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PREFACIO

Esta dissertacdo foi elaborada de acordo com as normas do Formato Opcional do
Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncias da Reabilitacdo da Escola de Educagdo Fisica,
Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG),
mediante resolucdo N°004/2018. A dissertacdo é composta por trés secdes: a primeira
compreende a introducéo do tema por meio de uma revisao bibliografica e os objetivos
geral e especificos. A segunda secdo consiste na apresentacao do artigo desenvolvido que
sera posteriormente submetido para publicacdo na revista Child, Care, Health &
Development. Por fim, a terceira sessdo corresponde as consideracdes finais, as
referéncias bibliogréaficas, apéndices, anexos e um mini curriculo do autor. Nos apéndices
estdo: Termo de consentimento Livre e Esclarecido (TCLE); o Questionario de Dados
Demograficos dos Pais e/ou Responsaveis e dos Adolescentes; o Roteiro de Entrevista
Com Pais/Cuidadores de Adolescentes com Paralisia Cerebral; e o Roteiro de Grupo
Focal. Nos anexos encontram-se: Parecer do Comité de Etica em Pesquisa; Carta de apoio

da Associacdo Mineira de Reabilitacdo; Critério de Classificacdo Econémica do Brasil.



RESUMO

Os pais de individuos com PC sdo os principais cuidadores e provedores de apoio aos
seus filhos. Durante o periodo da adolescéncia os responsaveis desempenham papel
fundamental nos cuidados de saude e envolvimento de seus filhos nas atividades
cotidianas. Nos ultimos anos, houve um aumento do corpo de conhecimento em relagédo
a servigos de transicdo com acOes direcionadas aos adolescentes com PC, uma vez que
eles apresentam dificuldade durante essa fase da vida. No entanto, esses estudos reportam
a importancia de servicos que contemplem as necessidades especificas dos pais, de forma
a auxilia-los nos desafios vivenciados durante o periodo da adolescéncia e transicdo para
a vida adulta de seus filhos com PC. O objetivo do presente estudo foi compreender como
0s pais/cuidadores vivenciam o periodo da adolescéncia e a transi¢ao para a vida adulta
de seus filhos com PC e identificar caracteristicas para elabora¢do de um servico de
suporte para pais/cuidadores de adolescentes com PC. Foi realizado um estudo qualitativo
com 19 familias de adolescentes com PC de ambos os sexos, no qual seus filhos
apresentam idade entre 12 a 18 anos. Os cuidadores foram recrutados propositalmente na
Associacdo Mineira de Reabilitagdo. A coleta de dados aconteceu em dois momentos. No
primeiro momento, foram conduzidas entrevistas individuais com os pais/cuidadores, por
meio de um roteiro semiestruturado. Apds as entrevistas, os participantes foram
convidados a participar de grupos focais. O conteudo das entrevistas e dos grupos focais
foram gravados e transcritos para analise de conteudo. Trés categorias emergiram: (1) “A
chegada da adolescéncia” (2) “O que sera do futuro?” (3) “Suporte e servigos: caminhos
a seguir”. As mudancas de comportamentos dos adolescentes, parecem ser intensificadas
pela baixa participacdo dos filhos nas atividades sociais e pela comparacao dos jovens
com os pares de desenvolvimento normal. Os pais/cuidadores projetaram para o futuro o
desejo de os filhos tornarem-se independentes nas atividades que nao foram adquiridas
até o presente momento e nas atividades tipicas da vida adulta. Em relagdo ao proprio
futuro, eles almejaram resgatar os papéis ocupacionais que foram interrompidos com a
chegada do filho com PC. Informacdes do presente estudo nortearam o delineamento de
um programa para cuidadores de adolescentes com PC em transicdo para a vida adulta,
considerando formato, conteido e desfechos a serem alcancados.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Pais. Adolescéncia. Futuro.



ABSTRACT

Parents of individuals with CP are the primary caregivers and providers of support for
their children. During adolescence, caregivers play a key role in health care and involving
their children in daily activities. In recent years, there has been an increase in the body of
knowledge in relation to transition services with actions directed at adolescents with CP,
since they have difficulties during this phase of life. However, these studies report the
importance of services that address the specific needs of parents, in order to assist them
in the challenges experienced during adolescence and the transition to adulthood of their
children with CP. This study aimed to understand how parents of adolescents with CP
experience adolescence and the transition to adulthood for their children and to identify
characteristics for developing a support service for parents of adolescents with CP. A
qualitative study was conducted with 19 families of adolescents with CP of both sexes,
among 12 and 18. Parents were recruited from the Associacdo Mineira de Reabilitacdo.
At first, individual interviews with parents were conducted using a semi-structured script.
After the interviews, parents were invited to participate in focus groups. The content of
the interviews and focus groups were recorded and transcribed for content analysis. Three
categories emerged: (1) “The arrival of adolescence” (2) “What will be the future?” (3)
“Support and services: Paths to follow”. The results suggest that adolescence can be a
challenging phase for parents of adolescents with CP, since the behavior changes already
expected by adolescence seem to be intensified by the low participation of adolescents in
social activities and comparison with normal development peers. Parents projected their
desire for their children to become independent in the future. Regarding their future, they
aimed to return the occupational roles that were interrupted with the child's arrival.
Information from the present study guided the design of a program for parents of
adolescents with CP in the transition to adulthood, considering the format, content, and
outcomes to be achieved.

Keywords: Cerebral Palsy. Parents. Adolescence. Transition. Future.
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1 INTRODUCAO

1.1 Adolescéncia

As mudangas de perspectivas socioculturais ao longo do tempo, principalmente
apos a revolucao industrial, permitiram compreender as singularidades que os individuos
vivenciam durante a adolescéncia (FERREIRA-SCHOEN; FARIAS-AZNAR, 2010).
Este periodo de desenvolvimento possui distintas classificagcGes cronoldgicas, sendo que,
no Brasil, segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), a adolescéncia inicia
aos 12 anos e finaliza aos 18 anos de idade (BRASIL, 2011).

Diversas transformacdes biopsicossociais ocorrem na vida de um individuo desde
0 inicio até o final da adolescéncia (CHRISTIE; VINER, 2005; FERREIRA-SCHOEN;
FARIAS-AZNAR, 2010). As transformacGes bioldgicas estdo relacionadas a puberdade,
na qual ocorrem mudancas corporais, altera¢cbes hormonais e o desenvolvimento sexual.
Os aspectos psicossociais referem-se a capacidade de pensamento abstrato, a busca pela
identidade pessoal, separacdo do ndcleo familiar e ampliacdo dos papéis sociais com 0s
seus pares (BRASIL, 2008; FORMIGLI; COSTA; PORTO, 2000).

As transformacdes dos adolescentes ndo acontecem de maneira linear, o que pode
ocasionar diversos desafios para essa populacdo (CHRISTIE; VINER, 2005). Os jovens
lidam com a aceitagdo do novo corpo, instabilidade emocional e aumento de conflito com
os pais (BAGATELL et al., 2017; BRASIL, 2008; SCHOEN-FERREIRA; AZNAR-
FARIAS, 2010). E, em populacbes que apresentam alguma condicdo crénica de salde,
esses desafios podem estar acrescidos pelos obstaculos vivenciados pela deficiéncia
(STEWART et al., 2001, 2014).

1.1.1 Adolescéncia de individuos com paralisia cerebral

A paralisia cerebral (PC) é definida como um grupo de distarbios permanentes do
desenvolvimento do movimento e da postura, que causa limitagcbes nas atividades na
rotina diaria (ROSENBAUM, 2006). Além dos distdrbios motores, individuos com PC
podem apresentar disturbios de cognigdo, sensacdo e comunicacdo (ROSENBAUM,

2006). A PC é uma das causas mais comuns de incapacidade funcional na infancia e,
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devido a sua caracteristica permanente, as limitagdes funcionais podem perpetuar ao
longo da vida, impactando ndo somente na infancia, mas também na adolescéncia e vida
adulta (DAVIS et al., 2010).

Os aspectos motores e de mobilidade de adolescentes com PC tem sido foco de
investigacdo na Ultima década. Nystrand et al. (2014), ao investigarem a estabilidade da
funcdo motora grossa ao longo do tempo de individuos com PC, verificaram que, durante
a adolescéncia, os jovens tém maior risco de apresentar contraturas, rigidez muscular, dor
e fadiga se comparados a criangas com PC. Jovens classificados nos niveis | e Il do
Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS) apresentaram estabilidade
da fungdo motora grossa. No entanto, aqueles classificados nos niveis I1l a V do GMFCS
apresentaram declinio das habilidades motoras adquiridas na infancia (HANNA et al.,
2009).

Os comportamentos tipicos da adolescéncia também tem sido foco de estudos em
jovens com PC (BROSSARD-RACINE et al., 2013). Adolescentes com PC apresentam
as mesmas caracteristicas que seus pares sem deficiéncia. Eles compartilham
semelhancas nos pensamentos, nas emoc¢des e aspiram por sonhos durante essa fase da
vida (WINTELS et al., 2018). No entanto, a existéncia da PC pode ocasionar distintas
dificuldades a esses individuos, devido aos obstaculos que as limitagBes funcionais
acarretam (CHESTINA BRALLIER; JAYNE SHEPHERD; KERRI FLICK MARKLEY,
1994; STEWART et al., 2001).

