessoa, identificagdo das empresas
e postos de trabalho adequados a cada perfil, compatibilidade entre candidato e vaga com um
plano de trabalho individual, treinamento e acompanhamento (Mustacchi, Mustacchi, Salmona,
2020). Por meio do seu trabalho, essas pessoas podem construir um sentimento de valor proprio

ao perceber que estdo contribuindo para a comunidade (Pueschel, p. 288, 1993).

2.3 Transtorno do Espectro Autista (TEA)

2.3.1 Caracteristicas.
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Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um transtorno de neurodesenvolvimento com
um conjunto de sintomas que envolvem comprometimento na interagdo social reciproca,
comunicagdo ¢ comportamento (Keinert, Autoniuk, 2012). Um dos tragos caracteristicos do
autismo ¢ a grande dificuldade de comunicacao tanto pela linguagem verbal, escrita ou falada,
quanto da ndo verbal, como os sinais, simbolos, gestos, postura corporal, expressdo facial
(Silva, 2012). Ainda n3o ha comprovagao concreta, mas estudos realizados em mais de 50
institui¢des de pesquisa em 19 paises analisaram os 30 mil genes que compdem o genoma
humano e ja identificaram aproximadamente 15 genes candidatos que, se combinados,
aumentam a chance de a pessoa ter autismo (Silva, 2012).

Uma lista com 39 caracteristicas do funcionamento autistico comuns na populagdo
infantil foi organizada em 3 grupos, sendo o primeiro os comprometimentos no aspecto social,
o segundo na comunicacao e o terceiro no comportamental, conforme podem ser observados

respectivamente nas Figuras 4, 5 e 6 (Silva, 2012):

Figura 4 — Grupo das disfungdes sociais

= ~ Podem usar os pais ou cuidadores como
DlSﬁll’-lgl-OES instrumentos ou ferramentas para
Sociais demonstrar o que desejam

Falha na antecipacio de postura ou
movimento

Dificuldade em compartilhar momento Dificuldade em estabelecer contato
ou interesses visual direto

Dificuldade na qualidade da interacdo || Interesse maior por objetos ou animais
social do que por pessoas

Fonte: Elaborado pela autora com base em Silva (2012)

Figura 5 — Grupo das disfungdes de comunicagio

Dificuldade da linguagem falada, sem

usar recurso altemativa como gestos

: " Uso estereotipado e repetitivo da
Disfuncodes linguagem

= = de

Comunicag:ﬁo Dificuldade de se engajar em

: il brincadeiras de faz de conta
- S
: Inversdo de pronomes se referindo a si
Aprendem a ler e a escrever sozinhos 2l
na 3% pessoa

Fonte: Elaborado pela autora com base em Silva (2012)
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Figura 6 — Grupo das disfungdes comportamentais

Disfuncdes [ i
comportamentais

Movimentam-se o tempo todo

Insonia, sono agitado ou trocam o dia

pela noite Andam nas pontas dos pés

Hibito de enfileirar ou empilhar coisas

Valorizagdo da parte pelo todo N :
Dificuldade em coordenagio motora
fina = :
Movimentos estereotipados e
repetitivos
Hipersensibilidade ao toque
Retraidas em brincadeiras de giro e
balanco

Fonte: Elaborado pela autora com base em Silva (2012)

Marcha rigida e desajeitada

Fascinio por musicas

Fascinio por dgua

Dificuldade em atividades bdsicas da
vida didria como tomar banho

Tolerincia extrema a dor, fome e
temperatura

Interesses restritos e com conhecimento
profundo e detalhado

Aversfo a barulho alto, gritos e fogos
de artificio

Habilidades especificas, como para
matematica, desenhos complexos

Aversio a luz em excesso

Chama a ateng¢do os achados de estudos recentes que encontraram uma prevaléncia de
1 caso de TEA para cada 68 individuos, sendo 1 caso para cada 42 meninos e 1 caso para cada
168 meninas o que evidencia uma estatistica de 5 vezes mais comuns em meninos do que em
meninas (Masruha, 2018).

Olhando historicamente, nas ultimas décadas houve um aumento de 30 a 40 vezes no
numero de casos de autismo, mas ndo esta claro se esse aumento ¢ fruto de critérios
diagnosticos, metodologias de pesquisa ou se ¢ um aumento real (Keinert, Autoniuk, 2012).
Alguns fatores bioldgicos tém sido identificados, como filhos de homens com mais de 50 anos
tem 2 vezes mais chance de terem TEA do que filhos de homens com menos de 30 anos e sdo

4 vezes maiores em homens de mais de 55 anos (Masruha, 2018).

2.3.2 Diagnostico

Dos critérios para diagnostico o mais utilizado ¢ o Manual diagndstico e Estatistico dos
Transtornos Mentais (DSM-5) da Academia Americana de Psiquiatria. A partir de 2013 houve
uma reformulacdo da nomenclatura e denominagdes como autismo infantil classico, sindrome
de Asperger, transtorno invasivo do desenvolvimento ndo especificado e autismo de alto

funcionamento passou a ser denominado Transtorno do Espectro Autista (TEA) (Masruha,



33

2018). Com essa nova organizagao, tornou-se possivel atribuir um nivel de gravidade: Nivel 3
ou grave, quando a necessidade de suporte ¢ muito substancial, Nivel 2 ou moderado, quando
a necessidade de suporte ¢ substancial e Nivel 1 ou leve, quando a necessidade de suporte ¢
pouca (Rotta, et. al., 2016).

Segundo o DSM-5, conforme apresentado na Figura 7, os critérios para diagnostico do

TEA incluem (Masruha, 2018):

Figura 7 — Critérios diagnostico para TEA

Déficits persistentesna Padroes restritos e repetitivos

comunicagao e interagao sociais de comportamento, interesses
em multiplos contextos ou atividades

Déficits nareciprocidade socioemocional,em
comportamentos comunicativos naoverbais Comportamentos motores ouverbais

usados para interacao social e em desenvolver, estereotipados ourepetitivos
manter e entenderrelagoes

' ~\
Insisténcia nomesmo, aderénciainflexivela
— rotinas ou padroes ritualizados de
comportamento verbal ounaoverbal

Interesses altamente restritos e fixos que sao
anormaisnaintensidade e foco

Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais
— ou interesse naousual em aspectos sensoriais
do ambiente

Fonte: Elaborado pela autora com base em Mashura (2018)

Além dos critérios acima, deve-se considerar se:
i. Sintomas devem estar presentes no periodo de desenvolvimento precoce do cérebro;
ii. Os sintomas causam comprometimento clinicamente significativo no desempenho social,
ocupacional ou de outras areas importantes do funcionamento do individuo;
iii. Esses distarbios nao sao mais bem explicados por deficiéncia intelectual ou atraso global
do desenvolvimento. A deficiéncia intelectual e o TEA podem frequentemente ocorrer

juntos.

2.3.3 Tratamento e terapias



34

Os tratamentos buscam desenvolver os comportamentos funcionais e reduzir os
comportamentos inadequados. Pessoas com TEA precisam aprender de uma maneira especifica
coisas que uma criangca comum aprende naturalmente, pois antes mesmo de se familiarizarem
com as demais pessoas, precisam se familiarizar consigo mesma, com seu corpo, com sua
existéncia (Rotta, et. al., 2016). Cada aprendizado, desde os mais simples como olhar no olho,
até comportamentos complexos, como interagdo social, ¢ separado em pequenas etapas,
treinado e exercitado (Silva, 2012).

A terapia Applied Behavior Analysis (ABA) busca reduzir comportamentos de
intolerancia a frustragao, reforcando o comportamento social, verbal e a extin¢ao da birra (Silva,
2012), através da aquisicdo de novos e relevantes comportamentos, a modificagdo de
comportamentos inadequados e a extingdo de comportamentos indesejaveis (Keinert, Antoniuk,
2012).

O Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handcapped
Children (TEACCH) tem como objetivo a independéncia e a aprendizagem em ambientes
estruturados. Busca favorecer a atengdo e concentragdo, estimulando a comunicagao,
respeitando a individualidade (Keinert, Antoniuk, 2012). Visa indicar, especificar e definir
quais comportamentos devem ser trabalhados, enfatizando uma comunicagdo receptiva do
aluno (Orru, 2012).

Ja o Picture Exchange Communication System (PECS) utiliza figuras para melhorar a
comunicagdo e a compreensao através da associacdo entre atividade e simbolo. Através do
PECS a crianga se torna mais autossuficiente, pois nao depende de um adulto para se expressar
podendo iniciar o processo de comunicacdo através das figuras representativas do que deseja
dizer (Keinert, Antoniuk, 2012).

De maneira geral, uma sugestdo de esquema de intervencdo terap€utica completo
precisa cobrir diversas demandas e um conjunto de profissionais, conforme apresentado na

Figura 8 (Keinert, Antoniuk, 2012).
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Figura 8 — Intervengdes terapéuticas para pessoas com TEA
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Fonte: Elaborado pela autora com base em Keinert, Antoniuk (2012)

2.3.4 Desenvolvimento e educacio

Nos trés primeiros anos de vida as condutas funcionais tipicas de uma crianga sem
autismo, como por exemplo surdez aparente, auséncia de criatividade na exploracdo de objetos
e dos procedimentos de comunicacdo, sdo progressivamente desestruturadas ou perdidas, ou
mesmo nunca chegam a se desenvolver em uma crianga com autismo. Dos dois aos cinco anos
torna-se frequente sua alienagdo diante do mundo e indiferenga aos estimulos externos. Fecha-
se em rituais sem um proposito e podem agredir-se quando contrariadas. Na adolescéncia
tendem a aumentar os conflitos pessoais e interpessoais, podendo desenvolver crises de
epilepsia, aumento de estereotipias, problemas alimentares, ciclos depressivos, excitacdo e
ansiedade (Orru, 2012). E essencial que as institui¢des de ensino e os profissionais que nela
atuam tenham conhecimento dessas particularidades para que possam desenhar estratégias a
serem adotadas no processo ensino que auxiliem a superagdo dessas barreiras.

A educacdo de pessoas com TEA pode seguir uma linha que inclui escolas especiais,
que pode ser utilizada como um contraturno da escola regular. A frequéncia na escola regular
pode ser parcial ou integral de acordo com a proposta para cada individuo (Keinert, Antoniuk,

2012).
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A aprendizagem se da de maneira diferenciada nos autistas, cada um no seu ritmo e de
forma unica, sendo que a aquisi¢do da leitura e escrita se d4 pelas mesmas fases da crianga
comum. Apresentam um funcionamento muito visual e concreto, por isso usar elementos do
proprio ambiente como os colegas ou materiais como modelos para acompanhar comandos
verbais sdo essenciais. Muitos tém fixagao em determinados assuntos que podem ser utilizados
como estratégia para prender a aten¢do e explorar outros elementos usando o tema. Os éxitos
podem ser maiores se as tarefas forem divididas em partes menores, valorizar as conquistas
parciais e deixar muito claro a rotina, a duragdo dela, os tempos de inicio, meio e fim (Omairi

etal,2013).

2.3.5 Vida adulta e mundo do trabalho

Até pouco tempo, pessoas com TEA eram excluidas do mundo do trabalho, pois suas
caracteristicas eram consideradas incapacitantes. Hoje, reconhecendo o nivel de
comprometimento nas areas de socializagdo, comunicacdo e comportamento, pessoas com TEA
sdo excelentes para realizar determinadas tarefas (Silva, 2012).

Pessoas com TEA com comprometimento grave podem exercer muito bem atividades
rotineiras, ja os de comprometimento moderado poderdo se sair muito bem tarefas repetitivas
com riqueza de detalhes, e por fim, os de auto funcionamento terdo uma gama bem variada de
possibilidades de acordo com suas habilidades. Se levarmos em consideragao alguns atributos
desejados no bom funcionario, como pontualidade, honestidade, comprometimento e que se
dedica ao que faz, a pessoa com TEA ¢ esse individuo. Com talento para valorizar a parte pelo

todo, tendem a ser muito detalhistas e a perceberem pequenos erros (Silva, 2012).

2.4 O ambiente familiar da pessoa com T21/SD e TEA.

O nascimento de uma crianga com deficiéncia pode desestruturar uma familia gerando
uma necessidade urgente de se desenvolverem programas com foco nas demandas delas. Os
programas de interven¢ao com familias t€ém o foco de treinar os pais para desenvolverem
habilidades nos seus filhos, mas ndo em habilitar os pais para lidar com suas proprias demandas
(Marquezine, et. al., 2003). Acolher e orientar as familias ¢ fundamental para que crengas
erroneas sejam deixadas de lado e ndo se desgastem com culpas desnecessarias, pois cuidar da
familia, especialmente das maes, ¢ tdo importante quanto cuidar das proprias criangas (Silva,

2012).
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Normalmente quem assume esse papel dos cuidados ¢ a mae, porém, se essa mae estiver
com os sentimentos abalados terad dificuldade em prover os cuidados necessarios a crianga. Toda
a familia terd que se adaptar e aprender sobre essa nova condi¢do especial, revendo velhos
desejos e expectativas, planos e sonhos frente as novas prioridades (Marquezine, et. al., 2003).

Outro fator de extrema relevancia sobre o contexto familiar diz respeito aos irmaos de
pessoas com deficiéncia. Muitas vezes a familia considera os filhos sem deficiéncia totalmente
preparados para enfrentarem sozinhos as demandas que se apresentam, mas talvez sejam os que
mais precisam de apoio. O préprio mecanismo de atengdo a pessoa com deficiéncia pde foco
sobre ela, negligenciando as demandas dos demais membros da familia (Nuiies, 2010). Muitas
vezes, 0s irmaos sao os que mais sofrem, seja por terem responsabilidade de ajudar nos cuidados
do irmao, pelas privagdes que passam a ter do ponto de vista financeiro e emocional ou pela
automatica exigéncia de serem ‘certinhos’ para nao piorarem as condi¢des ja bastante

fragilizadas da familia (Keinert, Antoniuk, 2012).

2.5 Aprendizagem de maquina

Aprendizagem de maquina ¢ uma subarea da inteligéncia artificial que se concentra em
desenvolver algoritmos e modelos que permitam aos computadores aprenderem e fazerem
previsdes com base em dados. Diferente dos sistemas convencionais que sdo explicitamente
programados para realizar tarefas, os sistemas de aprendizagem de méaquina usam dados para
treino e entdo identificar padroes e melhorar seu desempenho ao longo do tempo (Passos,
Goldschmidt, 2005).

No aprendizado de maquina ndo supervisionado, o algoritmo ¢ treinado com dados que
nao sao rotulados. Tem como objetivo identificar padrdes ou estruturas ocultas nos dados. Sao

muito utilizados em tarefas de agrupamento e correspondéncia.

2.5.1 Analise de correspondéncia simples

Anadlise de correspondéncia simples ¢ um tipo de aprendizado de maquina nao
supervisionado, especialmente util como técnica exploratoria de dados categoricos, através da
qual se busca investigar a associa¢do entre 2 variaveis qualitativas e suas categorias (Favero,
Belfiore, 2021).