Adolescentes com PC vivenciam diversos desafios durante essa fase da vida
(BJORQUIST; NORDMARK; HALLSTROM, 2016; DANG et al., 2015; MICHELSEN
et al., 2014; NGUYEN et al, 2016). Em comparagdo a adolescentes com
desenvolvimento normal, adolescentes com PC realizam um menor nimero de tarefas
domésticas relacionadas ao cuidado préprio e familiar (AMARAL et al., 2014),
apresentam nivel inferior de escolaridade e menor envolvimento em atividades
extracurriculares (MICHELSEN et al., 2005). Além disso, eles apresentam baixa
interacdo com os pares da mesma idade em atividades de lazer (KANG et al., 2010;
PALISANO et al., 2011).

Diversos fatores podem influenciar a participagdo de adolescentes com PC em
diferentes contextos. Um estudo qualitativo realizado na Holanda, com o objetivo de
examinar as experiéncias de participacdo de adolescente com PC em diferentes areas da
vida, reportou os fatores que influenciam na participagdo desses individuos (WINTELS

et al., 2018). Os autores apontaram que a dor, as alteracdes de equilibrio e fadiga
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muscular, e as dificuldades cognitivas, como déficit de atencdo e problemas com
planejamento e organizacéo, influenciaram negativamente a participacdo. Outros fatores
s&o os pessoais do adolescente, como tracos de personalidade e a maneira como 0s jovens
percebem e lidam com a sua deficiéncia, e, 0s ambientais, como acessibilidade na

comunidade, suporte dos amigos e dos familiares (WINTELS et al., 2018).

1.1.2 Pais de adolescentes com paralisia cerebral

A chegada de uma crianga com deficiéncia pode ocasionar mudancas na dindmica
familiar. Frequentemente, os familiares lidam com problemas financeiros devido os
custos adicionais de saude do filho (PALISANO; ALMARSI; CHIRELLO; ORLIN;
BAGLEY; MAGGS, 2009), conflitos interpessoais entre os membros (HARTLEY et al.,
2010), e diminuicdo do bem-estar da familia devido a diminuicdo de eventos sociais
(MAGILL-EVANS et al., 2001; RASSAFIANI et al., 2012; RENTINCK et al., 2006).
Apesar de todo os membros da familia vivenciarem desafios referentes a chegada de uma
crianca com PC, os cuidadores principais ou responsaveis pelos cuidados de satde do
filho, parecem ser impactados com maior intensidade (DAVIS et al., 2010).

Os desafios vivenciados pelos cuidadores de individuos com PC frequentemente
perpetuam ao longo do tempo (GUYARD et al.,, 2017). Durante a descoberta do
diagnostico, os pais lidam com sentimentos de angustia e inseguranca, frente aos ajustes
necessarios para cuidar de uma crianga com PC. Ao longo da infancia, tais desafios
podem ser atenuados, devido as estratégias adaptativas desenvolvidas pelos pais
(MAJNEMER et al., 2012). No entanto, durante a adolescéncia e transicdo para a vida
adulta de seus filhos, os pais deparam-se com novas demandas e lidam com o medo acerca
do futuro de seus filhos (MURPHY et al., 2006).

Ao contrario do que acontece com pais de individuos com o desenvolvimento
normal, a assisténcia dispendida pelos pais de adolescentes com PC pode continuar ao
longo do tempo. Segundo Nguyen et al. (2016), os pais auxiliam seus filhos para a
realizacdo de atividades em casa, incluindo atividades de autocuidado e tarefas
domésticas, bem como no envolvimento do adolescente em atividades sociais e
mobilidade na comunidade (MAGILL-EVANS et al., 2005; NGUYEN et al., 2016).
Além disso, eles fornecem apoio importante nos cuidados de salde (ex. controle na
ingestdo de medicamentos, agendamento de consultas e discussdo com os profissionais
sobre as condutas adotadas) (MAGILL-EVANS et al., 2005).
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Diversos autores reportam os impactos de cuidar de um individuo com PC na saude
fisica e mental (DAVIS et al., 2010; MUGNO et al., 2007; RIBEIRO et al., 2016;
SAWYER et al., 2011). Os cuidadores principais de individuos com PC apresentam altas
taxas de estresse, dores musculares e alteracfes de sono (MURPHY et al., 2007). No que
se refere a saude mental, pais de individuos com PC podem apresentar maior indice de
depressédo, devido a quantidade de maior tempo dispendido aos cuidados de seus filhos
(CROWE; MICHAEL, 2011; 2020; RASSAFIANI et al., 2012; SAWYER et al., 2011).

Os fatores que contribuem para 0 aumento do estresse e diminuicdo da sadde dos
cuidadores durante a adolescéncia foram reportados na literatura. De acordo com Guyard
et al. (2017), as alteragcbes comportamentais na adolescéncia sé&o consideradas como
agravantes do estresse parental. Os pais também reportaram o tipo de deficiéncia e a
gravidade motora e cognitiva dos filhos com PC como fatores que aumentaram as

dificuldades vivenciadas.

1.2 Transicdo para a vida adulta

A passagem da adolescéncia para 0 mundo adulto consiste em um momento de
transicdo na vida dos sujeitos. No que tange os aspectos do desenvolvimento, a transicéo
para a vida adulta é caracterizada como um periodo de exploracéo da identidade, aumento
do senso de responsabilidade e um momento de questionamentos sobre as escolhas
futuras (BETZ et al., 2013). O interesse pela compreensdo do que acontece na vida de
individuos em transicdo para a vida adulta, do ponto de vista desenvolvimental e
sociocultural, tem aumentado nas Ultimas décadas, principalmente nas areas da sociologia
e da saude (ARNETT, 1997; COLLINS, 2001; STEWART et al., 2001).

No campo da salde, a transicdo para a vida adulta tem sido foco de estudo nos
ultimos 20 anos, devido ao avan¢o da tecnologia médica e maior sobrevida de individuos
com condic¢es crénica de saide (CARROLL, 2015). Em paises desenvolvidos como a
Inglaterra, mais de 90% de individuos com alguma deficiéncia sobrevivem até a vida
adulta (BETZ et al., 2013). No Brasil, na ultima década, existiam mais de 45 milhdes de
pessoas com deficiéncia, sendo que destas, 4 milhdes séo jovens que estdo em processo
de transigéo para a vida adulta (IBGE, 2010).

Jovens em vulnerabilidade social e/ou com alguma condic¢éo de saude vivenciam
desafios que podem impactar negativamente a transicdo para a vida adulta eficaz
(OSGOOD; FOSTER; COURTNEY, 2010). Jovens adultos com deficiéncia apresentam
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maior dificuldade para conseguir emprego, possuem baixo envolvimento em
relacionamentos amorosos, menor participacdo em atividades sociais, e menor
possibilidade de vida independente, permanecendo na casa dos pais ao longo da vida
(KANG et al., 2010; MICHELSEN et al., 2005; WIEGERINK et al., 2011).

1.2.1 Programas de transicao para a vida adulta

Com o avanco do conhecimento sobre as necessidades de jovens com deficiéncia,
tornou-se necesséaria a sistematizacdo de servigos para promover uma transicdo bem-
sucedida para a vida adulta desses individuos (KENNEDY; SAWYER, 2008). Os
programas de transicao sao considerados acdes propositais de preparacao de adolescentes
com deficiéncia para insercdo nos cuidados de saude na vida adulta (MCDONAGH,
2006) e ampliagdo da participagéo do adolescente no ambiente social, busca de autonomia
e envolvimento em atividades da vida adulta como trabalho e lazer (KENNEDY;
SAWYER, 2008).

Em paises como Canada e Suécia, acBes governamentais tem direcionado a atencao
para elaboracfes de programas de transicdo eficazes. No Canada, uma conferéncia com
jovens com deficiéncia, familiares, servidores de satude, membros da comunidade e do
governo, culminou na elaboracéo de diretrizes, planejamento e prestacéo de servicos para
jovens com deficiéncia em transicdo (STEWART et al., 2009).

No Brasil, ainda ndo foi identificado na literaruta estudos que buscaram
compreender as necessidades de jovens com deficiéncia e seus familiares, tampouco a
provisdo de servigos de acordo as demandas da populacdo brasileira. Os servigos ainda
estdo direcionados ao publico infantil ou adulto, havendo, portanto, uma caréncia de
suporte direcionado as necessidades de adolescentes em transicdo para a vida adulta e
suas familias.

O Projeto Adolescéncia em Foco (PAF) é um projeto de extensao da Universidade
Federal de Minas Gerais em parceria com a Associacdo Mineira de Reabilitacdo (AMR),
instituigdo filantropica que atende de maneira gratuita cerca de 100 adolescentes de baixa
renda com deficiéncia fisica/multipla. O PAF teve inicio em 2017, quando foram
realizados grupos focais com os adolescentes, para o levantamento de demandas e temas
de interesse dos jovens. O programa tem como objetivo proporcionar aos jovens com
deficiéncia e seus familiares, um espaco no qual eles possam discutir e delinear o0 processo

de transicdo. Ao longo de sua implementacéo, observamos a necessidade de compreender
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as vivéncias de pais/cuidadores de adolescentes com PC e propor servigos direcionados a

esses cuidadores.

1.3 Objetivos

1.3.1 Obijetivos primarios:

Compreender como pais de adolescentes com PC vivenciam o periodo da
adolescéncia e a transicdo para a vida adulta de seus filhos e identificar caracteristicas

para elaboracdo de servico de suporte para pais de adolescentes com PC.

1.3.2 Objetivos secundarios:

Compreender quais sdo 0s aspectos positivos e os desafios vivenciados pelos pais
durante o periodo da adolescéncia de seus filhos com PC.

Compreender quais sdo as expectativas de pais de adolescentes com PC sobre a

transicdo para a vida adulta e o futuro de seus filhos.

Identificar formatos e contelidos de servicos que pais de adolescentes com PC
consideram importante para auxilia-los durante a transicdo para a vida adulta de seus
filhos.
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Resumo

Introducéo: Os pais de individuos com PC s&o os principais cuidadores e provedores de
apoio aos seus filhos. Durante o periodo da adolescéncia os responsaveis desempenham
papel fundamental nos cuidados de saude e envolvimento de seus filhos nas atividades
cotidianas. Nos ultimos anos, houve um aumento do corpo de conhecimento em relagédo
a servigos de transicdo com acOes direcionadas aos adolescentes com PC, uma vez que
eles apresentam dificuldade durante essa fase da vida. No entanto, esses estudos reportam
a importancia de servicos que contemplem as necessidades especificas dos pais, de forma
a auxilia-los nos desafios vivenciados durante o periodo da adolescéncia e transicdo para
a vida adulta de seus filhos com PC. Objetivos: Compreender como os pais/cuidadores
vivenciam o periodo da adolescéncia e a transicéo para a vida adulta de seus filhos com
PC, e identificar caracteristicas para elaboracdo de um servi¢co de suporte para
pais/cuidadores de adolescentes com PC. Materiais e métodos: Foi realizado um estudo
qualitativo com 19 familias de adolescentes com PC de ambos os sexos, no qual seus
filhos apresentam idade entre 12 a 18 anos incompletos. Os cuidadores foram recrutados
propositalmente na Associagdo Mineira de Reabilitagdo. A coleta de dados aconteceu em
dois momentos. No primeiro momento, foram conduzidas entrevistas individuais com 0s
pais/cuidadores, por meio de um roteiro semiestruturado. ApoGs as entrevistas, 0s
participantes foram convidados a participar de grupos focais. O contetdo das entrevistas
e dos grupos focais foram gravados e transcritos para andlise de contetdo. Resultados:
Trés categorias emergiram: (1) “A chegada da adolescéncia” (2) “O que sera do futuro?”
(3) “Suporte e servigos: caminhos a seguir”. Discussao: As mudangas de comportamentos
dos adolescentes, parecem ser intensificadas pela baixa participacdo dos filhos nas
atividades sociais e pela comparacdo dos jovens com 0s pares de desenvolvimento
normal. Os pais/cuidadores projetaram para o futuro o desejo de os filhos tornarem-se
independentes nas atividades que ndo foram adquiridas até o presente momento e nas
atividades tipicas da vida adulta. Em relacdo ao proprio futuro, eles almejaram resgatar
0s papéis ocupacionais que foram interrompidos com a chegada do filho com PC.
Conclusao: Informacdes do presente estudo nortearam o delineamento de um programa
para cuidadores de adolescentes com PC em transi¢do para a vida adulta, considerando
formato, conteddo e desfechos a serem alcancados.

Palavras chaves: Paralisia Cerebral, Pais, Adolescéncia, Futuro.
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Introducéo

Adolescentes com paralisia cerebral (PC) lidam com desafios que podem
comprometer a sua transicdo bem-sucedida para a vida adulta (Bjorquist, Nordmark, &
Hallstrom, 2014; Michelsen et al., 2014; Nguyen et al., 2016). Em comparacdo a
adolescentes com desenvolvimento normal, adolescentes com PC realizam um menor
numero de tarefas domésticas, apresentam nivel inferior de escolaridade e menor
envolvimento em atividades extracurriculares, bem como baixa interacdo com jovens de
mesma faixa etaria (Michelsen, Uldall, Kejs, & Madsen, 2005; Kang et al., 2010; Palisano
etal., 2011). A restricdo de participacao desses individuos pode ser influenciada pelo seu
repertorio de habilidades funcionais e por fatores ambientais, como o suporte oferecido
pela familia (Freeborn, 2013; Michelsen et al., 2014; Palisano, et al., 2010; Vogts,
MacKey, Ameratunga, & Stott, 2010).

Pais de individuos com PC séo os principais cuidadores e provedores de apoio
aos seus filhos (King, King, Rosenbaum, & Goffin, 1999; King, Teplicky, King, &
Rosenbaum, 2004). Eles desempenham um papel fundamental nas tomadas de decisfes
referentes aos cuidados de saude e no envolvimento de criancas e adolescentes em
atividades cotidianas (Murphy et al., 2011). Na adolescéncia, os pais auxiliam seus filhos
a realizarem atividades em casa, incluindo autocuidado e tarefas domesticas, bem como
em atividades sociais € mobilidade na comunidade (Magill-Evans, Wiart, Darrah, &
Kratochvil, 2005; Nguyen et al., 2016). Além disso, eles fornecem apoio importante nos
cuidados de saude (ex., controle de medicamentos, agendamento de consultas) (Magill-
Evans et al., 2005).

Em acréscimo as demandas de cuidados dos pais aos adolescentes com PC, é
comum a preocupacdo desses cuidadores acerca do futuro de seus filhos (Murphy,

Christian, Caplin, & Young, 2007; Stewart, Law, Rosenbaum, & Wilms, 2001), o que
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pode gerar impactos negativos na saude fisica e mental (Murphy et al., 2007). Pais de
individuos com PC sdo mais propensos a apresentarem dores musculares, ansiedade,
depressdo e insatisfacdo com a vida (Majnemer et al., 2013; Murphy et al., 2007).
Bjorquist, Nordmark, and Hallstrém, (2016) constataram que, durante a transicdo para a
vida adulta, os sentimentos de angustia e preocupacédo dos pais sobre o futuro dos seus
filhos sdo semelhantes aos que eles vivenciaram no passado, quando a crianca foi
diagnosticada com PC. Isso indica que, ao longo da vida, pais de individuos com
deficiéncia lidam com dificuldades emocionais e que, durante periodos de transicao, esses
sentimentos podem ser revividos (Bjorquist, Nordmark, & Hallstréom, 2016).

Diversos fatores podem contribuir para as dificuldades experienciadas por
pais de adolescentes com PC. Em um estudo qualitativo, pais de jovens adultos com
deficiéncia fisica reportaram que a mudanca nos servicos pediatricos para os direcionados
ao adulto, a completude do ensino escolar e a falta de servi¢cos comunitarios para seus
filhos se envolverem, geram sentimento de frustracdo e medo nos pais (Stewart et al.,
2001). Magill-Evans et al. (2005) apontaram aumento de conflitos interpessoais entre pai-
filho a medida que o filho vai ingressando na vida adulta. Tais conflitos podem decorrer
das dificuldades que os pais apresentam para equilibrar o nivel de assisténcia fornecida
para seus filhos e o desejo que eles realizem as atividades cotidianas de maneira mais
independente (Magill-Evans et al., 2005).

Sabe-se que o periodo da adolescéncia e transi¢do para a vida adulta é um
processo complexo e multifatorial (Bjorquist, Nordmark, & Hallstrém, 2016). Servicos
de transi¢do para a vida adulta voltados para adolescentes com deficiéncia tem sido
descritos na literatura (Anderson, Flume, Hardy, & Gray, 2002; Bettz, 2004; Kingsnorth,
Healy, & Macarthur, 2007; Palisano et al., 2010). Entretanto, esses servi¢os propdem

acOes direcionadas para os adolescentes. Recentemente, alguns autores apontaram a
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importancia de ac6es que contemplem as necessidades dos pais, de forma a apoia-los nos
desafios vivenciados enquanto cuidadores de adolescentes com deficiéncia (Magill-Evans
et al., 2005; Murphy et al., 2007; Stewart et al., 2001). No entanto, ainda ndo foram
identificados, na literatura, servicos voltados para as demandas especificas de familiares
de adolescentes com PC.

O objetivo do presente estudo foi compreender como pais de adolescentes
com PC vivenciam o periodo da adolescéncia e a transi¢ao para a vida adulta de seus
filhos e identificar caracteristicas para elaboracdo de servico de suporte para pais de

adolescentes com PC.
Métodos

Estudo qualitativo de abordagem fenomenoldgica realizado por meio de entrevista

semiestruturada e grupo focal com cuidadores de adolescentes com paralisia cerebral.

A pesquisa qualitativa objetiva compreender a dindmica das relagdes humanas por
meio dos significados atribuidos as crencas, atitudes, valores e motivacdo de um
determinado individuo ou grupo social. Esse método permite aprofundar o conhecimento

sobre as relaces humanas e fendbmenos sociais (Minayo & Deslandes, 2002).