Trata-se de métodos de representagao de linhas e colunas de tabelas cruzadas de dados,

semelhante as coordenadas de um grafico, denominado mapa perceptual. Através dele ¢
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possivel observar a similaridade e diferenca entre as categorias das varidveis estudadas. A
construcao das associagdes se da a partir da elaboracdo da tabela de contingéncias também
chamada de tabela de correspondéncia ou tabela de classificagao cruzada ou cross-tabulation,
na qual sdo depositadas frequéncias absolutas dos pares de variaveis estudadas. A equacao da

tabela de contingéncias ¢ dada por

N = Znu

I
=1 J=1

A representagdo grafica de uma tabela de contingéncias com as frequéncias absolutas

observadas bem como a sua forma matricial é apresentada na Tabela 1 e na Figura 9:

Tabela 1 - Tabela de contingéncias com as frequéncias absolutas observadas

1 2 J
1 ni n niy
2 n21 n najy
I ni nn nyy

Fonte: Favero, Belfiore, 2021.

Figura 9 - Forma matricial da tabela de contingéncias

Ny Ny 0 Ny

nzl nzz es n2]
Xo = : : . :

Ny Ny o Ny

Fonte: Favero, Belfiore, 2021.

Para validar se as associacdes entre as varidveis categolricas e suas categorias sao
estatisticamente significantes a determinado nivel de significancia, deve-se realizar estudo do
% e dos residuos em cada tabela de contingéncia.

Ao se acrescentar os valores totais das frequéncias absolutas observadas em cada linha
e coluna da Tabela 1, tem-se a Tabela 2 através do qual serd possivel calcular a frequéncia

absoluta esperada, conforme apresentado na Tabela 3.
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Tabela 2 - Tabela de contingéncias com valores totais por linha e coluna

1 2 J Total

1 ni ni2 nyj l
1

2 ns nn nay I
2

1 nn nn ny z I,
Total z & Z & z G N

Fonte: Favero, Belfiore, 2021.

Tabela 3 - Tabela com frequéncias absolutas esperadas

1 2 J
[ A A Sc, Xk
=) B (=5)

2 D Te, 2k e, 2
S A L e I R O e

1 T(Za3h\ | (2e.2h (g3
) | G5 5)

Fonte: Favero, Belfiore, 2021.

A Tabela 3 na forma matricial estd demonstrada na Figura 10.

Figura 10 - Matriz das frequéncias absolutas esperadas
e Xk (X Xk Yc;. Xl
N N N

) o D) lz x c, D) lz X Cj 2l
Xe = N N N

Yec, . Xl Xc,. 2l . ZC XL
B2 (52 - (55

Fonte: Favero, Belfiore, 2021.

A matriz de residuos E entdo, poderd ser construida a partir da diferenga entre as

frequéncias absolutas observadas e esperadas, conforme ¢ observado na Figura 11.
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Figura 11 - Matriz de residuos

Zc >l Zc A ZC A
= (S e = (B2 = (25

Xc, le X, le ZC 2l
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e, . Xl Xc,. ul ) ZC Xl
(Y ) - -2

Fonte: Favero, Belfiore, 2021.

Uma vez construida a matriz X, e E, é possivel definir a estatistica y?, que corresponde
a somatoria dos valores correspondentes a razao entre o residuo ao quadrado e a frequéncia
esperada em cada célula. Com a estatistica y? serd possivel concluir se existe associagio entre
duas variaveis categoricas estatisticamente significante, demonstrando a nao aleatoriedade da
distribui¢do das frequéncias das categorias de uma varidvel segunda as categorias da outra,

comprovando um padrao de dependéncia entre elas. A equac;ﬁo da estatistica y? ¢ dada por

Como a estatistica y? aumenta a medida que o tamanho da amostra aumenta, o que pode
prejudicar a analise da associagdo, ¢ necessario entdo calcular a inércia principal total de uma
tabela de contingéncia, para validar o nivel de associagdo entre duas varidveis categoricas.
Decompondo a inercia principal total sera possivel construir mapas perceptuais. A inércia

principal total é obtida conforme a seguinte equagao

Outro elemento muito importante na analise de correspondéncia diz respeito a analise
dos residuos padronizados ¢ residuos padronizados ajustados, pois cada categoria de uma
variavel € impactada pelo excesso ou falta de ocorréncia de sua combina¢ao com cada categoria
da outra variavel. O calculo do residuo padronizado ¢ feito através da equagdo apresentada
abaixo, em que n;; € ne;; se referem respectivamente as frequéncias absolutas observadas e as

frequéncias absolutas esperadas.
ni]- - nei]-

€padronizado =
A/ neij
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Uma vez obtidos os residuos padronizados, ¢ possivel se calcular os residuos

padronizados ajustados, cuja expressdo geral ¢ dada por

e epadronizadoij

padronizado ajustado;j=
1-290) (1-Z4)
N | N

2.6 Trabalhos correlatos

Estudos relacionados ao mundo das pessoas com deficiéncia tem sido desenvolvido ao

longo do tempo. Foram selecionados aqui os que se aproximam, em algum aspecto, ao tema

proposto nesse trabalho.

No que diz respeito ao assunto formagado ou capacitacdo de pessoas com Transtorno do

Espectro Autista destacamos:

1.

Design and application of an immersive virtual reality system to enhance emotional skills
for children with autismo spectrum disorders (Lorenzo, Lledo, Pomares, Roug, 2016)
propde uma aplicacdo de realidade virtual para melhorar o desenvolver habilidades
emocionais em estudantes com Transtorno do Espectro Autista. Focado em alunos entre 7
e 12 anos, possibilita ao individuo que o usa experimentar e desenvolver diferentes situagdes
sociais, que sao reconhecidas por técnicas de visdo computacional.

Specialized Intervention Using Tablet Devices for Communication Deficits in Children
with Autism Spectrum Disorders (Cabielles-Hernandez, Pérez-Pérez, Paule-Ruiz,
Fernandez-Fernandez, 2017) atua na comunicacdo funcional apoiado nos fundamentos
teoricos de “Chain of Words”. Com ferramentas customizadas de acordo com as
caracteristicas de cada crianga, possibilita uma intervengdo personalizada no campo da
comunicacao.

Tecnologias para Educacio de alunos com transtorno do espectro do Autismo (TEA)
(Telles, Romero, 2023) se dedicou a estudar o processo de aprendizado de alunos com
autismo com a utilizacao de ferramentas tecnoldgicas, como kits roboticos educacionais e
oculos de realidade virtual e entdo propds uma metodologia de ensino focada no
protagonismo do aluno no aprendizado de matematica e fisica. Os resultados reforcam o
potencial do uso de ferramentas tecnologicas que propiciem uma educagdo personalizada e

de qualidade para cada aluno.
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No que diz respeito ao assunto empregabilidade, mercado de trabalho de pessoas com

deficiéncia destacamos alguns recentes trabalhos:

4.

A pesquisa Pessoa com Deficiéncia e Emprego, realizada pela Secretaria dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia, entre 2020 e 2021, se propds levantar o perfil das pessoas com
deficiéncia empregadas e desempregadas, barreiras que impediram o seu acesso ao mercado
de trabalho e capacitacdo. O estudo envolveu aplicacdo de técnicas estatisticas, mas nao foi
possivel identificar se foi aplicada técnica de aprendizagem de maquina.

O Governo do Estado do Espirito Santo realizou em 2023, um levantamento de dados
socioecondmicos de pessoas com deficiéncia. Nesse estudo usou-se estatistica descritiva
para analisar os dados quanto ao tipo de deficiéncia, sexo, perfil socioecondmico, faixa
etaria, escolaridade, raca e cor, estado civil, ocupagdo, zona de residéncia.

Também em 2023 o governo do estado de Sao Paulo, através da Secretaria dos Direitos
Humanos da Pessoa com Deficiéncia realizou o estudo “Empreendedorismo e Pessoa com
Deficiéncia — percep¢do no Estado de Sdo Paulo”. Com foco no empreendedorismo,
buscou mapear o volume de negocios capitaneados por pessoas com deficiéncia, os tipos de
negdcios mais comuns, acessibilidade, mobilidade, limitagdes, recursos financeiros,
preconceitos, treinamento, questdes sociais e tecnologia. O estudo envolveu pessoas com
deficiéncia que entraram em contato com o Sebrae-SP para se informar sobre
empreendedorismo. Diversas estatisticas sdo apresentadas o que se converte em uma
importante contribuicao por identificar as principais dificuldades para que a pessoa com
deficiéncia possa empreender. Também nao foi possivel identificar se foi aplicado alguma

técnica de aprendizagem de maquina para a analise dos dados.

A Tabela 4 apresenta critérios de comparacao entre os trabalhos correlatos e o desenvolvido

nesse estudo.

Tabela 4 - Analise comparativa entre os trabalhos correlatos e esse estudo

Trabalho Publico-alvo Acobes na Aplicacdo Uso de Aplicacao
correlato capacitaciode de dados da de técnicas
citado pessoa com estatistica familia / de IA
anteriormente deficiéncia descritiva cuidadores

1 TEA Sim Nao Nao Nao

2 TEA Sim Nao Nao Nao

3 TEA Sim Nao Nao Nao

4 Defic. Intelectual Nao Sim Nao Nao

5 Defic. Intelectual Nao Sim Nao Nao

6 Defic. Intelectual Nao Sim Nao Nao

Esse estudo T21 e TEA Sim Sim Sim Sim

Fonte: Elaborado pela autora
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3 MATERIAIS E METODOS

Neste capitulo, sdo apresentadas as etapas que compdem a metodologia adotada para o
desenvolvimento desta pesquisa. Inicialmente, se apresenta o escopo geral do processo, que se
inicia com a elaboracdo do plano de pesquisa; logo a seguir, a etapa de coleta de dados; depois
o pré-processamento dos dados coletados; em seguida, a analise dos dados; e, por fim,

interpretagdo e redagao dos resultados obtidos.
3.1 Escopo geral do processo de coleta e analise de dados

Para o desenvolvimento desse trabalho 5 etapas sequenciais foram desenvolvidas,
conforme pode ser visto na Figura 12. Etapa 1 — Elaboracao do plano de pesquisa, logo apos a
Etapa 2 - Obtencao dos dados, em seguida a Etapa 3 — Pré-processamento dos dados, depois a

Etapa 4 — Andlise dos dados e por fim a Etapa 5 — Interpretacdo e documentacao das analises.

Figura 12 — Etapas do processo de desenvolvimento da pesquisa

— b
=3 o mhy
£ = A
Etapa1 — Elaboragéo Etapa2 — Obtengéo Etapas - Pre-
do plano da pesquisa dos dados processamento dos
dados
h . 7 .w h
Etapab — Interpretagdo e Etapa4 — Analise dos dados

documentacgéo das analises

Fonte: Elaborado pela autora com figuras obtidas do Google Imagens

3.2 Elaboracao do plano da pesquisa

Na Etapa 1 — Elaboracdo do plano da pesquisa, foram realizadas 5 tarefas, conforme
apresentadas na Figura 13:
Tarefal.l — Elaboracao do Projeto de Pesquisa necessario a submissdo do estudo ao

Comité de Etica e Pesquisa na Plataforma Brasil.
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Tarefal.2 — Elaboragdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do
Termo de Assentimento Livre Esclarecido (TALE).

Tarefal.3 — Elaboracdo dos questionarios de coleta de dados, e submissdao ao Comité de
Etica e Pesquisa indicado pela Plataforma Brasil, apresentados nos Apéndices A ¢ B,
respectivamente. No Apéndice A, da Pergunta2 até a Pergunta32 e no Apéndice B, da Pergunta4
até a Perguntad44 sdo perguntas fechadas com uma ordem pré-estabelecida, configurando uma
pesquisa quantitativa com técnica estruturada. A Pergunta 33, do Apéndice A e a Pergunta45
do Apéndice B, sdo perguntas abertas o que confere a essa parte a classe de pesquisa qualitativa,
com uma técnica semiestruturada de entrevista em profundidade.

Tarefal.4 — Elaboragao dos termos de autorizacao para uso dos seguintes dados pessoas:
nome, imagem e grava¢ao de 4udio.

Tarefal.5 - Criacao da logo e da sacola a ser dada como brinde para os participantes da

pesquisa.

Figura 13 — Tarefas da Etapa 1 — Elaboragdo do plano da pesquisa

Tarefa1.3 - Elab.oragéo Tarefa1.4 — Elaboragéo dos
dos questionarios de termos de autorizagéo de
coleta de dados dados pessoais

Ry /”

\ TR ORI T PR Y
Tarefal.2 — — Tarefa1.5 — Criagao da

Elaboragdo do Tarefa1.1 — Elaboragdo logo e sacola brinde
TCLE/TALE do Projeto de Pesquisa

Fonte: Elaborado pela autora com figuras obtidas do Google Imagens

3.3 Obtenciao dos dados

Na Etapa 2 — Obtenc¢do dos dados, apresentado na Figura 14, foram realizadas as 4
tarefas descritas a seguir:

Tarefa2.1 — Apresentacao da pesquisa a Federagdo das Instituicdes de Assisténcia, para
que essa faca a divulgacdo inicial junto as Instituicdes de Assisténcia que seriam visitadas e
forneca os dados de contato dos gestores de cada institui¢do cujos atendidos participardo da

coleta de dados.
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Tarefa2.2 — Apresentacao do objetivo da pesquisa, critérios de inclusdo e exclusao aos
gestores das Instituicdes de Assisténcia, a partir da qual se fez o levantamento dos
frequentadores que poderdo participar da pesquisa, bem como a defini¢do dos locais para
realizagdo das entrevistas e estudo dos mecanismos de acesso aos atendidos e seus familiares.

Tarefa2.3 - Selecdo dos atendidos dentro de cada Instituicdo de Assisténcia que
participardo da pesquisa, a partir dos critérios de publico-alvo e do perfil do entrevistado
estabelecido no projeto da pesquisa. Envio de comunicado personalizado aos participantes
estabelecendo agenda de entrevista com data, local e horario.

Tarefa2.4 — Realizagdo das entrevistas de coleta de dados através dos questionarios
elaborados na Tarefal.3, com os familiares ou cuidadores. Para otimizar o registro das respostas
e por tratar-se de questionarios extensos, optou-se por fazer a coleta em formulario impresso.
Em testes preliminares usando tanto a coleta manual como a eletronica, a manual se mostrou

mais segura e rapida. Também fez-se a assinatura do TCLE, TALE e autorizacao de dados.

Figura 14 — Tarefas da Etapa 2 — Obtengdo dos dados
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Tarefa2.1 — Tarefa2.2 —
Apresentagéo da Apresentagéo da Tarefa2.3 — Sele¢do dos Tarefa2.4 — Realizagéo
pesquisa a Federagéo pesquisa as Instituicées participantes da coleta de dados
das Institui¢ées de de Assisténcia
Assisténcia

Fonte: Elaborado pela autora com figuras obtidas do Google Imagens

3.4 Pré-processamento dos dados

Na Etapa 3 — Pré-processamento dos dados, apresentado na Figura 15, as 5 tarefas
seguintes foram realizadas:

Tarefa3.1 — Digitalizacdo dos dados coletados no formulario impresso na Tarefa2.4.

Tarefa3.2 — Transformag¢do nos dados: criagdo de codigos ou abreviaturas para dados
descritivos oriundos de textos extensos, transformacdo de datas em quantidade de tempo
decorrido, criacdo de atributos aglutinadores para varidveis com multiplas respostas.

Tarefa3.3 — Limpeza dos dados, eliminando os que ndo serdo uteis para o processo de

analise.
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Tareafa3.4 — Anonimizacao de dados identificadores
Tarefa3.5 — Montagem dos datasets para analises de correspondéncia. Nessa etapa serdo
estudados quais pares de atributos serdo utilizados em cada uma dessas analises buscando

identificar padrdes de associagdo para a formagao basica da PcD.