Participantes

Dezenove familias residentes em Belo Horizonte (Brasil), foram selecionadas
propositalmente na Associacdo Mineira de Reabilitacdo, que possui um servico de
transicdo para adolescentes com deficiéncia fisica. Foram incluidos pais/cuidadores de
adolescentes com diagnostico médico de PC, no qual seus filhos apresentavam idade entre
12 a 18 anos, capazes de manusear objetos de forma independente ou com adaptacOes

(i.e., niveis I a Il no Sistema de Classificacdo da Habilidade Manual-MACS) (Eliasson
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et al., 2006), de locomover de forma independente andando ou fazendo uso de cadeira de
rodas (i.e., niveis I a IV no Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa-GMFCS)
(Palisano, Rosenbaum, Walter, Russell, & Wood, 2008), e capazes de compreender e
expressar verbalmente com pessoas do convivio diario (i.e., niveis I a 1l no Sistema de
Classificacdo da Comunicacdo-CFCS) (Hidecker et al., 2011). Os cuidadores que nédo
eram capazes de comunicar verbalmente, e que seus filhos apresentaram outras condicdes
de saude associada a PC, tais como autismo, artrogripose, doencas neurodegenerativas e
que ndo participavam da rotina diaria de seus filhos foram excluidos do presente estudo.
O tamanho da amostra foi definido por saturacdo, ou seja, quando os cuidadores

reportaram assuntos semelhantes aos outros participantes (Minayo, 2017).
Procedimentos

Este estudo foi aprovado pelo comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Minas Gerais (CAAE: 04317318.0.0000.5149). Os cuidadores assinaram 0
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para garantir o anonimato, os nhomes dos
participantes foram substituidos por iniciais ficticias. Os dados demograficos dos
cuidadores e dos adolescentes foram coletados para caracterizacdo da amostra. As
caracteristicas socioecondmicas das familias foram avaliadas conforme o Critério de
Classificacdo Econdmica Brasil (ABEP, 2018) e as habilidades cognitivas dos
adolescentes foram avaliadas pelo Teste Kaufman Brief Intelligence Test Second Edition
(KBIT-2), que fornece um Quoeficiente de Inteligéncia (QI) breve e confiavel. O KBIT-
2 é composto por dois subtestes: verbal e ndo verbal. O somatorio final resulta em um
escore bruto para os dois dominios e um escore padronizado por idade (Kaufman;
Kaufman, 2004). Caracteristicas descritivas dos adolescentes e cuidadores estdo

apresentadas na Tabela 1.

(Inserir Tabela 1)
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Coleta de dados

Os dados do presente estudo foram coletados em dois momentos. Inicialmente,
foram conduzidas entrevistas individuais com 19 familias de adolescentes com PC (12
maées, 6 mées e pais, 1 tia), na auséncia dos adolescentes, no proprio domicilio em horario
e dia de melhor conveniéncia. Para a entrevista, a pesquisadora utilizou um roteiro de
entrevista semiestruturado, com questdes acerca da percep¢do dos cuidadores sobre
adolescéncia e transicdo para a vida adulta de seus filhos, bem como possiveis servigos e
suportes (Tabela 2). As entrevistas foram gravadas com um gravador de voz portétil e
tiveram duracdo média de 30 minutos.

(Inserir Tabela 2)

Em um segundo momento, os pais/cuidadores foram convidados a participar de
grupo focal, uma vez que, eles tiveram dificuldades de reportar individualmente
caracteristicas de formatos de servigos e contetdo que poderiam auxiliad-los durante o
periodo da adolescéncia e transicao para a vida adulta de seus filhos com PC. O grupo
focal tem por objetivo explicitar ideias, consensos, divergéncias e percepcfes a serem
extraidas da interacdo dos participantes (Minayo, 2008). Esse procedimento foi realizado
por meio de um roteiro semiestruturado (Tabela 2).

Onze maes participaram de dois grupos focais (5 mées no primeiro grupo; 6 maes
no segundo grupo). Os grupos foram conduzidos por uma moderadora com experiéncia
em grupos focais e sem contato prévio com os cuidadores, que teve funcdo de guiar e
facilitar a participacdo dos participantes. Duas observadoras realizaram anota¢6es durante
o0 processo e foram feitas gravacdes de dudio. Os grupos focais foram realizados na AMR

e duraram cerca de 2 horas cada.

Andlise de dados
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As transcri¢des das entrevistas e dos grupos focais foram analisadas por meio da
analise de contetdo. Este método é compreendido, conforme Bardin (1977), como
técnicas que permitem analisar contetidos em comunicacéo no qual o pesquisador busca
obter, de forma sistematica, indicadores que deem suporte a inferéncia de conhecimentos
relacionados ao tema estudado. A andlise de conteldo é composta por trés etapas que
envolvem: 1) pré-andlise do material, na qual € realizado primeiro contato do pesquisador
com o texto, por meio de leituras flutuantes, para o surgimento das hipoteses e elaboragédo
dos indicadores que vado orientar a interpretacdo e organizacdo formal do material; 1)
exploracdo do material, na qual o pesquisador analisa as tematicas e modalidades de
codificacdo para possiveis unidades comparaveis de categorizacdo; Il1) tratamento dos
resultados, no qual busca-se tonar os dados brutos em resultados significativos e validos
através da interpretacao e inferéncia (Bardin, 1977; Camara, 2013). No presente estudo,

a analise foi realizada por dois pesquisadores de forma consensual.

Resultados

Foram realizadas 19 entrevistas e dois grupos focais com pais/cuidadores de
adolescentes com PC. A idade média dos pais/cuidadores foi de 47 anos. O nivel sdcio
econémico das familias variou entre os niveis C1 a D conforme a (ABEP), sendo a maior
prevaléncia no nivel C2 (42,10%). A idade média dos adolescentes foi de 15 anos, e a
prevaléncia de adolescentes com GMFCS | foi de (31,57%), GMFCS 11 (26,31), GMFCS
I (15,78%), e, GMFCS IV (26,31). A caracterizacdo detalhada dos participantes
encontra-se na tabela 1.

Os resultados foram agrupados em trés categorias: (1) “A chegada da
adolescéncia” (2) “O que sera do futuro?” (3) “Suporte € servi¢os: caminhos a seguir”. A

primeira categoria foi subdividida em quatro subcategorias: “Lidando com novos
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comportamentos”; “Sexualidade”; “O adolescente dentro de casa”; e, “O adolescente fora
de casa”. A segunda categoria foi subdividida em duas subcategorias: “Desejos e
preocupacOes sobre o futuro do adolescente” e, “O futuro dos pais: desejo de uma vida
mais livre”. A terceira categoria foi subdividida em duas subcategorias: “Suporte
psicologico”; ¢ “Informacéo sobre adolescéncia e vida adulta e leis e direitos das pessoas

com deficiéncia”.

1. A chegada da adolescéncia

Lidando com novos comportamentos

A mudanga de comportamento dos filhos na adolescéncia foi um aspecto
reportado pelos cuidadores. Eles apontaram que o0s adolescentes apresentam
comportamentos como revolta “(...) t6 tendo um pouco de dificuldade porque ele ta
achando que pode tudo, €, um pouco revoltado.” (X. Made); desobediéncia e
comportamento voluntarioso “pra mim é a fase mais dificil, porque € a fase da
desobediéncia (...) tudo tem que ser feito na hora que ela quer, ndo pode ser feito na hora
que eu pec¢o, mas tem que ser na hora que ela quer.” (L.K Mae); agressividade “(...) tava
meio tenso porque o B entrou numa fase de ndo querer fazer as coisas e comegou tipo
assim, a xingar, ele ficou rebelde, até ele ter um episddio, ele até ficou meio que
agressivo.” (A. Mae), e alteracdo de humor “(...) dificuldade que eu té tendo mesmo é
esse mau humor, as vezes ele acorda de mau humor e eu tenho dificuldade de convencé-
lo das coisas que ele precisa fazer.” (V. Mae).

Os cuidadores reportaram dificuldade para lidar com comportamentos que 0s
filhos, até o inicio da adolescéncia, ndo apresentavam “Menina, ta dificil. Porque ele ta
respondéo, era um menino tao bonzinho agora ta respondéo. SO atrevimento mesmo. ”

(F.E Mae). Tais comportamentos geram sentimento de frustragdo nos responsaveis, que
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questionaram quais mudancas sdo devido ao proprio periodo da adolescéncia ou a PC
“(...) E tem hora que eu fico meia frustrada, meia com ela por causa disso, assim, pode
ser algum tipo relacionada ao problema, mas muitas vezes na minha cabeca, néo é, €
adolescéncia mesmo!” (G.l. M@e).

Segundo os cuidadores, os comportamentos de agressividade e nervosismo dos
filhos parecem ser acentuados devido a comparacdo com outros adolescentes sem
deficiéncia “Como ela ja ta em idade de adolescente, entio ela quer fazer o que as
menina ta fazendo e ela ndo td fazendo. As vezes ela chega pra mim “e fala assim: “6
mae, é, porque que as meninas faz isso e eu ndo faco?” (R.Q. Mae). Os cuidadores
reportaram dificuldade de fazer com que o filho compreenda suas limita¢des “fica dificil,
0 que t& mais pesando na adolescéncia pra mim € isso, ele aceitar aquilo e olha que a
deficiéncia dele é leve, eu falei “Ninguém é perfeito, todo mundo tem né, tem alguma
coisa no corpo que Nao gosta, ndo é porque cé tem uma deficiéncia, vocé tem que aceitar”
e ele ndo aceita.” (E. Mae).

Alguns cuidadores relataram que seus filhos estdo demonstrando aumento no
senso de responsabilidade, obediéncia e realizacdo independente das atividades escolares
“(...) ela é muito responsavel. Se ela sai sozinha por exemplo, com uma amiga, ai chega
em determinado lugar ela liga. Ela é muito responsavel com isso. Ela toma os remédios
dela sem ter que cobrar, ela coloca o celular dela pra despertar, os deveres de casa, ela
ndo precisa cobrar ela mesmo faz, ela tem essa eficiéncia.” (R. Pai). Tais
comportamentos parecem diminuir a sobrecarga dos pais “Ela da conta de fazer os
trabalhos da escola sozinha, sem precisar de mim pra nada. Ela t4 dando conta de fazer
as coisas dela né? Nossa, € muito bom, e assim é menos trabalho, menos preocupagéo,

porque ela ta dando conta.” (X.A Mae).
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Sexualidade

As mades, especificamente, apontaram dificuldades para lidar com questdes
relacionadas a sexualidade dos filhos. Elas descreveram que os filhos séo curiosos e que
muitas perguntas comecaram a surgir na adolescéncia “Eles sdo muito curiosos nessa
fase também, né? E muitas perguntas, ai vem aquela fase 1a de namoro, né? Ai ja
comegam a surgir muitas perguntas.” (L. Mde). As maes também indagaram sobre a
idade ideal para abordar assuntos sobre sexualidade com os filhos, gerando situacfes
embaragosas “Assim né, porque eu ndo vou falar também, por causa da idade dele eu
nem sei se eu posso ficar falando tudo. Ai eu passo maior aperto.” (S. Mde). As maes de
meninos relataram ter dificuldade de conversar com os adolescentes sobre o tema “S6
quando ele fala de namorar. De sexo, que ele vem falar comigo que eu fico meia perdida
porque ndo é um assunto pra mim. Eu falo “B, vdo fazer essas perguntas pra seu pai? ”,
“Ah mas meu pai” o pai dele ndo da abertura pra falar desses assuntos (...) entdo o B
morre de vergonha de falar esses assuntos pro pai. E ai essas coisas eu fico meia perdida,

porque as vezes ele me pergunta uns trem que eu fico “como é que eu vou responder?”

(A. Mae).

O adolescente dentro de casa

Os cuidadores reportaram dificuldades e beneficios do envolvimento dos filhos
em atividades do contexto domiciliar, como tarefas domésticas e atividades de cuidados
pessoais. O pouco envolvimento dos adolescentes nas tarefas domésticas foi reportado,
na maioria das vezes, pelas maes de adolescentes com leve comprometimento motor. Os
responsaveis reportaram a recusa de seus filhos em auxilia-los nessas atividades “Eu falei
“0 L.O, eu vou ajeitar a casa, cé afoga um arroz pra mim”. “Ndo vou fazer!” Deitada

no sofa ela tava, deitada ela ficou, e ali assim, vai todo dia se deixar.” (G.I Mae), e a
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preferéncia dos adolescentes por atividades de lazer, como uso de telefone celular “(...)
Ela ndo faz nada, ndo arruma cozinha, ndo lava suas calcinha, ndo arruma sua cama!
Fica s6 no celular. Guarda sua calcinha! Ta no celular. Olha pra O, ta4 no celular. 48
horas celular.” (P. Tia).

Alguns pais disseram sentir-se inseguros com a possibilidade de envolvimento dos
filhos no preparo de refeicdes de forma independente. Para eles, os filhos ainda néo
apresentam as habilidades motoras e de equilibrio necessarias para realizar essas
atividades de maneira segura. “Unica coisa que eu nd0 gosto que ela faca é mexer no
fogdo. No fogdo tenho medo desse negocio de desequilibrar, alguma coisa cair, entdo
tipo assim, cozinhar alguma coisa. Eu prefiro que ndo cozinhe (...) Eu prefiro que nao,
principalmente se eu ndo tiver em casa, por que vai que, né? Desequilibra alguma coisa
assim na hora de virar, que ndo tem muita coordenacao ainda.” (X.A Mée).

Alguns cuidadores reportaram que seus filhos participam de atividades domeésticas
“De manha, eu bato as roupas, deixo no balde, o A.C estende, ela pega do varal e guarda.
Entéo tipo assim, cada um faz um papel, sabe. Entao, tipo assim, nos tamo dividindo bem
0s servicos e faz sem reclamar. Isso é excelente! Que ajuda bastante.” (X.A Mae).

Os cuidadores de adolescentes com moderado comprometimento motor
apontaram que o maior engajamento dos filhos nas atividades de cuidados pessoais e de
mobilidade repercute de forma positiva “Eu jamais imaginava, o dia que ele pegou
levantou da cama dele pegou o andador aquilo para mim foi a maior felicidade. Entdo
aquilo para gente € uma coisinha minima. Ele sentar aqui na mesa e poder comer
sozinho, sem precisar deu colocar na boca dele para mim ja é gratificante, muito
gratificante. Ele vestir a blusa por mais que ele veste devagarzinho. Entdo assim, sdo

experiéncias que ele vive e que passam, eu falo assim ““6 gente, que coisa boa.” (L. Mae).
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O adolescente fora de casa

Os cuidadores revelaram as dificuldades experienciadas em relacdo a participacao
do adolescente fora de casa e sua mobilidade na comunidade. Eles reconheceram a
formacdo de amizade e 0 engajamento com 0s pares como inerentes ao periodo da
adolescéncia. A maioria dos cuidadores desejaram que os filhos se envolvessem em
atividades de lazer com os amigos, de maneira segura, ao invés de ficarem restritos as
interacbes com os familiares“(..) é porque a gente quer vé ele como outro
qualquer adolescente, que gosta de ir no cinema, que gosta de ir no shopping, entendeu?
Que arruma uma namoradinha, agir como todos (...) acho que adolescente tinha que ter
Ia, um ou dois amigos, né? la querer interagir mais, ir assim na casa de algum colega.
S0 interage bem mesmo s6 com a gente mesmo. ” (F. Pai).

Os cuidadores apontaram que os filhos sentem-se diferentes dos seus amigos sem
deficiéncia, o que restringe a socializacdo “Eu acho que é porque da deficiéncia dele
mesmo, ele mesmo que fica se excluindo, né? Ele se acha diferente dos outros e ndo quer
enturmar. Ele até se excluia um pouco, agora na adolescéncia ele se acha diferente das
pessoas, né? Entdo ele ndo quer crescer assim. E, eu acho assim, que ele té se excluindo
dentro de casa, porque ele tA com medo do mundo. Medo de enfrentar o mundo, entédo
pra mim esse é o maior problema que eu t6 tendo na adolescéncia com ele.” (E. Mae).

Alguns cuidadores compararam a vivéncia da adolescéncia do filho com
deficiéncia em relagdo aos irmaos ou amigos sem deficiéncia. “Igual ela quer sair, pra
ir pro shopping, e as amizades dela sdo mais restrita por conta da restricdo dela de ser
cadeirante, mas eu sei, ela sente falta, ela vé o irmao né, que é adolescente né, saindo e
ela ficando em casa, entdo essas coisa é que € meio complicado. Mas ela quer sair
também, ela quer passear, ela quer fazer as coisas de adolescente também né? Mas com

a limitac&o dela é mais, mais dificil.” (P.O. Mae).



32

A restricdo de participacdo social dos filhos gera sentimento de frustracdo nos
pais, principalmente de adolescentes que apresentam moderado comprometimento motor.
“Entdo a gente faz de tudo pra, pra superar, até as minhas frustragoes, tem momento que
eu fico muito frustrada com muita coisa, mas a gente ndo demonstra assim pra num
deixar aquilo atingir ele, mas a gente fica triste (...) por exemplo, ele vé, esta numa festa,
vé a meninada toda correndo ali e ele, as vezes ele sentado na cadeira, ou as vezes vem
um ou dois, né? Porque ele nunca fica sozinho, em festa ele, mas o sonho era ta ali
também correndo, e as vezes vocé chega em algum evento ndo tem nem como ele poder
participar daquela coisa.” (L. Mae).

Para os cuidadores, ver o filho adolescente se excluindo dos eventos sociais com
a familia é doloroso.

“Teve um dia desse mesmo, deve ter umas duas semanas atras, que pra ele ir numa
pizzaria, eu tive que quase que chorar, eu falei “Gente, eu queria que tivesse todo mundo
Jjunto, eu vocé, seus irmdos”’ e ele ndo queria ir, porque ja era 0 terceiro passeio que a
gente faz e ele fica em casa e a gente vai e isso ta me matando, porque cé ta num lugar
divertindo e sabe que seu filho ta em casa. ”(E. Made).

Alguns cuidadores disseram estar tranquilos por seus filhos ficarem restritos ao
ambiente domiciliar, uma vez que eles ndo precisam lidar com as questdes relacionadas
a supervisao social do filho adolescente “Nao me dd trabalho nenhum, entdo td assim,
super tranquila! A gente vé as meninas na idade dela de quinze anos, essas meninas assim
gosta assim, muito de muvuca, tipo assim, muito de sair, muito de colega. Ela ndo é muito
de amizade.” (X.A Mae).

Os cuidadores de adolescentes relataram viver um dilema, pois a0 mesmo tempo
que eles desejam que os filhos socializem com outros adolescentes, eles sentem-se

seguros e tranquilos quando os filhos estdo proximos a eles, devido aos riscos sociais que
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0s adolescentes proximos a eles estdo expostos. “Mas é, eu queria que ele saisse mais,
mas, do jeito que o mundo ta ai fora, acho que é melhor ficar do jeito que t& mesmo.
Ainda mais aqui na minha porta, os meninos da idade, que estudam na sala dele ja foram
até expulsos da escola. Virou malandro.” (F.E Mae).