Figura 15 — Tarefas da Etapa 3 — Pré-processamento dos dados
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Tarefa3.1 - Digitalizacdodos  Tarefa3.2 — Transformacdo Tarefa3.3 — Limpeza Tarefa3.4 — Anonimizacdo  Tarefa3.5 — Montagem dos
dados coletados dos dados dos dados dos dados datasets

Fonte: Elaborado pela autora com figuras obtidas do Google Imagens

3.5 Analise dos dados

Na Etapa 4 — Andlise dos dados, ilustrada na Figura 16, foram realizadas 2 tarefas:

Tarefa4.1 — Nessa tarefa fez-se Analise Exploratoria a partir de estatisticas descritivas
através da qual foi possivel conhecer e modelar um perfil basico tanto dos familiares ou
cuidadores quanto das pessoas com deficiéncias estudadas nessa pesquisa.

Tarefa4.2 — Apos a Andlise Exploratdria inicial, aplicou-se aprendizado de méquina
(ANACOR) para investigar a existéncia de padroes que pudessem explicar a formagdo escolar
basica através dos atributos presentes nos datasets gerados na Etapa4.5. Participardo dessas
analises varidveis categoricas, que submetidas ao teste de hipoteses tenham 95% de confianga,

com p-value < 0,05.

Figura 16 — Tarefas da Etapa 4 — Analise dos dados
e/, ‘ - m
=

Tarefa4.1 — Elaborac&o de Tarefa4.2 — Andlise de
estatisticas descritivas Correspondéncia Simples

Fonte: Elaborado pela autora com figuras obtidas do Google Imagens

3.6 Interpretacao e documentagao das analises
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A Etapa 5 — Interpretacdo e documentagdo das andlises, ilustrada na Figura 17, se
cumpriu por meio de 3 tarefas:

A Tarefa5.1 — Interpretacao e discussao dos resultados a partir dos achados da Analise
Exploratoria.

A Tarefa5.2 — Elaboragao da conclusdo da pesquisa.

A Tarefa5.3 — Redacao final do trabalho.

Figura 17 — Tarefas da Etapa 5 — Interpretacdo e documentagdo das analises

Tarefa5.1 —Interpretagéo e Tarefa5.2 — Conclusdo Tarefa5.3 —Redagéo final
discusséo dos resultados

Fonte: Elaborado pela autora com figuras obtidas do Google Imagens
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4 DESENVOLVIMENTO

Neste capitulo, inicialmente sera descrito como a coleta de dados foi realizada, quais as
Institui¢cdes envolvidas, os locais nos quais foram realizadas a coleta e o tempo de entrevista.
Em seguida, apresenta-se detalhes do Pré-processamento realizado nos dados. Depois, foi
realizada uma analise dos dados do familiar ou cuidador, visando conhecer o perfil deles.
Finalmente, sdo apresentados resultados da analise dos dados exclusivos da Pessoa com
Deficiéncia, inicialmente tragando um perfil basico, logo a seguir as caracteristicas da formagao
escolar basica do mesmo e em conjunto com dados do familiar e por fim os aspectos

relacionados a capacitagdo para o trabalho.

4.1 Sobre a Coleta

A coleta de dados se deu de forma presencial em 5 Instituicdes de Assisténcia da regido
Metropolitana do Estado do Espirito Santo. Todas as instituigdes visitadas atendem pessoas
com deficiéncia intelectual, multipla ou autismo através de acdes nas areas de Saude, Educacdo

e Assisténcia Social. A Tabela 5 descreve algumas caracteristicas dessas instituigoes.

Tabela 5 — InstituicGes participantes da coleta de dados

Nome da instituicio | Distincia da capital Ano de fundaciio Numero de PcDs
(anonimizado) atendidos

CAC 9km 1987 1.311

SER 22km 1981 649

VIA 12km 2006 322

VIXA Capital 1965 1110

VIXV Capital 1998 566

Fonte: Elaborado pela autora a partir dos resultados originais da pesquisa

Foram realizadas entrevistas com os familiares ou cuidadores através das quais se
preencheu 100 questionarios referentes a essas pessoas € 113 questionarios das pessoas com
deficiéncia sob seus cuidados. O nimero maior de PcDs se deu pela presenca de mais de um
individuo com as deficiéncias investigadas nesse estudo em algumas familias. A duragdo média
das entrevistas foi de 60 minutos por familiar, acumulando mais de 100hs. Dessas 100hs, 7hs
referem-se a registros em audio relacionadas a perguntas abertas, citadas no item 1.3 da se¢ao

3.2 desse documento. Dados sobre a coleta em cada instituicao estdo apresentados na Tabela 6.



Tabela 6 — Dados da coleta de dados nas institui¢des

Nome da Periodo de coleta Numero de
instituicao Dt inicio Dt fim Hr inicio Hr fim entrevistados
CAC 05/08/2024 09/08/2024 7h 17h 29

SER 12/08/2024 16/08/2024 7h 17h 30

VIA 29/07/2024 02/08/2024 7h 17h 23

VIXA 15/07/2024 19/07/2024 7h 17h 20

VIXV 26/08/2024 30/08/2024 8h 17h 11

Fonte: Elaborado pela autora a partir dos resultados originais da pesquisa

4.2 Pré-processamento dos dados
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Algumas variaveis possuiam descricdo muito extensa requerendo padronizagdo, outras

muito pulverizadas, requerendo criagao de categorias, € para as quais se adotou padronizagao

através de Label Encoding, conforme apresentadas nas tabelas 7, 8,9, 10 e 11.

Tabela 7 — Criagao de grupos para faixa etaria da PcD

Idades coletadas

Grupo de faixa etaria criado

Menores de 10 anos
Entre 10 e 14 anos
Entre 15 e 19 anos
Entre 20 e 24 anos
Entre 25 e 29 anos
Entre 30 e 34 anos
Entre 35 e¢ 39 anos
Entre 40 e 44 anos
Mais de 45 anos

Fonte: Elaborado pela autora

Menos de 10 anos
Entre 10 e 14 anos
Entre 15 e 19 anos
Entre 20 e 24 anos
Entre 25 e 29 anos
Entre 30 e 34 anos
Entre 35 ¢ 39 anos
Entre 40 e 44 anos
Mais de 45 anos

Tabela 8 — Criagao de abreviaturas para os tipos de deficiéncia

Descricao

Abreviatura adotada

Deficiéncia Intelectual
Sindrome de Down

Transtorno de Ansiedade Generalizada

Transtorno do Déficit de Atengdo e Hiperatividade

Transtorno do Espectro Autista
Transtorno Explosivo Intermitente
Transtorno Opositor Desafiador

Deficiéncia Fisica
Deficiéncia Auditiva
Transtorno Psicossocial
Surdocegueira
Deficiéncia Visual
Deficiéncia Multipla

Fonte: Elaborado pela autora

DI

T21
TAG
TDAH
TEA
TEI
TOD
Fisica
Auditiva
Pssocial

Surdocego

Visual
Multipla
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Tabela 9 — Criagao de nova variavel com abreviaturas para os tipos de deficiéncia sumarizado

Descricao

Abreviatura adotada

TEA com ou sem outras comorbidades

T21 com ou sem outras comorbidades

TEA + T21 com ou sem outras comorbidades
Fonte: Elaborado pela autora

Resposta do questionario

TEA + comorb.
T21 + comorb.
TEA e T21 + comorb.

Tabela 10 — Criagdo de grupos para escolaridade da PcD e familiares ou cuidadores

Grupo criado

Nunca frequentou a escola regular
Do 1° a0 3° ano do EF

4° ano do EF

Do 5°ao 7° ano do EF

8° ano do EF (finalizado apds 2010)
8° ano do EF (finalizados até 2006)
9° ano do EF

1°e 2° ano do EM

3°ano do EM

Fonte: Elaborado pela autora

Nunca frequentou a escola regular
Ensino fundamental I incompleto
Ensino fundamental I completo
Ensino fundamental II incompleto
Ensino fundamental II incompleto
Ensino fundamental II completo
Ensino fundamental II completo
Ensino médio incompleto

Ensino médio completo

Tabela 11 — Criacdo de grupos para perfil de habilidades de alfabetiza¢do da PcD

Resposta do questionario

Grupo criado

17-01.
17-04.
17-07.
17-02.
17-05.
17-08.
17-03.
17-06.
17-09.
17-10.
17-11.
17-03.
17-06.
17-09.
17-12.
17-13.

Nao reconhece letras

Nao reconhece numeros

Nao reconhece palavras

Reconhece letras, mas nio sabe escrevé-las.
Reconhece numeros, mas ndo sabe escrevé-los.
Reconhece palavras, mas ndo sabe escrevé-los
Reconhece letras e sabe escrevé-las
Reconhece numero e sabe escrevé-los
Reconhece palavras e sabe escrevé-las
Consegue fazer leitura de textos com mediagéo
Consegue fazer escrita de textos com mediacao
Reconhece letras e sabe escrevé-las
Reconhece numero e sabe escrevé-los
Reconhece palavras e sabe escrevé-las
Consegue fazer leitura de textos sem mediagdo
Consegue fazer escrita de textos sem mediacao

Fonte: Elaborado pela autora

0 — Nenhum tipo de leitura e escrita

1 — Levemente alfabetizado

2 — Parcialmente alfabetizado

3 — Totalmente alfabetizado

Tabela 12 — Criagdo de abreviaturas para as terapias realizadas

Termo Abreviatura Termo Abreviatura
Fonoaudiologia Fono TEACCH TEACCH
Fisioterapia Fisio PECS PECS
Estimulag¢do Precoce ou EP-IP Hidroterapia Hidro
Intervengao Precoce

Terapia Ocupacional TO Equoterapia Equo

ABA ABA

Fonte: Elaborado pela autora
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Tabela 13 — Criagdo de abreviaturas para médicos consultados

Termo Abreviatura Termo Abreviatura
Psicologia Psico Ortopedia Orto
Psiquiatria Psiqui Pneumologia Pneumo
Pediatria Ped Oftalmologia Oftalmo
Neurologia Neuro Otorrinolaringologia Otorrino
Nutricionista ou nutrologa  Nutri Odontologia Odonto
Cardiologia Cardio Genética Gen

Fonte: Elaborado pela autora

Respeitando o que preconiza a LGPD sobre protecao de dados sensiveis, para os dados
identificadores dos titulares foi aplicada a técnica de anonimizagao por supressdo de valor.
O nome do titular foi substituido por um novo valor, com a inicial “fxx”, onde a letra f
identificava tratar-se de um registro de um familiar, e o “xx” ¢ um numero sequencial obtido
pela ordem de armazenamento. A mesma técnica adotou-se para o nome da pessoa com
deficiéncia, sendo que a inicial adotada para esses registros foi ‘pcdfxx’ onde pcd indica tratar-
se de dados pertencentes a pessoa com deficiéncia e fxx indica a qual familiar essa pessoa esta

vinculada.

4.3 Analise exploratoria dos dados

A exploracdo dos dados se deu inicialmente através do estudo e anélise dos dados dos familiares
ou cuidadores, como forma de identificar o contexto familiar ou de cuidados onde a pessoa com
deficiéncia esta inserida, descrito na se¢do 4.3.1. Logo a seguir se estudou os dados das pessoas
com deficiéncia, sob a dtica dos dados exclusivos deles, com objetivo de identificar um perfil
basico do individuo, apresentado na se¢do 4.3.2. Em seguida se deu prosseguimento a
investigacao, analisando dados escolares buscando identificar o perfil escolar basico, secdo
4.3.3 e logo apds analisou-se também dados dos familiares ou cuidadores, secao 4.3.4. Por fim,
analisou-se dados de empregabilidade para se conhecer o perfil de capacitagdo para o trabalho,

secao 4.3.5.

4.3.1 Resultados da analise dos dados dos familiares ou cuidadores

A Figura 18 apresenta a quantidade de familiares ou cuidadores por faixa etéria, através

da qual se observa que 84% tém mais de 40 anos, sendo 56% entre 40 e 59 anos e 28% acima

de 60 anos.
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Figura 18 — Quantidade de familiares ou cuidadores por faixa etaria
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 19 apresenta a quantidade de familiares ou cuidadores por estado civil, através
do qual ¢ possivel observar uma distribuicao relativamente proxima entre os que possuem um
relacionamento estavel, seja casamento ou unido estavel totalizando 52%, daqueles que ndo
possuem algum relacionamento com 48%

Figura 19 — Quantidade de familiares ou cuidadores por estado civil
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 20 apresenta a quantidade de familiares ou cuidadores por renda total familiar

onde se observa que 72% vivem com renda de até trés salarios-minimos.
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Figura 20 — Quantidade de familiares ou cuidadores pela renda total familiar

Entre 1e 3SM/Més I 72
Entre 3e 5SM/Més I 15
Entre5e 10SM/Més I 7
NZo sabe ou prefere naoinformar | 2
Mais de 10SM/Més B 2

Menosde 1SM/Més B 2

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 21 apresenta a quantidade de familiares ou cuidadores pelo grau de instrugao,
onde se observa que aproximadamente 40% possuem Ensino Fundamental e 40% o Ensino

Meédio.

Figura 21 — Quantidade de familiares ou cuidadores pelo grau de instrugao
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 22 apresenta o boxplot da idade dos familiares ou cuidadores através do qual
se observa que a idade média estd em torno de 50 anos, porém com uma leve variagdo em torno
de 45 e 60 anos. A distribui¢ao dos dados ¢ levemente assimétrica, ja que a mediana esta mais
proxima da base da caixa, existindo mais pessoas com idade abaixo dos 50 anos. Nao ha
presenga de outliers, mas O intervalo entre as idades ¢ bastante amplo, entre 30 e 80 anos e nao

ha presenca de outliers. A presenca de idades avangadas, proximas aos 80 anos de idade, pode
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ser em fungdo da presenca de avos e até bisavos como principal cuidador da pessoa com

deficiéncia.

Figura 22 — Boxplot da idade dos familiares ou cuidadores
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 23 apresenta as principais barreiras para entrada ou permanéncia do familiar
ou cuidador no mundo do trabalho, na qual ¢ possivel observar que as dificuldades com os
cuidados com a casa e com os filhos PcDs sdo as principais barreiras enfrentadas, estando
presentes em 67% e 57% respectivamente. A seguir estd o fato de j& estarem aposentados em
18%, 14% prefere se dedicar aos cuidados da familia ou empreender e 9% declara possuir renda

suficiente.

Figura 23 — Principais barreiras para o familiar ou cuidador para o mundo do trabalho
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

Outros resultados dessa secdo estao estendidos no Apéndice C.
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4.3.2 Resultados da analise dos dados exclusivos da pessoa com deficiéncia sob a Otica de um

perfil basico

A Figura 24 apresenta a quantidade de PcDs por faixa etaria estratificado por tipo de
deficiéncia, onde se observa que 63% das PcDs entrevistados estd com idade até 19 anos com
predominancia de TEA e outras comorbidades. Entre 20 e 39 anos ha quantidade proxima entre

as deficiéncias e acima de 40 anos o predominio ¢ de T21 e outras comorbidades.

Figura 24 — Quantidade de PcDs por faixa etéria estratificado por tipo de deficiéncia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 25 apresenta o diagrama de Pareto da quantidade de PcDs por tipo de
deficiéncia onde ¢ possivel observar que aproximadamente 80% das deficiéncias encontradas
referem-se a individuos com TEA sem comorbidades, T21 sem comorbidades, TEA com

TDAH e TEA com DI e TDAH.

Figura 25 — Diagrama de Pareto da quantidade de PcDs por tipo de deficiéncia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa
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A Figura 26 apresenta a quantidade de PcDs que recebem BPC ou pensao, estratificado
por faixa de renda total familiar, no qual se evidencia que os que mais recebem BPC ou pensdo

estdo na faixa de renda familiar entre 1 e 3 salérios-minimos por més.

Figura 26 — Quantidade de PcDs que recebem BPC ou pensao por renda familiar
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 27 apresenta a quantidade de PcDs por faixa etaria estratificado por Institui¢cdo
de Assisténcia que frequenta. Observando-o ¢ possivel perceber que nas institui¢des CAC, SER,
VIA e VIXV ha maior concentragdo de criancas e adolescentes na faixa etaria entre 10 e 19
anos. Em VIXA maior concentragdo de adultos entre 30 e 34 anos e um pouco menos acentuado

percebe-se a presenca de adultos entre 30 e 39 anos também em VIA.

Figura 27 — Quantidade de PcDs por faixa etaria por instituicdo de assisténcia

16
14
12

10

menosde delO0ald4 del5al9 de20a24 de25a29 de30a34 de35a39 ded0ad4 maisded5
10 anos anos anos anos anos anos anos anos anos

CAC SER VIA VIXA VIXV Nenhuma

Fonte: Resultados originais da pesquisa
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A Figura 28 apresenta o boxplot da idade das pessoas com deficiéncia onde ¢ possivel
observar que a maioria tem idade em torno de 20 anos, com maior concentragao entre 15 e 20,
com pequena dispersio entre os valores. E possivel inferir que hd uma distribuigdo
relativamente simétrica em torno da mediana, ja que estd no centro da caixa. E observado
também que a idade minima ¢ em torno de 10 anos € a maxima um pouco acima dos 40 anos.

Sdo observados outliers ao redor dos 50 anos de idade.

Figura 28 — Boxplot da idade da pessoa com deficiéncia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa
Outros resultados dessa secao estdo estendidos no Apéndice D.

4.3.3 Resultados da analise dos dados exclusivos da pessoa com deficiéncia sob a oOtica da

alfabetizacao

A Figura 29 apresenta a esquerda a quantidade de PcDs alfabetizados e nao
alfabetizados e a direita estratificado por género e tipo de deficiéncia. A quantidade de

alfabetizados representa menos da metade da populacao estudada.
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Figura 29 — Quantidade geral de PcDs alfabetizados e ndo alfabetizados e de género por tipo de
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A Figura 30 apresenta a quantidade de PcDs alfabetizados e ndo alfabetizados,

estratificado por faixa etaria. A alfabetizagdo apesar de corresponder a menos da metade em

quase todas as faixas etarias, ela ¢ crescente nas populagdes mais jovens até 20 anos, e decresce

progressivamente para quase todas as faixas etarias acima de 20 anos. Até 10 anos de idade, a

proporcao ¢ de 83%, entre 10 e 14 anos de 40%, entre 15 e 19 anos de 50%, entre 20 e 24 anos

de 30% e entre 30 e 39 anos de 20%.
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Figura 30 — Quantidade de PcDs alfabetizados e nao alfabetizados por faixa etaria
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 31 apresenta a quantidade de PcDs alfabetizados e ndo alfabetizados,
estratificado por tipo de deficiéncia. Nele se observa que pessoas com TEA sem comorbidades
alfabetizaram em 47% ao passo que pessoas com T21 também sem comorbidades alfabetizaram
em 31%. Quando associadas a outras comorbidades, TEA continuou tendo percentual de

alfabetizados maior do que T21 com comorbidades

Figura 31 — Quantidade de PcDs alfabetizados e ndo alfabetizados por tipo de deficiéncia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 32 apresenta a quantidade de PcDs alfabetizados e ndo alfabetizados por
escolaridade, no qual se observa uma taxa de 50% de alfabetizados que estdo no Ensino
Fundamental I, uma taxa de 38% para os que estdo no Ensino Fundamental II e uma taxa de

50% para os que estdo no Ensino Médio.
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Figura 32 — Quantidade de PcDs alfabetizados e néo alfabetizados por escolaridade

Ensino fundamental 2 (5° a 9° ano) 18 29
Ensino médio 15 15
Ensino fundamental 1 (1° a 4° ano)
nunca frequentou escola regular 119
(o] 5 10 15 20 25 30 35 40 45 50

M alfabetizados W nao alfabetizados

Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 33 apresenta a quantidade de PcDs alfabetizados e nao alfabetizados
estratificado por doencas com uso de medicacdo continuo. As doengas mais presentes € que
requerem uso de medicacdo continua sdo a ansiedade e insonia, tanto para alfabetizados quanto
os nao alfabetizados, sendo mais alta entre os ndo alfabetizados. H4 quantidade acentuada de
doencas relacionadas a tireoide mais frequente entre os ndo alfabetizados. Encontrou-se

também para ambos, doengas relacionados a pressao arterial e crises convulsivas.

Figura 33 — Quantidade de PcDs alfabetizados e ndo alfabetizados por doengas com uso continuo de

medicagdo
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 34 apresenta a quantidade de PcDs alfabetizados e ndo alfabetizados
estratificado por tipo de terapia (ja fizeram ou ainda fazem). Nesse grafico ¢ possivel observar
que exceto a equoterapia e a terapia ABA, onde a quantidade ¢ maior nos alfabetizados, as
demais terapias foram realizadas mais pelos ndo alfabetizados. Também se nota que algumas

terapias ou ndo sao realizadas ou sdo para poucos, como o ABA, TEACCH e PECS. As terapias
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mais frequentadas pelos alfabetizados foram Fonoaudiologia com 32%, Terapia Ocupacional
com 22%, Fisioterapia com 16%, Equoterapia com 11%, Hidroterapia com 7%, 6% fizeram

Intervencdo Precoce e 3% fizeram Terapias ABA.

Figura 34 — Quantidade de PcDs alfabetizados e nao alfabetizados por tipo terapia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

Outros resultados dessa secao estdo estendidos no Apéndice E.

4.3.4 Resultados da analise dos dados da Pessoa com Deficiéncia sob a 6tica da alfabetizacao

em conjunto com dados do familiar ou cuidador

A Figura 35 apresenta a quantidade PcDs alfabetizados em relacao a escolaridade do
familiar, através da qual se observa que considerando-se somente os alfabetizados, 48% os pais
possuem Ensino Médio, 17% Ensino Fundamental II, 11% Ensino Fundamental I, 9% Ensino

Superior, 7% Po6s-graduagdo, 4% Ensino Técnico e 4% nunca frequentou a escola.
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Figura 35 — Quantidade de PcDs alfabetizados em relagdo a escolaridade do familiar
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 36 apresenta a quantidade PcDs alfabetizados em relagdo ao estado civil do
familiar. Nesse grafico se observa que 52% dos alfabetizados convivem com pais ou cuidadores

casados ou em unido estavel e 48% sao familiares solo, ou seja, divorciados, solteiros ou vitivos.

Figura 36 — Quantidade de PcDs alfabetizados em relagdo ao estado civil do familiar
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

Outros resultados dessa secdo estdo estendidos no Apéndice F.

4.3.5 Resultados da analise dos dados da pessoa com deficiéncia sob a otica da capacitagao para

o trabalho

A Figura 37 apresenta a esquerda a quantidade de PcDs que receberam formagao

complementar como meio de preparagao para o mundo do trabalho e a direita a estratificagao



63

de quem recebeu formacao complementar por faixa etaria. Ao se analisar os dois graficos
observa-se que poucos receberam forma¢do complementar, sendo os que receberam na faixa

etaria de 10 a 39 anos, com maior incidéncia entre 20 € 29 anos.

Figura 37 — Quantidade de PcDs que receberam formacgao complementar e estratificado por faixa

etaria.
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 38 apresenta, a esquerda, a quantidade de PcDs que recebem BPC ou pensao
e, a direita, a quantidade que exerce atividade remunerada formal. Observa-se que 65% recebem

BPC ou pensao e que 100% estdo fora do mercado de trabalho formal (e informal).

Figura 38 — Quantidade de PcDs que recebem BPC ou penséo e a quantidade que exerce atividade
remunerada formal
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura 39 apresenta as principais barreiras para entrada ou permanéncia da PcD no

mundo do trabalho. As 6 principais barreiras encontradas foram: A primeira barreira mais citada
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foi “Atividades Instrumentais de Vida Didria (AIVD) ainda ndo desenvolvidas” citada por 82%
dos respondentes. A segunda barreira foi “idade ainda insuficiente” citada por 57% dos
respondentes, a terceira barreira foi “Atividades de Vida Diaria (AVD) ndo totalmente
desenvolvidas” citada também por 56% dos respondentes, a quarta barreira foi “Mente Infantil”
citada por 46% dos respondentes, a quinta barreira foi “Falta de interesse da PCD” citada 24%
dos respondentes e a sexta barreira mais citada foi “Falta de preparo” citada por 19% dos

respondentes.

Figura 39 — Quantidade de PcDs em fungdo das barreiras para o mundo do trabalho
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

4.4 Aprendizagem de Maquina na exploracao dos dados

Foram realizados diversos testes entre variaveis dos familiares e das pessoas com
deficiéncia buscando identificar possiveis influéncias que caracteristicas do familiar ou
cuidador poderia ter com a formagao escolar basica da pessoa com deficiéncia, mas, em todos
0s casos os resultados obtidos foram de p-value muito superior ao limite minimo para hipdtese
alternativa de p-value < 0,05. Foram realizadas varia¢cdes no nivel de significancia até o limite
de 90%, ainda assim nenhuma combinagdo de variaveis dos familiares mostrou-se
estatisticamente significante. As variaveis testadas e os p-value encontrados encontram-se na

Tabela 14.
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Variavel do familiar ou cuidador Variavel da PcD p-value
Tipo parentesco Perfil alfabetizagdo 0,2926
Estado civil Perfil alfabetizacdo 0,8224
Quantidade de pessoas na familia Perfil alfabetizacdo 0,6004
Grau de instrugao Perfil alfabetizacdo 0,693
Renda total familiar Perfil alfabetizacdo 0,2567
Idade Perfil alfabetizagdo 0,3086
Quantos quartos existem na casa Perfil alfabetizacdo 0,5853

Foram realizados também testes envolvendo varidveis exclusivas da PcD, apresentado

na Tabela 15, e as combinagdes que se mostraram estatisticamente significantes a 95% de

confianca estdo detalhados na se¢do 4.4.1 a seguir.

Tabela 15 — Variaveis das PcD testadas

Variavel do familiar ou cuidador Variavel da PcD p-value
Instituiciio de assisténcia que frequenta Perfil alfabetizacio 0,008281
Tipo de escola que frequenta Perfil alfabetizacdo 0,105
Faixa etaria Perfil alfabetizacdo 0,0197
Medicamentos de uso continuo Perfil alfabetizacdo 0,4789
Profissionais de saude consultados
- Psiquiatra Perfil alfabetizagdo 0,8697
- Neurologista Perfil alfabetizagdo 0,4179
- Pediatra Perfil alfabetizag¢ao 0,8315
- Psicélogo Perfil alfabetizacio 0,000381
- Nutricionista ou Nutréloga Perfil alfabetizagdo 0,1193
- Cardiologista Perfil alfabetizacdo 0,4909
- Gastroenterologista Perfil alfabetizagdo 0,2412
- Ortopedia Perfil alfabetizagdo 0,2498
- Pneumologia Perfil alfabetizagio 0,2431
- Oftalmologia Perfil alfabetizagdo 0,8222
- Otorrinolaringologia Perfil alfabetizagio 0,4824
- Odontologia Perfil alfabetizagdo 0,9195
- Geneticista Perfil alfabetizagdo 0,8409
Terapias realizados
- Fonoaudiologia Perfil alfabetizaciao 0,01917
- Fisioterapia Perfil alfabetizacdo 0,5516
- Terapia Ocupacional Perfil alfabetizacdo 0,1818
- Equoterapia Perfil alfabetizaciao 0,006978
- Terapias do ABA Perfil alfabetizaciao 0,02413
- EP-1P Perfil alfabetizagdo 0,4797
- TEACCH Perfil alfabetizag¢ao 0,7765
- PECS Perfil alfabetizacdo 0,5271
- Hidroterapia Perfil alfabetizacdo 0,339
Tipo de deficiéncia Perfil alfabetizacdo 0,3619
Doencas com uso continuo de medicagdo Perfil alfabetizacdo 0,4713

Fonte: Elaborado pela autora
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4.4.1 Resultados da analise dos dados da pessoa com deficiéncia utilizando a técnica de Analise

de Correspondéncia Simples (ANACOR)

Entre a variavel que representa os niveis de alfabetizacao e a variavel que representa a
instituicdo que frequenta, através de duas dimensdes foi possivel representar 92,86% das
associagdes, conforme apresentado no mapa perceptual na Figura 40 e no mapa de calor da
Figura 41, nos quais se observa maior intensidade de associacdo entre PcDs que estdo

parcialmente alfabetizados com os que frequentam a instituicao VIA.

Figura 40 — Mapa perceptual entre os niveis de alfabetizagdo e a Institui¢do de Assisténcia que

frequenta
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

Figura 41 — Mapa de calor dos residuos padronizados ajustados entre os niveis de alfabetizagdo e
Instituicdo de Assisténcia que frequenta
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Entre a variavel que representa os niveis de alfabetizagao e a varidvel que representa se
ele frequenta(ou) ou ndo escola regular, através de duas dimensdes foi possivel representar
99,66% das associagdes, conforme apresentado no mapa perceptual na Figura 42 e no mapa de
calor da Figura 43, onde se observa maior intensidade de associagdao entre PcDs que estdo

parcialmente alfabetizados com os que frequentam escolas publicas.

Figura 42 — Mapa perceptual entre os niveis de alfabetizagdo e escola regular
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

Figura 43 — Mapa de calor dos residuos padronizados ajustados entre os niveis de alfabetizagdo e
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Entre a varidvel que representa os niveis de alfabetizacao e a varidvel que indica se ela
frequenta, frequentou ou ndo a terapia de fonoaudiologia, através de duas dimensdes foi
possivel representar 100% das associa¢des, conforme apresentado no mapa perceptual na
Figura 44 e confirmado pelo mapa de calor da Figura 45, onde se observa maior intensidade de
associacao entre PcDs que estao levemente ou parcialmente alfabetizados com os que fazem

atendimento de Fonoaudiologia.

Figura 44 — Mapa perceptual entre os niveis de alfabetizago e a terapia de Fonoaudiologia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

Figura 45 — Mapa de calor dos residuos padronizados ajustados entre os niveis de alfabetizagdo e

Fonoaudiologia
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Entre a varidvel que representa os niveis de alfabetizacao e a varidvel que indica se ela
frequentou, frequenta ou nunca frequentou a terapia ABA, através de duas dimensdes foi
possivel representar 100% das associa¢des, conforme apresentado no mapa perceptual na
Figura 46 e confirmado pelo mapa de calor da Figura 47, onde se observa maior intensidade de
associacao entre PcDs que estdo parcialmente alfabetizados com os que fazem atendimento

de terapias ABA.

Figura 46 — Mapa perceptual entre os niveis de alfabetizagao e a terapia ABA
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

Figura 47 — Mapa de calor dos residuos padronizados ajustados entre os niveis de alfabetizagdo e as

terapias ABA
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Entre a varidvel que representa os niveis de alfabetizacdo e a varidvel que indica se ela
fez, faz ou nunca fez terapia Equoterapia, através de duas dimensdes foi possivel representar
100% das associagdes, conforme apresentado no mapa perceptual na Figura 48 e confirmado
pelo mapa de calor da Figura 49, onde se observa maior intensidade de associagdo entre PcDs
que estdo levemente ou parcialmente alfabetizados com estarem fazendo ou ja terem feito

terapia de Equoterapia.