A mobilidade independente do adolescente na comunidade também foi um desafio
reportado pelos responsaveis. Os cuidadores de adolescentes com leve comprometimento
motor mostraram receio de deixarem os filhos transitarem sozinhos na comunidade.
“Desafio dele ir pra na AMR sozinho, eu que fico com medo, eu sei que ele da
conta também. E, a gente ndo tem assim, aquela confianga, né?!” (E. Mde). Os
cuidadores de adolescentes com moderado comprometimento motor consideraram que 0s
filhos ndo apresentam habilidades motoras suficientes para transitarem na comunidade de
maneira independente “a gente vai onde a gente quer, e ela ndo, ela depende muito da
gente pra ir e vim, entdo assim, € muito estranho, mas assim a gente tenta que ela entenda
as condic¢des dela, mas é ruim demais, né pra mi m é péssimo(...) a gente sempre tem que
estar presente.”(P.O. Mae).

A limitacdo da mobilidade na comunidade restringe a participacdo do adolescente
em atividades tipicas da adolescéncia, cabendo aos cuidadores diminuirem a frustracédo
de seus filhos “(..) “E muito facil océ pegar um dinheiro e falar “vai pro cinema” né,

“vou chamar um uber aqui pro cé”, no caso dela ndo é assim.” (P.O Mae).

2. O que sera do futuro?

Desejos e preocupacdes sobre o futuro do adolescente
Os desejos dos cuidadores para a vida adulta de seus filhos centraram-se na

aquisicdo de independéncia. Os cuidadores projetaram para o futuro a esperanca dos
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filhos alcancarem as habilidades que ndo foram adquiridas até 0 momento “espero que
até la, que ela ja esteja dando conta de fazer as coisas sozinhas, né. Ainda mais ela que
fala que quer namorar, que quer fazer as coisas dela, sair sozinha, por exemplo, sair
sozinha que ela ndo consegue ainda, ela ndo sai sozinha (...) € que num ta dando conta
de fazer HOJE.” (C. Mde).

Os pais desejaram o aumento do senso de responsabilidade dos filhos “Gostaria
que ele ficasse mais focado nas coisas e tivesse mais responsabilidade, de pegar as
coisas, de ter mais maturidade mesmo pra idade dele, iSso que € uma expectativa que eu
gostaria gue acontecesse” (E. Mae), € 0 engajamento em atividades de estudo, trabalho
e formacéo de familia “Deus vai abengoar que ele vai conseguir é fazer a faculdade dele,
conseguir o emprego dele, conquistar a familia dele. Que ele seja bem feliz! ”(H. Mae).

As preocupacdes reportadas pelos cuidadores sobre o futuro relacionaram-se as
incertezas da conquista de objetivos de vida, como a insercdo no mercado de trabalho.
Alguns fatores que permeiam essa incerteza: dificuldades apresentadas pelos filhos, como
as limitacdes de mobilidade e barreiras fisicas “De repente pinta um trabalho, dela
trabalhar, ai vai ser tipo assim, ela vai ter que pensar, ela vai ter que aprender a, né?
Caminhar sozinha, e é complicado, a gente sabe que pra um cadeirante pegar um dnibus
é complicado quando ndo tem um elevador, ndo tem, nada.” (B.A. Mde), preconceito e
falta de oportunidades sociais “Entdo meu medo maior é isso, ela ficar sofrendo esses
preconceitos por ser deficiente e ndo dar oportunidade pra ela pra poder mostrar o poder
que ela tem, pra poder mostrar a capacidade que ela tem.” (X. 4. Mae).

As preocupacdes sobre o futuro geraram sentimentos de angustia nos pais, frente
as decepgoes que os filhos possam vivenciar no futuro “Ah, pensando “Sera, meu Deus?”’

“Quando é que ele vai conseguir fazer tudo isso” Entendeu? A decep¢do, né? ai vem
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esse, esse medo, mas até entdo eu ndo vou falar pra ele “O filho, cé ndo vai conseguir”
eu deixo ele sonhar, ai eu vou deixar o futuro mostrar se conseguiu ou ndo.” (L. Mae).

Alguns responsaveis disseram acreditar no potencial dos filhos para dar
seguimento aos estudos e conquistar um bom emprego no futuro. Esses pais, entretanto,
questionaram a possibilidade de vida independente dos filhos “Entéo eu acho que ela vai
ser uma adulta que vai estudar mesmo, como ela mesma fala que vai estudar, mas que eu
vou ta4 sempre do lado dela. Mas sO6 que ela fala que ela ndo vai t& do meu lado
futuramente, mas s6 que eu ndo vejo, eu vejo ela formada, com bom emprego, mas do
meu lado, mas eu queria que ela fosse pra casa dela.” (C. Mdae). Para essas familias, eles
continuardo dando suporte aos filhos “eu acho que ela vai fazer uma faculdade, que ela
vai dar certo fazendo uma faculdade, mas tudo isso eu vou ta atras dela. Essa que € minha
imaginacao, vai fazer algum servico, eu vou ter que levar, buscar, €, eu penso isso.” (C
Mae).

Alguns cuidadores nao apontaram expectativas em relacao ao futuro do filho, pois,
segundo eles, esse planejamento pode trazer sofrimentos. “Ai, eu sempre falo com ela e
vou falar, “o futuro a Deus pertence” N&0 penso nem no dia de amanh&, ndo ponho
expectativa, que se eu colocar eu vou ficar doida! Se eu fico doida agora, imagina se
pensa 14 no futuro? Pertence a Deus, o futuro pertence a Deus, ta na méo dele.” (P.O
Mae).

Os cuidadores sentiram-se preocupados com a propria finitude e consequente
transferéncia de cuidados dos filhos ap6s a morte deles “A gente sempre pensa né, na
nossa falta. Vamos supor, vou morrer né, que que vai ser dele? Entdo a gente fica muito
preocupado com isso, com 0 amanhd, o que vai ser deles, sera que eu vou achar alguém
que cuide deles né, igual no caso do K, eu fico preocupada em saber quem é que vai

tomar conta dele, o que vai ser feito dele.” (J. Mae).
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O futuro dos pais: desejo de uma vida mais livre

Alguns cuidadores reportaram que a conquista de independéncia dos filhos na
vida adulta possibilitaria uma vida mais livre para eles no futuro “ eu espero que o futuro
meu seja melhor, que eu vou ter liberdade deu sair e pensar assim “eu posso amanhecer
e dormir aqui” Minha esperanc¢a é so essa pro futuro.” (C. Mae). Eles relataram que a
sobrecarga da rotina atual com os cuidados e responsabilidades didrias com os filhos,
poderiam ser sanados, no futuro, com a formacéao de uma nova familia do filho “Eu quero
que eles fique adulto, case, né, pra descansar” o que diminuiria a sobrecarga das
cuidadoras “vai me tirar um bucado do peso. Eu vou me sentir mais leve, hoje eu me sinto
pesada.” (C. Mae).

Outro desejo reportado pelos cuidadores foi a retomada dos papéis ocupacionais
interrompidos devido a chegada do filho com PC “Eu quero trabalhar, eu quero me
dedicar ao curso que eu fiz. E eu pretendo voltar a estudar também, que eu parei de
estudar quando eu tive a V.T. A vida é, a vida é comprida minha filha, minha vida com a
V.T € longa, é longa, entdo assim, depois que eu tive ela eu parei de estudar, entendeu?
Eu vou correr agora atras dos meus objetivos.” (R.Q Mae).

As maes casadas reportaram que gostariam de aproveitar o relacionamento com o
marido sem a presenca dos filhos no futuro “Eu falo pro meu marido assim “Quanto
tempo a gente ndo viaja, s6 noés dois juntos? Entdo assim, eles adulto né, eu penso assim

Eu vou curtir com meu marido, vou descansar.” (L. Mae).

3. Suporte e servigos: caminhos a seguir

Suporte psicoldgico
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Os cuidadores apontaram a importancia de apoio individual psicolégico para os
filhos e para eles, de forma a auxilia-los a lidar com as insegurancas e frustracdes. “Eu
acho que s6 a psicologa mesmo pra ta ajudando. E que, igual eu falei, né? Ele coloca as
insegurancas dele e ela passando pra mim eu vou fazer, tentar fazer o melhor, que eu
ndo quero que ele cres¢a um adolescente assim, frustrado com alguma coisa, achando
que ndo vai dar conta.” (E. Mae). “Acho que eu também preciso ir na psicéloga, pra
poder ta entendendo mais, conversar mais, entender mais deles assim, né? Pra gente
poder saber lidar, lidar mais um pouco.” (S.T. Mae).

As maes indicaram a necessidade de um espaco para os filhos discutirem entre
eles a aceitacdo de suas habilidades e limitagdes. “Ela conviver com pessoas que tem a
mesma deficiéncia que ela porque uns tem mais dificuldade, outros tem menos
dificuldade, pra eles debater e chegar em alguma conclusédo que da pra fazer, o que nédo
da aceitar &, ¢, essa € minha vontade que eu tenho.” (P.O. Mae).

Outro aspecto abordado foi a possibilidade das méaes compartilharem vivéncias
com outras maes de adolescentes com paralisia cerebral “Acho assim, se eu tivesse
contato com outras maes, né? Igual, tem muitas maes que tem mais filho, e eu sé tenho
ele. Entdo eu acho que nisso ai também eu vou prejudicar ele de ficar atrapalhando ele,
deixar meu filho, como se diz, respirar, viver a vida dele. Sobre adolescéncia, sobre 0s
meninos delas ja ta namorando e elas, como elas lidam com isso, pra mim poder aprender

a lidar também.” (P.Q. Mae).