Figura 48 — Mapa perceptual entre os niveis de alfabetizagdo e Equoterapia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

Figura 49 — Mapa de calor dos residuos padronizados ajustados entre os niveis de alfabetizagdo a e

Equoterapia

Faz Equo-

Jafez_
Equo

Nunca fez_
Equo

5

0 - Nenhum 1= = 3-
tipo de Levemente Parcialmente Totalmente
leitura ou alfabetizado Alfabetizado alfabetizado
escrita

Fonte: Resultados originais da pesquisa



71

Entre a varidvel que representa os niveis de alfabetizacdo e a varidvel que indica se ele
fez, faz ou nunca fez acompanhamento com psicélogo, através de duas dimensdes foi possivel
representar 100% das associa¢des, conforme apresentado no mapa perceptual na Figura 50 e
confirmado pelo mapa de calor da Figura 51, onde se observa maior intensidade de associagcdo

entre PcDs que estdo parcialmente alfabetizados com estarem fazendo atendimento de

Psicologia.

Figura 50 — Mapa perceptual entre os niveis de alfabetizagdo e atendimento de Psicologia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

Figura 51 — Mapa de calor entre os niveis de alfabetizacdo e atendimento de Psicologia
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Entre a variavel que representa os niveis de alfabetizacdo e a variavel da faixa etaria,
através de duas dimensdes foi possivel representar 99,42% das associagdes, conforme
apresentado no mapa perceptual na Figura 52 e confirmado pelo mapa de calor da Figura 53,
onde se observa maior intensidade de associagdo entre PcDs que estdo totalmente
alfabetizados estao na faixa etaria entre 15 e 19 anos, os parcialmente alfabetizados entao
proximos de 10 anos e também revela que individuos sem nenhum tipo de leitura ou escrita

estdo na faixa de 35 a 39 anos.

Figura 52 — Mapa perceptual entre os niveis de alfabetizacéo e a faixa etaria
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

Figura 53 — Mapa de calor entre os niveis de alfabetizacdo e a faixa etaria
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5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Este estudo teve como objetivo investigar quais fatores ambientais combinados a estratégias
de intervencdo sdo relevantes para a formacdo académica e profissional de pessoas com
sindrome de Down ou Transtorno do Espectro Autista. Os resultados obtidos a partir da analise
dos dados coletados foram tratados sob seis aspectos. O primeiro aspecto trata das
caracteristicas dos familiares ou cuidadores, o segundo trata da pessoa com deficiéncia a partir
de dados gerais, o terceiro descreve a PcD sob a otica da formagdo escolar bésica, o quarto
analisa a escolaridade basica em conjunto com os dados do familiar ou cuidador, o quinto
aspecto analisa a formacao escolar basica da PcD a partir dos resultados obtidos da técnica de
aprendizagem de maquina, e o sexto e ultimo descreve a PcD a partir da capacitagdo para o
trabalho.

O primeiro aspecto, perfil dos familiares ou cuidadores, tomou-se os resultados descritos na
secdo 4.3.1 e no apéndice C, através dos quais foi possivel destacar, conforme ilustrado na
Figura 54, tratar-se de familias onde o principal cuidador ¢ a mae biologica, a idade média ¢ de
51 anos, com mais de 50% das familias compostas de 3 ou 4 membros, com predominancia de
renda de até 3 salarios-minimos por més, sendo que 77% nao recebe nenhum beneficio do
governo. Embora mais de 50% tenham grau de instru¢cdo de Ensino Médio ou posterior a isso,
92% ndo exerce atividade remunerada formal. Sobre as principais barreiras declaradas para essa
exclusdo profissional estdo as demandas de cuidados com a PcD, os cuidados com a casa, ja
possuirem renda de aposentadoria, preferem se dedicar aos cuidados com a familia, tem seu
proprio negocio, renda familiar satisfatoria e tem receio de perder o BPC. Mais de 50% do

principal cuidador tem relacionamento estavel. Em 10% das familias ha mais de 1 PcD.
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Figura 54 — Perfil do familiar ou cuidador

91% feminino

Tamanho da familia @‘ Idade média 51 anos
33% - 3 pessoas 46% abaixo e 56% acima
24% - 4 pessoas de 50 anos
g b e 79% mée biologica
o - 5 ou mais pessoas 9% pai biologico
8% avos ou bisavos
renda familiar 2% irmé&os
2% menos de 1 SM . 2% mée adotiva
72% entre 1 € 3 SM G
15% acima de 3 SM $\ =~ Quantidade PcDs na familia
9% acima de 5 SM ‘\W 90% - 1 PcD
2% né&o informado —> 8% -2 PcDs

2% - 3 ou mais PcDs

40% Ensino Médio \ 52% casada (0) ou em
39% Ensino Fund. | d \ @ uniéo estavel

17% Ens. Tec/Super./Pés " 48% divorciada (o), solteira
(o) ou vitiva (o)

77% néo recebe (SD 92% fora do
beneficio - mercado formal

Barreiras empregabilidade

72% cuidados com a PcD

57% demandas da casa

18% aposentado

14% prefere se dedicar a familia
14% empreendedor

9% renda familiar satisfatoria
5% receio de perder o BPC

Fonte: Elaborado pela autora a partir dos resultados originais da pesquisa

No que diz respeito ao perfil basico das pessoas com deficiéncia, segundo aspecto,
analisando os resultados apresentados na secdo 4.3.2 e no Apéndice D, o que se encontrou,
conforme ilustrado na Figura 55, foi maior nimero de género masculino, com idade média de
19 anos e predominancia de autistas. A maior parte, 88%, frequenta ou ja frequentou escola
regular publica e somente 40% foram considerados alfabetizados. Moram com ambos os pais
em 41% dos casos, com a mae e irmaos em 23% dos casos e somente com a mae em 18% dos
casos. Estdo na faixa etaria até 20 anos 61%, 36% entre 20 e 40 anos e 3% acima de 40 anos de
idade. Mais da metade, 54%, frequenta a instituicao de assisténcia hd menos de 10 anos, 23%
entre 10 e 19 anos, 10% entre 20 ¢ 29 anos e 13% estdao ha mais de 30 anos. Mais de 60%
recebem o PBC ou pensao e 85% desses sdo pertencentes a familias com renda familiar total de
até 3 salarios-minimos por més. Quando se analisa a faixa etdria por instituicdo de assisténcia
que frequenta, nota-se que CAC, SER e VIA possuem maior concentracao entre 10 e 14 anos

de idade, VIXV entre 15 ¢ 19 anos ¢ VIXA acima de 20 anos.
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Figura 55 — Perfil da pessoa com deficiéncia — dados gerais
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Fonte: Elaborado pela autora a partir dos resultados originais da pesquisa

Dando continuidade ao estudo das PcDs no que diz respeito ao terceiro aspecto que
analisa a formagao escolar basica, ilustrado na Figura 56 e destacado em letras pretas, tomou-
se os resultados apresentados na se¢ao 4.3.3 e no Apéndice E, através dos quais se observou
que os alfabetizados sdo na maioria do género masculino o que pode ser justificado pela maior
presenca desse género na amostra. Analisando a escolaridade, com 83% alfabetizado dos que
ainda ndo completaram 10 anos e aproximadamente 50% dos que estdo ja alcangcaram o Ensino
M¢édio, percebe-se que ha um aumento da alfabetizacdo dos individuos mais jovens, quando
comparado aos individuos com idade acima de 20 anos onde as taxas variam entre 16% e 30%.
No entanto, ao se analisar o nivel escolar dos individuos estudados, observa-se percentual
menor nos que ainda estdo ndo Ensino Fundamental I de 38%, em comparagdo aos do Ensino
Fundamental I e Médio, com 50%, levando a crer que a alfabetizagdo ndo se concretiza nos
anos iniciais escolares. Predominancia dos que possuem autismo e outras comorbidades nos
alfabetizados, o que também pode ser justificado pela maior presencga de individuos com essas
deficiéncias na amostra. Para todos, alfabetizados ou ndo, as doeng¢as mais comuns com uso
continuo de medicagao sao a ansiedade com 28%, a insonia em 24%, e outras doengas como
depressdo, convulsdo, pressao arterial e problema de Tireoide possuem incidéncia entre 6% e

8% dos respondentes. No tocante as medicagdes mais utilizadas por todos, independentemente
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de estarem alfabetizados ou ndo, a Risperidona aparece em 23% das respostas, seguida pela
Sertralinam 7%, e com 6% Ritalina e Neoleptil.

No tocante a caracteristicas familiares, o quarto aspecto, apresentada na cor vermelha,
observou-se os resultados demonstrados na secao 4.3.4 ¢ no Apéndice F que permite concluir
que quase metade dos familiares possuem Ensino Médio e relacionamento conjungal estavel,
seja por casamento ou unido estavel. Com relagdo a institui¢do de assisténcia que frequenta, e
considerando a proporcionalidade da amostra coletada em cada local, identificou-se que estdo
alfabetizados em VIA 65%, em VIXV 45%, em VIXA 35%, em CAC 34%, ¢ em SER 30%.

E para finalizar o perfil das pessoas com deficiéncia sob a oOtica da formagao escolar
basica representando o quinto aspecto, apresentado na cor verde, a partir da utilizagdo de
técnicas aprendizagem de maquina tomou-se os resultados apresentados na secdo 4.4.1, através
dos quais se identificou que os alfabetizados estdo mais fortemente associados aos
frequentadores da institui¢do VIA e de escolas ptblicas da regido onde residem, que fazem ou
ja fizeram atendimentos de fonoaudiologia, equoterapia e terapia do ABA, bem como fazem
acompanhamento psicoldgico. Também se encontrou maior nivel de alfabetizagao entre os que

possuem idade proxima dos 10 anos e entre 15 € 19 anos de idade.
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Figura 56 — Perfil da pessoa com deficiéncia — alfabetizagdo
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Fonte: Elaborado pela autora a partir dos resultados originais da pesquisa

E por fim, para tracar o perfil das pessoas com deficiéncia quanto a capacitagdo para o
trabalho, representando o sexto aspecto conforme apresentado na Figura 57, tomou-se os
resultados obtidos na se¢do 4.3.5 a partir dos quais foi possivel definir que apesar de existirem
na populagdo estudada mais de 36% na idade laboral, acima de 20 anos, nenhum deles exerce
atividade remunerada formal (e a maioria nem informal). A partir dessa faixa etaria a taxa de
alfabetizacdo ¢ no maximo de 30% decrescendo com o avango da idade e somente 12%

receberam algum tipo de formacdo complementar ou preparacdo para o mundo do trabalho.
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Apesar de 65% receberem BPC ou pensdo, dentre as barreiras mais citadas como limitadoras
para o pleno trabalho estdo: “Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVD) ainda ndo
desenvolvidas” citada por 82%, “idade ainda insuficiente” citada por 57%, “Atividades de Vida
Diaria (AVD) ndo totalmente desenvolvidas™ citada por 56%, “Ndo entende o mundo do
trabalho” citada por 46%, “Falta de interesse ao PCD”, citada 24% e “Falta de preparo”, citada
por 19%.

Figura 57 — Perfil da pessoa com deficiéncia — mundo do trabalho
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Fonte: Elaborado pela autora a partir dos resultados originais da pesquisa

5.1 Comparacao com a literatura

Apesar do estudo do IBGE ndo distinguir os individuos por tipo de deficiéncia,
analisando em termos gerais no que diz respeito a alfabetizacao, os resultados encontrados nesse
estudo corroboram os dados apresentado pelo IBGE de 2022, de que a populagdo analisada
nesse estudo tem baixa escolaridade, ja que somente 40% dos entrevistados sdo considerados
alfabetizados.

Nao foi objeto desse estudo realizar experimentos com grupo controle e grupo
experimental para se comparar a evolugdo de ambos, mas o que se observou através dos dados
coletados, assim como recomenda Melo Maia e Medrado (2020) de que pessoas com deficiéncia

devem estar inseridos em ambientes inclusivos aprendendo com seus pares, ¢ que 88%
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frequentaram ou frequentam escolas regulares e frequentam Instituicdes de Assisténcia em
contraturno durante o periodo escolar, assim como preconiza a Politica Nacional da Educacao
Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva (Brasil, 2008).

Confirmando parte da proposta apresentada por Keinert, Antoniuk (2012) sobre a
necessidade de se oferecer atendimentos terapéuticos variados como forma de desenvolver as
potencialidades de PcDs, o melhor desempenho escolar se deu em individuos que receberam
atendimento regular de Fonoaudidlogia, Equoterapia e Terapias do ABA.

Quanto a preparacao para o mundo do trabalho, Mustacchi, Mustacchi e Salmona (2020)
destacaram que pessoas com deficiéncia intelectual clamam por mais autonomia, liberdade,
tomada de decisdes, no entanto, embora 36% estejam com idade acima dos 20 anos, nenhum
deles exerce atividade remunerada formal e apenas 12% de todos os entrevistados recebeu
algum tipo de formagdo complementar com foco em trabalho.

No tocante a questdo familiar, confirmando o que Marquezine, et al (2003) defende
sobre o importante papel da mae nos cuidados da PcD, dentre as principais barreiras enfrentadas
por essa pessoa, 72% e 57% respectivamente declaram que as principais barreiras para nao
estarem ocupando postos de trabalho formal, sdo os cuidados da pessoa com deficiéncia e da
rotina da casa.

E por fim, também confirmando o que descreve Silva (2012), no grupo de disfungdes
comportamentais das pessoas com Transtorno do Espectro Autista, nesse estudo identificou-se
28% com disturbios de ansiedade e 24% com distirbios no sono, assim como a presenca 56%

e 82% com AVD e AIVD ausente ou insuficiente.
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6 CONCLUSAO

Através desse estudo foi possivel observar tratar-se de familias com renda entre 1 e 3
saldrios-minimos, com predominadncia da mae bioldgica como principal cuidadora, com
escolaridade no Ensino Fundamental e Médio, dedicadas exclusivamente aos cuidados da PcD
e das questdes domésticas o que dificulta a entrada ou permanéncia no mundo do trabalho
formal, um pouco mais da metade dos lares ¢ composto por casais € quase metade por
cuidadores solo. No tocante as caracteristicas da PcD, foram encontrados mais individuos do
género masculino, em idades variadas, mas com maior concentracao ao redor dos 20 anos de
idade, maior nimero de pessoas com TEA com relagdo ao T21, mais da metade frequentam a
Instituicao de Assisténcia ha mais de 10 anos, destacando que 13% estdo institucionalizados ha
mais de 30 anos. Quanto a formagao escolar basica encontrou-se 40% alfabetizados, com maior
presenca desses nas idades mais jovens, e com decréscimo dessa formagao a medida que avanga
a idade. Analisando o nivel de escolaridade, observou-se que se encontrou mais alfabetizados
no Ensino Fundamental II e Médio do que no Ensino Fundamental I, sugerindo que a
alfabetizacdo ndo estd sendo consolidada nas fases iniciais do ensino. Quando aplicado
aprendizado de maquina, observou-se que embora tenham sido analisados dados diversos, tanto
dele quanto dos familiares, as associagdes mais fortes se deram com terapias como
fonoaudiologia, equoterapia, ABA, atendimento psicologico, com faixa etaria de até 10 anos
ou entre 15 e 19 anos e para os frequentadores da instituicdo VIA.

Na preparagdo para o mundo do trabalho, o desenvolvimento de autocuidado precisa de
maior atengao ja que muitos ainda tem demandas nao resolvidas nesse aspecto e que formagao
complementar focada em mundo do trabalho ainda ¢ ausente para essa populagao.

Embora os achados sejam discretos e os dados limitados, os resultados desse estudo podem
orientar acdes tanto no campo educacional, sugerindo que um maior acesso a terapias que se
mostraram mais efetivas para o processo de alfabetizagdo podem ser benéficas para o
desenvolvimento de forma geral. Além disso, repensar o planejamento institucional e familiar
que propiciem maior ganho de autonomia em AVD e AIVD que ausentes ou insuficientes
podem dificultar ou comprometer a vida adulta ou profissional do individuo.

Vale ressaltar que esta pesquisa foi submetida a Plataforma Brasil e foi aprovada por um
Comité de Etica de acordo com o Processo no. 79624624.3.0000.5464. Dentre os documentos

que foram levados a apreciacdo desse Comité, constam 2 questionarios originais um para coleta
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de dados especificos da pessoa com deficiéncia e outro para os dados especificos dos familiares
ou cuidadores.

Um fator importante sobre a amostra utilizada nessa pesquisa ¢ que 70% das PcDs
entrevistadas tém Transtorno do Espectro Autista e 30% sindrome de Down.

Importante ressaltar que a base de dados utilizada nesse estudo ¢ inédita obtida através de
entrevistas presenciais realizadas junto ao publico-alvo pela propria pesquisadora, que também
¢ mae de uma pessoa com sindrome de Down e Transtorno do Espectro Autista. Por tratar-se
de uma coleta de dados primarios, a formatagao dos mecanismos de coleta de dados seguiu
todos os tramites éticos e para a realizagdo das entrevistas e o tratamento dos dados considerou
todos os requisitos de LGPD o que demandou extensivo tempo de preparagdo e execugdo. Além
disso, nas fontes que foram consultadas ndo se encontrou estudo semelhante em termos de
coleta e analise de dados da pessoa com deficiéncia em conjunto com dados relacionados aos
familiares, especificamente para pessoas com sindrome de Down e Transtorno do Espectro

Autista. Tais elementos agregam um carater inédito a esse estudo.

Dificuldades encontradas na realizacao desse estudo

O desenvolvimento desse estudo foi muito desafiador, o que nos orienta a descrever ndo
todas, mas algumas barreiras que precisaram ser vencidas e que podem orientar estudos
semelhantes no futuro:

1. Dificuldade para a divulgagdo da pesquisa para as familias participantes das entrevistas;

2. Tempo necessario para a entrevista insuficiente, pois algumas perguntas provocavam
resgate de detalhes do passado do entrevistado.

3. Longo tempo para a leitura, explicacao e assinatura dos termos legais;

4. Dificuldade de conciliar o tempo da entrevista com o tempo de permanéncia da familia na
instituicao.

5. Algumas respostas, embora a pergunta fosse fechada, eram de dificil defini¢do, como a
escolaridade, o estado civil do familiar, a renda da familia, dentre outras.

6. Algumas familias por morarem préximo a instituicdo de assisténcia, ja ndo acompanham os
assistidos para os atendimentos o que inviabilizou, até 0 momento, entrevistar esse familiar
ou cuidador.

7. Muitos ndo estavam de posse dos documentos necessarios para o preenchimento dos termos
legais;

8. Pessoas com muitas demandas afetivas, elevavam o tempo de entrevista;



82

9. Falta de interesse de alguns familiares de participarem da pesquisa;

Perspectivas Futuras:

Por limitagdes de tempo e até mesmo pelas proprias achados que foram sendo obtidos, esse
estudo podera ser ampliado em varios aspectos, tanto no tocante a coleta de dados, quanto no
processamento e andlise desses. A seguir estdo algumas sugestdes de continuidade, mas elas

ndo se esgotam nessa lista:

1. Completar a coleta de dados de algumas instituicdes ja visitadas e que ndo puderam ser
concluidas devidos as limitagdes de tempo ou por dificuldade de acesso ao familiar ou
cuidador;

2. Ampliar a coleta de dados para as demais instituicdes ainda nao visitadas;

3. Investigar em mais detalhe o nivel de alfabetizac¢do, considerando entrevistas com a propria
pessoa com deficiéncia e até os profissionais de educacdo que interagem com eles.

4. Ampliar a coleta de dados para investigar em mais detalhes o perfil familiar, incluindo
dados de saude dos familiares e dados do conjuge.

5. Aprofundar estudo adicional se o uso de medicagdes pode ter tido influéncia positiva ou
negativa na melhora do aprendizado das pessoas com TEA.

6. Aplicar anélise de sentimentos aos audios coletados dos familiares durante a entrevista.
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Apéndice A — Questionario para pessoas com deficiéncia (T21 e TEA)

Esse questionario esta sendo respondido por quem?
_ A pessoa com deficiéncia __ Familiares __ Cuidadores

As perguntas abaixo referem-se a pessoa com deficiéncia
Essas perguntas poderdo ser respondidas pela propria pessoa com deficiéncia ou por seu familiar ou cuidador.

Perguntal - PcD Nome da pessoa (opcional, pode ser omitido ou usar um apelido)

Pergunta2 — PcD Género __ Feminino __Masculino __Nao binario

Pergunta3 — PcD Data de Nascimento (Més/Dia/Ano): / /

Pergunta4 — PcD que tipo de deficiéncias possui?
__4.01. Fisica _4.07. Transtorno do Espectro Autista
_4.02. Auditiva __4.08. Surdocegueira
_4.03. Visual __4.09. Transtorno Opositor Desafiador
__4.04. Intelectual __4.10. Transtorno de Ansiedade Generalizado
__4.05. Transtorno Psicossocial __4.11. Transt. do Deficit de Atencéo e Hiperat.

__4.06. Multipla
Pergunta5 — PcD com quem estd morando atualmente?

__5.01. Com meus pais _5.06. Com pai e madrasta
_5.02. S6 com minha mae _5.07. Com mae e padrasto
__5.03. S6 com meu pai ~_5.08. Mae e irmao (s)
__5.04. Com meus avos _5.09. Pai ¢ irmdo (s)
__5.05. Com meus irmaos ___outra opgao

Seciio 2 — Dados da Instituicio de Assisténcia
Pergunta6 — PcD Em qual institui¢do de Assisténcia ¢ atendido (Apae, Amaes, Vitoria Down...)?

__ APAE de Afonso Claudio __ APAE de Ibitirama __ APAE de Sédo José do Calgado
__ APAE de Alegre _ APAE de Irupi __ APAE de Sao Mateus

__ APAE de Aracruz __ APAE de Itina _ APAE de Sdo Roque do Canaa
__ APAE de Baixo Guandu __ APAE de Marataizes __ APAE de Serra

_ APAE de Barra de Sao Francisco _ APAE de Marilandia __ APAE de V. Nova do Imigrante
__ APAE de Boa Esperanga __ APAE de Montanha __ APAE de Viana

__ APAE de Cachoeiro do Itapemirim __ APAE de Muniz Freire __ APAE de Vila Valério

__ APAE de Cariacica __ APAE de Muqui __ APAE de Vila Velha

__ APAE de Castelo __ APAE de Nova Venécia __ APAE de Vitoria

__ APAE de Colatina __ APAE de Pinheiros _ AMAES de Vitoria

__ APAE de Conceigdo do Castelo __ APAE de Pitima __ AMAES de Serra

__ APAE de Domingos Martins __ APAE de Rio Bananal _ AMAES de Guarapari

__ APAE de Governador Valadares __ APAE de Santa Leopoldina __Associagdo Vitoria Down

_ APAE de Guagui __ APAE de Santa Maria do Jetiba _Associagdo Cariacica Down
__ APAE de Guarapari __ APAE de Sao Gabriel da Palha __ Associagdo Vila Velha Down

__ APAE de Ibatiba
Pergunta6.01 — PcD Ha quanto tempo frequenta a Instituicdo de Assisténcia atual (em anos)?
Pergunta6.02 — PcD Quais atividades realiza na Instituicao de Assisténcia?
Pergunta7 — PcD Frequenta escola regular no ano de 2024?
__Sim, em escola publica
__ Sim, em escola particular
_Nao frequenta escola regular atualmente, mas ja frequentou.
__Nunca frequentou escola regular.

Seciio 3 — Dados escolares estudantes atualmente (somente para respondeu SIM na Pergunta7)
Pergunta8 — PcD Quais dias da semana frequenta a escola regular?

_8.01. 2% pela manha _8.07. 5" pela manha
_8.02.2%a tarde _ 8.08. 5"atarde
_8.03. 3" pela manha _8.09. 6" pela manha
_ 8.04. 3* atarde _8.10. 6* atarde
__ 8.05. 4* pela manha ___8.11. Outros dias e horarios
_ 8.06.4*atarde

Pergunta9 — PcD Tipo de instituicdo?  Escola publica _ Escola particular

Perguntal0 — PcD Bairro e Cidade de enderego da instituigao?
Perguntall — PcD Numero de alunos por sala?
Perguntal2 — PcD Existem outras pessoas com deficiéncia na sala de aula?

__sim __ndo ___ndo sei informar
Perguntal2.1 — PcD Existe monitor dedicado a PcD na sala de aula?
Sim _ Nao _Nao sei informar

Perguntal3 — PcD Em que ano escolar esta em 20247

_1° Ano do Ensino Fundamental (Antiga pré-escola ou pré-primario)
__2° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 1° Ano do Ensino Fundamental)
__3° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 2° Ano do Ensino Fundamental)



87

__4° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 3° Ano do Ensino Fundamental)
__5° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 4° Ano do Ensino Fundamental)
__ 6° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 5° Ano do Ensino Fundamental)
__7° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 6° Ano do Ensino Fundamental)
8% Ano do Ensino Fundamental (Antigo 7° Ano do Ensino Fundamental)
_9° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 8° Ano do Ensino Fundamental)
___1° Ano do Ensino Médio (Antiga 1? série do Segundo Grau)

__2° Ano do Ensino Médio (Antiga 1? série do Segundo Grau)

__3° Ano do Ensino Médio (Antiga 1? série do Segundo Grau)

__ Curso superior incompleto

_ Curso superior completo

_ Pods-graduacdo incompleta

__ Poés-graduacdo completa

Secdo 4 — Dados Escolares niio estudantes (somente para quem respondeu NAO na Pergunta?)
Perguntal4 — PcD Até que ano escolar cursou na escola regular?

_1° Ano do Ensino Fundamental (Antiga pré-escola ou pré-primario)

__2° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 1° Ano do Ensino Fundamental)

_3° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 2° Ano do Ensino Fundamental)

__4° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 3° Ano do Ensino Fundamental)

__5° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 4° Ano do Ensino Fundamental)

__ 6° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 5° Ano do Ensino Fundamental)

__7° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 6° Ano do Ensino Fundamental)

_ 8% Ano do Ensino Fundamental (Antigo 7° Ano do Ensino Fundamental)

_9° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 8° Ano do Ensino Fundamental)

___1° Ano do Ensino Médio (Antiga 1? série do Segundo Grau)

_2° Ano do Ensino Médio (Antiga 1° série do Segundo Grau)

_3° Ano do Ensino Médio (Antiga 1° série do Segundo Grau)

__ Curso superior incompleto

__ Curso superior completo

_ Poés-graduacdo incompleta

__ Poés-graduacdo completa

Perguntal5 — PcD - Em que ano parou de frequentar a escolar regular?

Perguntal5.1 — PcD Tipo de instituicdo que frequentou? ? _ Escola publica __ Escola particular

Secio 5 — Habilidades Académicas alcan¢adas até 0 momento

Perguntal6 — PcD E alfabetizado (Somente se quem esti respondendo esse questionario nio é a PcD)

___sim __ndo ___nado sei informar

Perguntal7 — PcD Analise as opgdes abaixo e selecione todas as que julgar adequadas (Somente se quem esta respondendo
esse questionario nio € a PcD)

_17.01. Néao reconhece letras.

17.02. Reconhece letras, mas ndo sabe escrevé-las.

17.03. Reconhece letras e sabe escrevé-las.

17.04. Nao reconhece niimeros.

17.05. Reconhece niimeros, mas ndo sabe escrevé-las.

17.06. Reconhece niimeros e sabe escrevé-las.

17.07. Nao reconhece palavras.

_17.08. Reconhece palavras, mas néo sabe escrevé-las.

_17.09. Reconhece palavras e sabe escrevé-las.

17.10. Consegue fazer leitura de textos com mediagéo.

17.11. Consegue fazer leitura de textos sem mediagao.

17.12. Consegue fazer escrita de textos com mediagao.

_17.13. Consegue fazer escrita de textos sem mediacdo.

Perguntal8 — PcD Possui alguma formacdo complementar, tais como cursos fornecidos na institui¢do que frequenta ou fora
dela?

sim __ndo __ndo sei informar

Seciio 6 — Formacio complementar (somente para quem respondeu SIM na Perguntal8)
Perguntal9 — PcD Que tipo de formagdo complementar recebeu?

_19.01. Idiomas (inglés, francés, espanhol, italiano, alemao, outros idiomas).

_19.02. Informatica Basica (Conhecimentos basicos de Hardware e Software de Escritério)
_19.03. Marcenaria

_19.04. Sublimagdo

__19.05. Auxiliar de cozinha

_19.06. Montagem e manutengdo de computadores

_19.07. Auxiliar de servigos gerais
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__19.08. Auxiliar de escritorio

_19.09. Vendedor

_19.10. Caixa

_19.11. Embalador

_19.12. Jardinagem

_19.13. Servigos administrativos

_19.14. Gargon

_19.15. Atendimento a clientes para servigos de saude
_19.16. Atendimento a clientes para servigos de estética
_19.17. Atendimento a clientes para servicos no setor publico
_19.18. Atendimento a clientes no comércio

_19.19. Brigadista

_19.20. Maquiadora

_19.21. Confeiteiro

Pergunta20 — PcD Das capacitagdes recebidas, qual ou quais vocé mais gostou?