Informacdo sobre adolescéncia e vida adulta e leis e direitos das pessoas com
deficiéncia
Os cuidadores desejaram ter mais informacfes sobre as caracteristicas da

173

adolescéncia, como duragéo “Que isso eu me pergunto todo dia. Eu olho pra B, falo, “vai
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demorar passar?” Agora ele fez 16, né? Tem uma data assim especifica? Nunca passa? ”
(A. M&e); mudancas de comportamento dos filhos “Eu gostaria de falar sobre a preguica
do adolescente com paralisia cerebral. Porque a AL é muito preguicosa, como ta
mudando isso, como ta fazendo diferente.” (C. Mde),; e sexualidade na adolescéncia
“Falar de sexualidade. E, isso ai que eu queria ver é o que que eu posso falar com ele,
porque tem hora que eu falo tudo rasgado, entdo eu preciso ver como eu posso ta

conversando com ele a respeito disso.” (P.Q. Mae).

Outro desejo dos cuidadores foi o de acesso a informacdo em relacdo a
superprotecdo na adolescéncia e como proporcionar maior autonomia aos filhos. “Eu
acredito que talvez pra muitas maes, essa fase do desligamento né, porque a gente vé até
as maes que tem as criancas que se dizem ser normais, tem essa dificuldade de se
desligar, deixar o menino sair, ou a menina sair, ter a vida propria e eu acho que isso

seria interessante ser trabalhado com as maes.” (P.Q. Mée).

Os cuidadores relataram que gostariam de ser informados sobre a transicdo para
vida adulta de jovens com deficiéncia “Ah! mais informagées né. Porque principalmente
assim, eu falo o seguinte, essa transicdo de adolescente pra vida adulta né? De uma
crianca com necessidade especial, entdo, se a gente tiver mais informacdes né? A esse
respeito, porque eu vou ser sincera com cé, eu vou deixando isso acontecer, eu
praticamente ndo sei nada. ” (J. Mde) e como preparar seus filhos para a vida adulta “Eu
acho que a gente que € mae, eu acho que a gente tem que aprender assim, a ter uma certa
ajuda pra gente preparar esses meninos pra vida, porque eles estdo assim,
principalmente a minha, a minha tem hora que ela se tranca no quarto dela, é s6 ela, e
pronto. Tem que preparar pra vida adulta mesmo.” (G.1. Mae).

Eles reportaram a necessidade de informag0es sobre a transicdo dos cuidados de

salide pediatricos para os cuidados de satde na vida adulta “quando alguém ta saindo (ter
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alta do servico de saude atual), vou procurar onde? Onde ir? Nunca ouvi falar que tem
um lugar. Pode ser uma natacédo, uma academia, mas tem um lugar pra fazer tratamento
pra adulto? Normalmente os lugar eles prioriza as criancas, como se diz né, ja chegou
na fase, ja estabilizou entdo ndo tem que continuar com eles.” (L. Mae); continuidade
dos estudos do filho no futuro “E quando chega & na faculdade, igual ele ta chegando,
é tem prova diferenciada pra eles, sera? Ja ouvi dizer que sim, mas nao procurei saber
ndo.” (F.E. Mde), informacdes sobre cursos para jovens com deficiéncia “local de cursos
para gue ele venha a ter um bom desempenho para o mercado de trabalho.” (H. Mde),
informacdes sobre inser¢do no mercado de trabalho e escolha profissional, considerando
as dificuldades dos filhos ““(...) tem vdrias profissdes que a pessoa consegue so que 0 mais
dificil pros pais na hora de auxiliar o filho, é saber assim qual profissdo que d4? Essa
profissdo vai precisar de questdo fisica, ndo vai, restricdo mesmo intelectual. O que que
da pra ele fazer, 0 que que da pra seguir? Entdo isso ndo tem pros pais, a menos que 0s
pais vao até uma faculdade, pra verificar as mostras, pesquisar a fundo ir la mesmo
assistir a uma aula pra ver como é.”(Q. Made),; informacdo sobre adaptacdes para
promover a participa¢ao do filho em casa “ele vai chegar numa fase, que eu vou ter que
procurar uma ajuda pra umas adaptacdes pra ele, né, entdo assim igual, adaptacGes hoje
em dia, ja tem adaptagoes em casa, é fogdo, “Ah! vocé ndo vai mexer no fogdao” cé tem
um micro-ondas, cé tem a panela la elétrica, cé vai fazer as coisas. ”(L. Mde).

Os cuidadores apontaram que o conhecimento das leis e direitos de jovens com
deficiéncia pode ajuda-los na busca de oportunidade e direitos de seus filhos “Até direitos
né de um adolescente, de um jovem, de um adulto com necessidade especial. O direito
deles a gente ndo sabe, principalmente a gente que ndo tem estudo, né? Entdo assim, a
gente, eu mesmo, a gente fica perdida. (...) eu ndo vejo, né, pessoas com necessidade

especial trabalhando eu fico pensando “serd que é so6 empresas grandes? Ou empresas
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pequenas e teria possibilidade de ele ter aqui?” E quando ele quiser o emprego dele
como € que é? Vai fechar a porta para ele na primeira batida? Ou ele tem direito na
primeira.” (L. Mae).

Com relacdo ao formato de servicos, 0s cuidadores sugeriram que 0S Servicos
poderiam acontecer por meio de grupos com outros pais de adolescentes com PC, para
troca de experiéncia. “E esse momento mesmo de té é, conversando, se conseguisse reunir
as maes mesmo, ele € um momento muito &, interessante porque cada um vai colocar a
sua dificuldade, né? As vezes 0 que a H passou né, vai me ajudar com o meu, cada,
quando se fala de experiéncia, cada um com a sua, nos ajuda a crescer, e as vezes a gente
ajuda as outras pessoas, ne?” (R. Mae).

Alguns cuidadores levantaram a necessidade de realizar grupos com 0s
adolescentes e os responsaveis para trabalhar, em conjunto, as demandas. “E s6 fazer
grupos separados, faz um grupo com os adolescentes e um grupo com os pais, ai faz um
confronto final dos dois, € tipo assim nesse grupo precisa disso, 0 outro disso, entdo
vamos conciliar, vamos fazer, vamos trabalhar isso, ai cé ja vai trabalhando tanto os

dois ai quando se encontra, fica melhor.”(Q. Mae).

O conhecimento sobre os temas por meio de palestras também foi reportado pelos
cuidadores “Palestra, também, acho que ajuda bastante, sobre essa transicdo, né?
Principalmente pra gente que fica aqui nesse mundo muito fechadinho sem muita

comunicagao.” (A. Pai).

Os cuidadores apresentaram dificuldade em elencar assuntos especificos que
poderiam ajuda-los nas suas demandas pessoais. “Ah! eu nao fago nem ideia do que que
seria bom pra mim, (.) porque é tipo assim, é se for bom pra V.T, vai ser bom pra mim,

entdo eu fico naquele. Ai meu Deus ((risos)), ndo tem como eu ficar pensando s6 ne
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mim”(R.Q. Mae). “Pensar em mim? Com um filho PC? Cadeirante? Eu precisaria de

tudo. Mudar minha vida. ” (L. Mae).

Discussao

Este estudo investigou as experiéncias de cuidadores durante o periodo da
adolescéncia e transicao para a vida adulta de seus filhos com PC, e 0 que o eles desejam
para o futuro de seus filhos e seu préprio futuro. A adolescéncia pode ser uma fase
desafiadora para pais de adolescentes com PC, uma vez que as mudancas de
comportamentos ja esperadas pela fase, parecem ser intensificadas pela baixa
participacdo dos filhos nas atividades sociais. Os cuidadores projetaram para o futuro o
desejo de os filhos se tornarem independentes, tanto nas atividades que ndo foram
desempenhadas até o presente momento, quanto nas atividades tipicas da vida adulta. Em
relacdo ao proprio futuro, eles almejaram resgatar os papéis ocupacionais que foram
interrompidos com a chegada do filho com PC. InformacGes advindas do presente estudo
nortearam o delineamento de um programa para cuidadores de adolescentes com PC em

transicdo para a vida adulta.

Desafios dos pais: presente e futuro

A adolescéncia é marcada pelo aumento gradual da independéncia e ampliacédo
dos papéis sociais do jovem (Christie & Viner, 2005). Os pais do presente estudo
relataram, entretanto, que a adolescéncia de seus filhos esta caracterizada pelo baixo
envolvimento em atividades sociais e aumento da comparacao das habilidades dos jovens
com PC em relagdo aos seus amigos, irmédos e/ou parentes sem deficiéncia de mesma
faixa etaria. Essa comparacdo faz com que os jovens com deficiéncia se deparem com
maior intensidade com suas dificuldades, e, segundo os pais, eles ndo sabem como lidar

com as frustragdes dos filhos e como proporcionar que eles compreendam suas limitagoes.
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Os cuidadores parecem vivenciar um dilema em relagdo ao futuro dos filhos.
Percebe-se que eles projetaram, para o futuro, o desejo dos filhos alcancarem as
habilidades que ndo foram adquiridas até o presente momento. Além disso, eles almejam
que os filhos realizem papéis ocupacionais condizentes com a idade adulta, como a
insercdo no mercado de trabalho, a aquisicdo de independéncia e autonomia e a
constituicdo de familia. No entanto, eles mostram-se preocupados com a possivel
frustracdo no futuro e a transferéncia dos cuidados frente a finitude dos pais, revelando o
questionamento da possibilidade de vida adulta independente dos filhos.