Secio 7 — Cirurgias Realizadas

Pergunta21.01a — PcD nome da cirurgia 1
Pergunta21.01b — PcD Ano da cirurgia 1
Pergunta21.01c — PcD intercorréncias da cirurgia 1
Pergunta21.02a — PcD nome da cirurgia 2
Pergunta21.02b — PcD Ano da cirurgia 2
Pergunta21.02¢ — PcD intercorréncias da cirurgia 2
Pergunta21.03a — PcD nome da cirurgia 3
Pergunta21.03b — PcD Ano da cirurgia 3
Pergunta21.03¢ — PcD intercorréncias da cirurgia 3
Pergunta21.04a — PcD nome da cirurgia 4
Pergunta21.04b — PcD Ano da cirurgia 4
Pergunta21.04c — PcD intercorréncias da cirurgia 4
Pergunta21.05a — PcD nome da cirurgia 5
Pergunta21.05b — PcD Ano da cirurgia 5
Pergunta21.05¢ — PcD intercorréncias da cirurgia 5

Secao 8 - Medicamentos
Pergunta22 — PcD Se fez ou faz uso de algum medicamento para os problemas abaixo:

_22.01. Convulsao _22.07. Tiredide

_22.02. Diabetes _22.08. Depressao

_22.03. Colesterol _22.09. Ansiedade

__22.04. Epilepsia _22.10. Dormir

_22.05. Pressdo Arterial _22.11. Irritab., Hostil., Agressiv., impuls.
_22.06. Coragdo ~22.12. Outros

Seciio 9 — Terapias e Acompanhamentos Médicos

Pergunta23.01a — PcD Faz atendimento com Fonoaudi6logo (fono):

Sim Nao Ja fiz e ndo fago mais
Pergunta23 01b — Se sim, qual a dura(;ao da se¢do fono
30 minutos por se¢ao 40 minutos por se¢io 60 minutos por se¢ao
Pergunta23 0lc—Qual a frequenc1a/Per10dlcldade de cada se secdo de fono
semanal __quinzenal mensal
Pergunta23 02a — PcD Faz atendimento com Fi isioterapeuta (fisio):
Sim Nao Ja fiz e ndo fago mais
Pergunta23 02b — Se sim, qual a duragao da segdo de fisio
30 minutos por se¢do 40 minutos por se¢ido 60 minutos por se¢ido
Pergunta23 02c — Qual a frequenc1a/Per10dlcldade de cada se secdo de fisio
semanal __quinzenal mensal
PerguntaZS 03a — PcD Faz atendimento com Estimulagdo ou Intervengdo Precoce (EP ou IP)?
Sim Nao Ja fiz e ndo fago mais
Pergunta23 03b—Se s sim, qual a duragao da segdo EP ou IP
30 minutos por sec¢do 40 minutos por se¢ido 60 minutos por se¢do
Pergunta23 03¢ — Qual a frequenc1a/Per10d1c1dade de cada sex secdo de EP ou IP
semanal __quinzenal mensal
Pergunta23 04a — PcD Faz atendimento com Terapeuta Ocupacional (TO)?
Sim Nao Ja fiz e ndo fago mais
Pergunta23 04b — Se sim, qual a dura(;ao da segdo de TO?
30 minutos por se¢ao 40 minutos por se¢io 60 minutos por se¢do

Pergunta23 04c — Qual a frequenc1a/Per10dlcldade de cada se secdo de TO?
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__semanal __quinzenal __mensal

Pergunta23.05a — PcD Faz atendimento com Terapia ABA?

_ Sim _ Nao __Jafiz e ndo faco mais

Pergunta23.05b — Se sim, qual a duragao da secdo ABA?

30 minutos por se¢ido 40 minutos por se¢ido 60 minutos por se¢ido
Pergunta23.05¢ — Qual a frequéncia/Periodicidade de cada secdo ABA?
__semanal __quinzenal __mensal

Pergunta23.06a — PcD Faz atendimento com terapia TEACCH?

__Sim __Nao __Ja fiz e ndo faco mais

Pergunta23.06b — Se sim, qual a duracdo da secio TEACCH?

30 minutos por se¢ido 40 minutos por se¢ido 60 minutos por se¢ido
Pergunta23.06¢ — Qual a frequéncia/Periodicidade de cada se¢io TEACCH?
__semanal __quinzenal __mensal

Pergunta23.07a — PcD Faz atendimento com terapia PECS?

__Sim __Nao __Ja fiz e ndo faco mais

Pergunta23.07b — Se sim, qual a duracéo da se¢do PECS?

30 minutos por se¢do 40 minutos por se¢do 60 minutos por se¢do
Pergunta23.07c — Qual a frequéncia/Periodicidade de cada secdo PECS?
__semanal __quinzenal __mensal

Pergunta23.08a — PcD Faz fisioterapia através de Hidroterapia (hidro):

_ Sim _ Nao _Jafiz e ndo faco mais

Pergunta23.08b — Se sim, qual a duragéo da se¢do de hidro?

30 minutos por se¢do 40 minutos por se¢ao 60 minutos por se¢do
Pergunta23.08c — Qual a frequéncia/Periodicidade de cada se¢éo de hidro?
__semanal __quinzenal __mensal

Pergunta23.09a — PcD Faz fisioterapia através de equoterapia?

_ Sim _ Nao _Jafiz e ndo faco mais

Pergunta23.09b — Se sim, qual a duragao da se¢do equo?

30 minutos por se¢ido 40 minutos por se¢ido 60 minutos por se¢ido
Pergunta23.09¢ — Qual a frequéncia/Periodicidade de cada se¢do de equo?
__semanal __quinzenal __mensal

Pergunta23.10a — PcD Ja fez ou ainda faz acompanhamento com Psicélogo?

__Sim ~_Nao __Jafiz e ndo faco mais

Pergunta23.10b — Se sim, qual a dura¢ao da se¢do com psicologo?

30 minutos por se¢do 40 minutos por se¢ido 60 minutos por se¢do
Pergunta23.10c — Qual a frequéncia/Periodicidade de cada secdo com psicologo?
__semanal __quinzenal __mensal

Pergunta23.11 — PcD Faz atendimento com psiquiatra? __ Sim _ Nao _ Jafiz
Pergunta23.12 — PcD Faz atendimento com pediatra? _ Sim Nao _ Jafiz

Pergunta23.13 — PcD Faz atendimento com neurologista? _ Sim __ Nao __ Jafiz
Pergunta23.14 — PcD Faz atendimento com nutricionista/nutréloga? _ Sim __ Néo _ Jafiz
Pergunta23.15 — PcD Faz atendimento com cardiologista:  Sim  N&o _ Jafiz
Pergunta23.16 — PcD Faz atendimento com Gastroenterologista?  Sim _ Nao  Ja fiz
Pergunta23.17 — PcD Faz atendimento com Ortopedista?  Sim _ Nao  Jafiz
Pergunta23.18 — PcD Faz atendimento com pneumologista?  Sim  Nao  Jafiz
Pergunta23.19 — PcD Faz atendimento com oftalmologista?  Sim _ Nao _ Jafiz
Pergunta23.20 — PcD Faz atendimento com otorrinolaringologista? _ Sim __ Nao _ Ja fiz
Pergunta23.21 — PcD Faz atendimento com dentista? _ Sim __ Nado _ Jafiz
Pergunta23.22 — PcD Faz atendimento com Geneticista? _ Sim __ Nao __ Ja fiz

Secio 10 — Relacionamento Interpessoal
Pergunta24 — PcD consegue comunicar-se oralmente e por sinais com pessoas que nio sdo do seu cotidiano? __ sim

__nio __ndo sei informar
Pergunta25 — PcD Demonstra sentir-se a vontade em ambientes publicos com pessoas desconhecidas? _ sim
__ndo __nao sei informar

Secao 11 — Trabalho e Renda

Pergunta26 — PcD Recebe algum beneficio do governo?

__sim __ndo __ndo sei informar

Pergunta27 — PcD Exerce alguma atividade remunerada formal (trabalha com carteira assinada)? _ sim ndo
__ndo sei informar

Secio 12 — Trabalho e Renda Formal (somente para quem respondeu SIM na Pergunta2?7)
Pergunta28 — PcD Quanto tempo de trabalho no local atual?
__Menosde 1 ano _ Entre 1 e 3 anos __ Mais de 3 anos
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Pergunta29 — A remuneragéo recebida estd em qual faixa de valor?
__ Menos de 1 SM por menos (menos de R$1.412,00)

_ Um(1) SM (R$1.412,00) por més.

__Entre 1 e 3 SM (R$1.412,00 e R$4.236,00) por més.

__Entre 3 ¢ 5 SM (R$4.236,00 ¢ R$7.060,00) por més.

_Mais de 5 SM (R$7.060,00) por més.

_ Nao recebe nenhuma remuneragéo fixa.

_Nao sei informar qual a remuneragao recebida.

Pergunta30 — PcD Quantas horas sdo dedicadas ao trabalho por dia?

___Menos de 1 hora por dia. 6 horas por dia.
1 hora por dia 7 horas por dia.
2 horas por dia 8 horas por dia.
__ 3 horas por dia. __Mais de 8 horas por dia.
__ 4 horas por dia. _ Nao sei informar a quantidade de horas didrias de
__ 5 horas por dia. trabalho.
Pergunta 31 — PcD Qual o ramo de atividade da empresa onde trabalha?
__ Industria _ Comércio __ Prestagdo de Servigo __ Orgio do Governo.

Pergunta 31.01 — PcD Qual o cargo que possui na empresa onde trabalha?

Secdo 13 — Barreiras e/ou dificuldades para a entrada e/ou permanéncia no mercado de trabalho (somente para quem
respondeu NAO na pergunta 27).

Pergunta32 — Motivo para ndo estar no mercado de trabalho ou permanecer nele.

32.01. Nunca tive oportunidade.

32.02. Nao me sinto preparado devido a deficiéncia.

_32.03. Néo tenho interesse.

_32.04. Tenho receio de perder o BPC

32.05. Sinto que as empresas olham mais para a deficiéncia do que as habilidades.
32.06. Vagas oferecidas possuem exigéncias maiores do que consegue atender.

32.07. Falta de acessibilidade nas empresas.

32.08. Vagas oferecidas muito abaixo da formagéo.

32.09. Nao encontrou equipamento de apoio adequado a deficiéncia.

32.10. Ainda ndo tem idade para o mercado de trabalho.

32.11. Nao tive dificuldade para entrar e nem para permanecer no mercado de trabalho.
32.12. AVD (Atividades de Vida Diaria) insuficiente ou ausente

32.13. AIVD (Atividades Instrumentais de Vida Diaria) insuficiente ou ausente.

32.14. Dinamica de deslocamento complexa para familia gerenciar.

32.15. A pessoa nio se comunica bem e pode ser hostilizada.

_32.16. Medo sobre como sera tratado em ambiente externo.

__32.17. Demonstra ndo ter consciéncia do que seja o mundo do trabalho.

Secio 14 — Depoimento (sera gravado se autorizado pelo respondente. Foi elaborado documento de autoriza¢io de uso
de imagem, audio e identificaciio da pessoa. Se nio for autorizado essa pergunta sera eliminada)

Pergunta33 — Gostaria que vocé falasse de vocé.

O que vocé acha da sua vida?

Quais dificuldades enfrenta no dia a dia?

Que coisas te fazem feliz?

Que coisas te deixam triste?

Quais sdo seus sonhos?

SNhE LD
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Apéndice B — Questionario para familiares ou cuidadores

As perguntas abaixo referem-se aos familiares ou cuidadores da pessoa com deficiéncia publico-alvo da pesquisa

Perguntal — Nome da pessoa que estd respondendo o questiondrio (esse dado ¢ opcional, pode ser omitido ou pode usar um
apelido)

Pergunta2- Nome da pessoa com deficiéncia ao qual ¢ responsavel

Pergunta3 — Género __ Feminino __Masculino __Nao binario

Perguntad4 — Data de Nascimento (Més/Dia/Ano)  /  /

Pergunta5 — qual o tipo de parentesco possui com relagdo a pessoa com deficiéncia?

___Pai Bioldgico __AvOou Avd
__Pai adotivo ___TioouTia
__ Mae biolodgica __Irméo ou Irma
__Mae adotiva ___outras opgdes
Pergunta6 — Qual o seu Estado Civil
__Solteira(o) __Divorciada(o)
__Casada(o) __Uniéo Estavel
___Viava(o) ___Vive junto ha pouco tempo

Pergunta7 — A pessoa com quem vive hoje € o pai/mée bioldgico do seu (sua) filho a(a) com deficiéncia?
__sim_ nfo __ ndo moro com o pai (mae) bioldgico (a) _ outra opcdo

Pergunta8 — Em que tipo de residéncia mora atualmente?

_ Casa__ Apartamento em edificio __ Apartamento em sobrado

Secao 2 — Dados Habitacionais

Pergunta9 — Qual o modo de locagdo do imdvel onde reside?

_ Propria_ Alugada  Moro com familiares (pais, avos, tios) _ Prefiro ndo responder
Perguntal0 — Bairro de residéncia

Perguntall — Cidade de residéncia

Perguntal2 — Contando com vocé, quantas pessoas residem no imdvel

__ 2 pessoas __ 6 pessoas
__ 3 pessoas T pessoas
4 pessoas 8 pessoas
__ 5 pessoas _ 9 pessoas

Perguntal3 — quantos jovens (entre 0 e 19 anos) residem no local?

Perguntal4 — quantos adultos (entre 20 e 59 anos) residem no local?

Perguntal5 — quantos idosos (acima de 60 anos) residem no local?

Perguntal6 — Quantos quartos o imovel possui?

Perguntal7 — Quantos banheiros o imovel possui?

Perguntal8 — Quantos maquinas de lavar roupas existem na residéncia?

Perguntal9 — Quantos maquinas de lavar lougas existem na residéncia?

Pergunta20 — Quantos computadores existem na residéncia?

Pergunta21 — Quantos celulares existem na residéncia?

Pergunta22 — Quantos carros existem na residéncia?

Pergunta23 — Quantos motos existem na residéncia?

Pergunta24 — Quantos televisores existem na residéncia?

Pergunta25 — A residéncia possui TV a cabo? _ sim __ nfo _ nfo sei informar
Pergunta26 — A residéncia possui acesso a internet? _ sim __ ndo __ nao sei informar
Pergunta27 — Qual a renda total (em Salarios Minimos - SM — R$1.412,00) da familia atualmente?
__menos de 1 SM (R$1.412,00) por més

__entre 1 ¢ 3 SM (R$1.412,00 ¢ R$4.236,00) por més

__entre 3 e 5 SM (R$4.236,00 ¢ R$7.060,00) por més

__entre 5 e 10 SM (R$7.060,00 ¢ R$14.120,00) por més

__Mais de 10 SM (R$14.120,00) por més

Secao 3 — Dados Escolares

Pergunta28 — Até que ano escolar cursou?

_1° Ano do Ensino Fundamental (Antiga pré-escola ou pré-primario)
_2° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 1° Ano do Ensino Fundamental)
_3° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 2° Ano do Ensino Fundamental)
__4° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 3° Ano do Ensino Fundamental)
__5° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 4° Ano do Ensino Fundamental)
__ 6° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 5° Ano do Ensino Fundamental)
__7° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 6° Ano do Ensino Fundamental)
_ 8% Ano do Ensino Fundamental (Antigo 7° Ano do Ensino Fundamental)
_9° Ano do Ensino Fundamental (Antigo 8° Ano do Ensino Fundamental)
___1° Ano do Ensino Médio (Antiga 1? série do Segundo Grau)
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__2° Ano do Ensino Médio (Antiga 1* série do Segundo Grau)

_3° Ano do Ensino Médio (Antiga 1° série do Segundo Grau)

_ Curso Técnico

__ Curso superior incompleto

__ Curso superior completo

_ Poés-graduacdo incompleta

__ Poés-graduacdo completa

Pergunta29 — Em que ano deixou de frequentar a escola regular? Caso ainda frequente a escola, colocar 9999 na resposta.
Pergunta30 — Quando vocé era estudando, vocé gostava de ir a escola? __ sim __ ndo

Seciio 4 — Predileciio Escolar (somente para quem responder sim na questio 30)
Pergunta31 — Quais temas, disciplinas, eventos vocé mais gostava na escola?
31.01. Eu gostava de varios professores.
31.02. Eu entendia os contetidos que os professores ensinavam.
31.03. Eu gostava muito de matematica ou matérias que usavam nimeros.
31.04. Eu gostava muito de historia.
31.05. Eu gostava muito de geografia.
31.06. Eu gostava muito de ciéncias.
31.07. Eu gostava muito de Portugués.
31.08. Eu gostava muito de Educagio Fisica.
_31.09. Eu me sentia intelectualmente estimulada.
31.10. Eu gostava de interagir com meus colegas de sala.
31.11. Eu sempre era o centro das aten¢des e todos gostavam de mim.
31.12. Eu gostava de ajudar meus colegas quando eles tinham dificuldades em alguma matéria.
_31.13. Eu gostava de ajudar os professores nas atividades dentro da sala de aula ou fora dela.
_31.14. Eu gostava da hora do recreio pois podia interagir com varias pessoas.
31.15. Meus pais me incentivavam muito a frequentar a escola, tirar boas notas e colaboravam para isso.
31.16. Eu me sentia muito bom em varios contetidos e era frequentemente valorizado por isso.
31.17. Apesar de existirem problemas na minha casa, eu tinha um ambiente agradavel para viver.
31.18. eu achava a escola um bom lugar para eu aprender e me desenvolver.
31.19. Apesar de morar longe da escola, a caminhada era bem agradavel.
31.20. Meu material escolar era simples, mas isso ndo me impedia de gostar de usa-lo.
31.21. Meus pais eram bem exigentes com meu desempenho académico.
31.22. Eu me sentia mais inteligente que os professores, meus colegas e isso me estimulava.
31.23. A escola sempre oferecia atividades interessantes além da sala de aula.
31.24. Eu pensava que meu futuro dependia de mim e estudar era um bom caminho.
_31.25. Eu gostava da alegria e energia que tinha na escola, sempre tdo cheia de vida.
_31.26. Eu gostava de fazer grupos de estudos com meus colegas de sala ou até de outra sala.

Se¢do S — Objecio escolar (somente para quem respondeu nio na pergunta30)

Pergunta32 — Que motivos te faziam ndo gostar de ir a escola?

_32.01. Eu néo gostava dos professores.

_32.02. Eu nfo conseguia entender os conteudos que os professores ensinavam.

_32.03. Eu nfo gostava das matérias que eram ensinadas pois nfo via utilidade nelas.

_32.04. Eu ficava ansioso (a) quando o professor ficava falando por muito tempo.

__32.05. Eu sentia que os professores ndo gostavam de mim.

_32.06. Eu sentia que os professores me achavam mais lento(a) que meus colegas.

_32.07. Eu queria brincar, assistir TV, dormir e ndo perder tempo indo para a escola.

_32.08. Eu preferia fazer trabalhos manuais ou atividades fisicas e ndo ficar sentado por tanto tempo.
__32.09. Eu me sentia intelectualmente inferior, menos capaz de aprender que os meus colegas.
_32.10. Eu tinha medo de ser cobrado de algo que eu ndo consegui aprender.

_32.11. Eu tinha medo dos meus colegas me acharem inferior a eles.

_32.12. Eu me sentia desmotivado pois ja sabia muitas coisas que a escola estava ensinando.
_32.13. Muitas vezes fui para a escola com fome.

__32.14. Minhas roupas ou meu material escolar eram sempre inferiores aos dos meus colegas.
_32.15. Eu tinha dificuldade de aprender varios conteudos e ndo tinha ajuda em casa e nem na escola.
_32.16. Eu me sentia muito bom em varios contetidos, mas ninguém dava valor a isso.

_32.17. Eu estava sempre preocupado com questdes familiares, como falta de dinheiro ou conflitos.
__32.18. Eu ficava muito doente e sem energia para frequentar a escola.

_32.19. Eu morava muito longe da escola e tinha que ir andando até ela o que me cansava bastante.
_32.20. Eu nunca tinha o material escolar adequado ou o lanche.

_32.21. Meus pais me cobravam muito e eu sempre achava que estava abaixo das expectativas deles.
_32.22. Eu me sentia mais inteligente que os professores, meus colegas e isso me cansava.

_32.23. Eu me sentia menos inteligente que meus irmaos e me sentia muito cobrado por todos.
__32.24. Eu tinha vontade de fazer outras coisas e achava as aulas pouco interessantes.

_32.25. O ambiente escolar cheio de pessoas e barulhos me incomodavam bastante.

_32.26. Eu preferia estudar sozinho (a), pois me sentia mais confortavel.
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Seciio 6 — Habilidades académicas alcancadas até o momento

Pergunta33 — Analise as opc¢des abaixo e seleciona todas as que julgar adequadas.

_33.01. Lé textos longos com facilidade.

_33.02. Nao consegue ou tem dificuldade de ler textos longos.

_33.03. Consegue copiar textos longos com facilidade.

__33.04. Nao consegue ou tem dificuldade de copiar textos longos.

__33.05. Consegue fazer céalculos de somar, subtrair, multiplicar ou dividir com facilidade.
_33.06. Nao consegue ou tem dificuldade de fazer célculos de somar, subtrair, multiplicar ou dividir.
_33.07. Consegue expor uma ideia oralmente com facilidade.

__33.08. Nao consegue ou tem dificuldade de expor uma ideia oralmente.

_33.09. Quando tem que fazer uma redagdo é extremamente sucinto ou s6 escreve o basico.
_33.10. Quando tem que fazer uma redagdo ¢ bem detalhista.

Pergunta34 — Gostade ler? _ sim __ ndo

Pergunta35 — que tipo de leitura mais te interessa?
__35.01. Literatura. __35.04. Religiosos.
__35.02. Livros técnicos. _35.05. outros.

_35.03. Noticias.

Secio 7 — Relacionamento interpessoal
Pergunta36 — Consegue comunicar-se oralmente com pessoas que ndo sio do seu cotidiano?
sim nao

Pergunta37 — Demonstra sentir-se a vontade em ambientes ptiblicos com pessoas desconhecidas?
sim nao

Secao 8 — Trabalho e Renda
Pergunta38 — Recebe algum beneficio do governo?

sim nao
Pergunta39 — Exerce alguma atividade remunerada formal (trabalha com carteira assinada)?
sim nao

Secio 9 — Trabalho e Renda Formal (somente para quem respondeu sim na pergunta39)
Pergunta40 — Quanto tempo de trabalho no local atual?
__menosdelano _ entre 1 e 3 anos __ Mais de 3 anos
Pergunta41 — A remuneragdo recebida esta em qual faixa de valor?
__ Menos de 1 SM por menos (menos de R$1.412,00)

_ Um(1) SM (R$1.412,00) por més.

__Entre 1 e 3 SM (R$1.412,00 e R$4.236,00) por més.

__Entre 3 ¢ 5 SM (R$4.236,00 ¢ R$7.060,00) por més.

_Mais de 5 SM (R$7.060,00) por més.

_ Nao recebe nenhuma remuneragéo fixa.

_Nao sei informar qual a remuneragao recebida.

Pergunta42 — Quantas horas sdo dedicadas ao trabalho por dia?

__Menos de 1 hora por dia. 6 horas por dia.
1 hora por dia 7 horas por dia.
__ 2 horas por dia _ 8 horas por dia.
_ 3 horas por dia. __Mais de 8 horas por dia.
__ 4 horas por dia. _ Nao sei informar a quantidade de horas didrias de
__ 5 horas por dia. trabalho.
Pergunta 43 — Qual o ramo de atividade da empresa onde trabalha?
__ Inddstria _ Comércio __ Prestagdo de Servigo __Orgio do Governo.

Pergunta 43.01 —Qual o cargo que possui na empresa onde trabalha?

Secdo 10 — Barreiras e/ou dificuldades para a entrada e/ou permanéncia no mercado de trabalho (somente para quem
respondeu NAO na pergunta 39).

Pergunta44 — Motivo para ndo estar no mercado de trabalho ou permanecer nele.

__44.01. Nunca tive oportunidade e nunca procurei trabalho embora queira trabalhar.

__44.02. Nao me sinto preparado devido a baixa capacitago.

_44.03. Nao tenho interesse.

_44.04. Nao me sinto confiante de trabalhar fora devido a meus proprios problemas de saude.
_44.05. Sinto que as empresas exigem muitas habilitagdes que ndo possuo.

_44.06. Ja tentei trabalhar em varios lugares, mas acabo desistindo ou a empresa desistindo de mim.
_44.07. Nao tenho com quem deixar meus filhos para poder trabalhar fora.

_44.08. A renda da familia ¢ suficiente para manter a todos.

__44.09. Prefiro me dedicar a cuidar da minha familia em casa.

__44.10. Os empregos que encontro pagam muito pouco ¢ exigem demais.

__44.11. Meu companheiro (a) prefere que eu ndo trabalhe fora de casa.
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_44.12. Moro num local que dificulta o acesso ao transporte.

_44.13. Moro em um local perigoso.

__44.14. Estou feliz com a vida que tenho, ndo preciso trabalhar fora de casa.

_44.15. As atividades domésticas e com os filhos ocupam a maior parte do meu tempo.
44.16. Sou empreendedor (a) e tenho meu proprio negocio

44.17. Ja sou aposentado (a)

__44.18. Trabalho informal sem carteira assinada

_44.19. Tem receio de perder o BPC

Secdo 11 — Depoimento (sera gravado se autorizado pelo respondente. Foi elaborado documento de autorizagdo de uso de
imagem, audio e identificagio da pessoa. Se ndo for autorizado essa pergunta sera eliminada)
Pergunta45 — Gostaria que vocé falasse de vocé.
1. O que vocé acha da sua vida?
2. Como ¢ conviver com uma pessoa com deficiéncia?
3. Quais dificuldades enfrenta no dia-a-dia?
4. Que coisas te fazem feliz?
5. Que coisas te deixam triste?
6. Quais sdo seus sonhos?
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Apéndice C — Resultados complementares da analise dos dados do familiar
ou cuidador

A Figura C1 apresenta a esquerda a quantidade de familiares ou cuidadores por género
onde se observa massiva presenga de género feminino e a direita a quantidade de pessoas com
deficiéncia por familia onde se vé um fendmeno interessante, que € a presen¢a de mais de 1

pessoa com deficiéncia em 10% das familias estudadas.

Figura C1 — Quantidade de familiares ou cuidadores por género e nimero de PcDs por familia

Familiares por género PcDs por familia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura C2 apresenta a quantidade de familiares ou cuidadores por tipo de parentesco

com a PcD, com predominancia da mae biologica.

Figura C2 — Quantidade de familiares ou cuidadores por tipo de parentesco com a PcDs
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96

A Figura C3 apresenta a quantidade de familiares ou cuidadores pelo numero de
membros na familia, na qual se observa que aproximadamente 80% das familias possuem de 2

a 4 membros.

Figura C3 — Quantidade de membros na familia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura C4 apresenta a esquerda a quantidade de familiares ou cuidadores que exercem
atividade formal e a direita a quantidade que recebe algum beneficio do estado. Quase a
totalidade dos entrevistados ndo exerce atividade remunerada formal e somente 23% recebem

algum tipo de beneficio do governo.

Figura C4 — Quantidade de familiares ou cuidadores que exerce atividade remunerada formal e a

quantidade que recebe beneficio do governo
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Fonte: Resultados originais da pesquisa



97

Apéndice D — Resultados complementares da analise dos dados exclusivos da

pessoa com deficiéncia para perfil basico

A Figura D1 apresenta a esquerda a quantidade de PcDs por género, onde se observa
predominancia do género masculino e direita por género estratificado por tipo de deficiéncia,
no qual se observa que somente nos que possuem T21 e comorbidade ha maior equilibrio na
distribui¢do entre género masculino e feminino. Os dados demonstram que h4 predominancia
do género masculino onde TEA esta presente exclusivamente ou concomitante com T21.

Independente do género, 70% da amostra ¢ de pessoas com TEA e 30% de T21.

Figura D1 — Quantidade de PcDs por género e por tipo de deficiéncia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura D2 apresenta a quantidade de PcDs por faixa etaria com 63% em idade

escolar (considerando 20 anos a idade limite para conclusao do Ensino Médio).

Figura D2 — Quantidade de PcDs por faixa etaria
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Fonte: Resultados originais da pesquisa
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A Figura D3 apresenta a quantidade de PcDs com relagdo a com quem mora estratificado
por tipo de deficiéncia. Esse grafico evidencia que aproximadamente 80% das pessoas com

deficiéncia estudadas moram com os pais, somente com a mae ou com mae € irmaos.

Figura D3 — Quantidade de PcDs com relag@o a com quem mora e tipo de deficiéncia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura D4 apresenta a quantidade de PcDs por Instituicdo de Assisténcia que

frequenta.

Figura D4 — Quantidade de PcDs por Instituicdo de Assisténcia que frequenta
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura D5 apresenta a quantidade de PcDs estratificado por tipo de deficiéncia em
cada institui¢do. As institui¢des SER, CAC e VIA possuem maior concentragdo de pessoas com
TEA, ao passo que VIXA e VIXV, maior concentracdo de T21. Ressaltando que a institui¢ao

VIXV originalmente foi criada para atendimento de pessoas com T21.



99

Figura D5 — Quantidade de PcDs por tipo de deficiéncia por Instituicdo de Assisténcia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura D6 apresenta a quantidade de PcDs por frequéncia ou nao em escola regular
estratificado por tipo de deficiéncia, na qual se evidencia que mais de 90% frequentam ou ja

frequentaram escolar publica.

Figura D6 — Quantidade de PcDs por frequéncia em escola regular por tipo de deficiéncia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura D7 apresenta a quantidade de PcDs por tempo que frequenta a instituicao de
assisténcia, estratificado por tipo de deficiéncia, através do qual é possivel perceber que 54%
estdo ha menos de 10 anos, 23% entre 10 e 20 anos, 10% de 20 a 29 anos e 13% estdo ha mais

de 30 anos nas institui¢des.
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Figura D7 — Quantidade de PcDs por tempo que frequenta a Instituicdo de Assisténcia
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Apéndice E — Resultados complementares da analise dos dados exclusivos da

pessoa com deficiéncia sob a ética da alfabetizaciao

A Figura El apresenta a quantidade de PcDs alfabetizados e ndo alfabetizados,
estratificado por Institui¢ao de Assisténcia que frequenta. Proporcional ao tamanho da amostra
em cada instituigao, estdao alfabetizados 65% em VIA, 45% em VIXV, 35% em VIXA, 34% em
CAC e 30% em SER.

Figura E1 — Quantidade de PcDs alfabetizados e ndo alfabetizados estratificado por Instituigdo de

Assisténcia
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Fonte: Resultados originais da pesquisa

A Figura E2 apresenta a quantidade de PcDs alfabetizados e nao alfabetizados
estratificado por tipo de medicamento de uso continuo. Os medicamentos sao diversos, sendo
a risperidona a mais utilizada de forma equilibrada tanto pelos alfabetizados quanto pelos nao
alfabetizados e o mesmo acontece dos 10 medicamentos mais usados, com pequena alternancia
de uso entre alfabetizados e ndo alfabetizados. Em termos percentual, 23% utiliza Risperidona,
7% Sertralina, 6% Ritalina, 6% Neoleptil, 4% Amitriptilina, 4% Atentah, 3% Depakene, 3%

Puran, 2% Aripiprazol, 2% Carbamazepina, 2% Clonazepan, 2% Fluoxetina e 2% Quetiapina
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Figura E2 — Quantidade de PcDs alfabetizados e nao alfabetizados por tipo de medicamentos
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Fonte: Resultados originais da pesquisa
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Apéndice F — Resultados complementares da analise dos dados da Pessoa
com Deficiéncia sob a otica da alfabetizacdo em conjunto com dados do
familiar ou cuidador

A Figura F1 apresenta a quantidade de PcDs que recebem BPC ou pensao estratificado
por faixa de renda total familiar. Nesse grafico € possivel visualizar que mais de 50% dos que

recebem BPC estido na faixa de renda de até 3 salarios-minimos.

Figura F1 — Quantidade de PcDs que recebem BPC ou pensdo por faixa de renda familiar
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Fonte: Resultados originais da pesquisa