Rehm et al. (2012) identificaram que pais de adolescentes e adultos jovens com
diferentes tipos de deficiéncia esperam que seus filhos se tornem independentes na vida
adulta. No entanto, eles reconheceram as barreiras que poderiam dificultar a participacédo
em atividades significativas. Os cuidadores apontaram as limitacdes motoras, as barreiras
fisicas (e.g., acessibilidade para uso de transporte publico), atitudinais (e.g., preconceito)
e sociais (e.g., falta de oportunidades de trabalho).

A conquista de independéncia e autonomia do filho na vida adulta foi vista como
uma possibilidade de resgate dos papéis ocupacionais dos cuidadores que foram
interrompidos com a chegada do filho com PC. Os pais desejaram, no futuro, concluir os
estudos, retornar ao mercado de trabalho e aproveitar o relacionamento com os conjuges
sem a presenca do filho. Observa-se, por meio dos relatos, que os cuidadores atrelam a
possibilidade de retomada das proprias atividades a independéncia futura do filho. Eles
também apresentaram dificuldade em diferenciar expectativas de seu futuro e do futuro
dos filhos.

As informagdes referentes aos desafios vivenciados pelos pais/cuidadores durante
a adolescéncia de seus filhos, e os desejos e preocupacdes sobre o futuro estdo

organizadas na Figura 1.
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(Inserir Figura 1)

Servigos e suporte para o0s pais
A Figura 2 apresenta uma proposta de servico baseada nas informacoes
fornecidas pelos cuidadores, considerando os elementos: conteudo “O que?”’; formato

“Como?”; desfechos a serem alcancados “Para que?”.

O que?

Os conteudos a serem abordados em um programa para pais de adolescentes com
PC foram revelados no presente estudo. Percebe-se a necessidade de maior entendimento
de aspectos relacionados as caracteristicas tipicas da adolescéncia, como as mudancas de
comportamentos, duracdo da fase e sexualidade. A compreensdo das mudancas que
ocorrem com os filhos durante o periodo da adolescéncia também foi reportada por pais
de adolescentes com o desenvolvimento normal (Spring, Rosen, & Matheson, 2002).
Entretanto, faz-se necessaria a discussdo desses temas com pais de adolescentes com
deficiéncia, considerando que a restricdo da participacdo social dos filhos pode gerar
intensificacdo de comportamentos desafiadores e aumento da tensdo entre pais e filhos.
Nesse sentido, é imprescindivel que sejam oferecidos suportes aos pais para promocao da
participacdo de jovens com deficiéncia, dentro e fora de casa.

Com relacdo ao processo de transicao para a vida adulta dos filhos, os cuidadores
do presente estudo citaram contedos referentes a transicdo dos cuidados de saude
pediatricos para os cuidados de saude na vida adulta, o engajamento dos filhos em
atividades de trabalho condizentes com as suas habilidades e a continuidade dos estudos
dos filhos. A transicdo dos cuidados de satde da infancia para a idade adulta tem sido

foco de investigacdo nas ultimas décadas, devido ao aumento da sobrevida de individuos



44

com condi¢des de saude cronicas (Carroll, 2015). De acordo com Carroll (2015), as
familias experienciam ruptura dos cuidados de satde durante a adolescéncia de seus
filhos, e, na maioria das vezes, elas ndo recebem o apoio necessario e informacdes sobre
como encontrar locais de saude e reabilitacdo para os seus filhos na vida adulta. Segundo
Fvoorheis et al. (2020), o processo de transi¢do dos cuidados de satde deve ir além da
transferéncia entre os profissionais, 0s provedores devem oferecer suporte aos
adolescentes e seus familiares no planejamento dos servigos, promover habilidades de
autogestdo nos cuidados de saude e informar como transitar em um novo servico. Essas
acOes poderao contribuir para diminuicdo das incertezas dos cuidadores com relacdo a
locais de saldes disponiveis e preparados para atender as necessidades de seus filhos na
vida adulta.

Jovens com deficiéncia fisica aspiram no futuro se envolver em atividades
condizentes com a idade adulta, como inser¢do no mercado de trabalho e continuidade
dos estudos. Esses individuos, no entanto, apresentam dificuldades para alcancar suas
expectativas de vida (Cussen, Howie, & Imms, 2012). Os desejos dos cuidadores em
relacdo ao futuro é verem seus filhos participando em atividades tipicas da vida adulta.
No entanto, eles relataram ter pouco acesso a conteldos que possam direciona-los a
incentivar os filhos a fazerem escolhas futuras realistas e como promover a participacao
de seus filhos em atividades na comunidade, bem como da possibilidade de vida
autébnoma de seus filhos, com eventuais usos de adaptacdes e modificacdes das atividades.
Servicos de preparacdo profissional, gestao de atividades de cuidados pessoais e de saude
devem ser considerados, com ag0es centradas tanto para os adolescentes, quanto para 0s
cuidadores.

A importancia do conhecimento das leis e direitos de jovens com PC foi reportada

pelos pais no presente estudo. Stewart et al. (2001), ao explorarem as experiéncias,
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percepcOes e necessidades de jovens com deficiéncia fisica e seus cuidadores durante a
transicdo para a vida adulta, identificaram que os pais desejam advogar por si mesmo e
pelos seus filhos. Entretanto, eles ndo recebem informacdes de como acessar e garantir
esses direitos. Tais informacdes podem instrumentalizar os pais para assegurar e
promover o acesso de seus filhos no campo da salde, trabalho, transporte e acessibilidade
na vida adulta (Franca, 2009).

Os cuidadores do presente estudo apresentaram dificuldade para pensar em ac¢des
direcionadas as suas aspiracdes pessoais. Apesar de revelarem o desejo de retornar aos
estudos, ao trabalho, ampliar seu repertorio de lazer e ter mais tempo para estar com 0s
conjuges, eles ndo conseguiram reportar como um servico voltado para pais poderia
contribuir para o alcance desses objetivos. Essa dificuldade pode estar relacionada a baixa
quantidade de tempo dispendido pelos pais de individuos com deficiéncia para suas
demandas pessoais. Estudos que investigaram o uso do tempo de mées de criangas e
adolescentes com deficiéncia fisica identificaram que os cuidadores principais dedicaram
mais tempo da sua rotina as atividades de cuidado diario do filho e gastaram menos tempo
em atividades relacionadas ao cuidado pessoal e atividades de socializacao fora de casa
em comparacao as médes de individuos sem deficiéncia (Crowe & Michael, 2011; Dutra
et al., 2020; Rassafiani, Kahjoogh, Hosseini, & Sahaf, 2012). Sendo assim, servicos para
transicdo para a vida adulta devem incluir estratégias que auxiliem os pais a organizarem
0 uso do tempo e repensarem suas proprias prioridades, necessidades e aspiracdes, para
que, de forma gradual, eles retomem tais atividades.

Um importante temor, o da incerteza com relacdo as transferéncias dos cuidados
dos filhos na vida adulta ap6s a morte dos cuidadores, foi reportado pelos pais. O medo
da morte e do que acontecera no futuro com seus filhos deriva da pouca disponibilidade

de servicos de moradia para individuos com deficiéncia que necessitam de suporte de
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salde e da baixa rede de apoio para cuidadores de individuos com necessidades
complexas de salde (Stewart et al., 2001). Dessa forma, esses contetdos devem ser
discutidos, visando um planejamento de possiveis redes de apoio com a familia estendida

e servicos comunitarios que promovam a a vida autdnoma de adultos com deficiéncia.

Como?

Propbem-se que a provisdo de servigcos ocorra por meio de dois formatos. Um
deles refere-se ao acompanhamento individual para os pais e para os adolescentes.
Bjorquist et al. (2016) analisaram como pais de adolescentes com PC vivenciam sua
prépria saude e suas necessidades de apoio durante a transicdo de seus filhos adolescentes
para a idade adulta. Eles observaram a necessidade de suporte individualizado para os
pais, de forma a auxilia-los a gerenciar as informacGes referentes aos filhos e ampara-los
no cuidado da prépria saude. Assim, o atendimento individual permitira trabalhar as acGes
especificas para as necessidades de cada familia.

O outro formato é a realizacdo de atividades em grupos, tanto para os pais, quanto
para os filhos. Stewart et al. (2009) colocaram em evidéncia a necessidade dos pais de se
conectarem com outros cuidadores para tracar e elaborar estratégias em conjunto, de
forma a apoiar seus filhos durante a transicdo para a vida adulta e manter seus sonhos
vivos por meio das vivéncias de outros pais. O formato de grupos interativos para os
adolescentes também foi visto, pelos pais, como uma maneira de os filhos discutirem
formas de lidar com suas limitacdes e vivéncias da adolescéncia com 0s seus pares.

Mudancas dos formatos de servigos especificos para adolescentes em transicdo
com PC e seus cuidadores tém sido reportados na literatura (Kennedy & Sawyer, 2008;
Stewart et al., 2001). Em um estudo realizado com adultos jovens com diferentes tipos

de deficiéncia, identificou-se que os provedores devem realizar mudangas de paradigmas
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em relacéo a intervencéo de reabilitacdo direcionada a adolescentes com deficiéncia. Os
servigos devem proporcionar uma rede de apoio vinculada a comunidade, visando o
aumento da participacdo social e o envolvimento desses individuos em atividades
relevantes. Além disso, esses servicos devem estar de acordo com as expectativas dos
familiares e oferecer ferramentas para o compartilhamento de vivéncias entre 0s

cuidadores e os adolescentes (Stewart et al., 2001).

Para que?

As acbes do servico para pais pretendem instrumentalizar e desenvolver
competéncias nos cuidadores para lidar com seus filhos durante a adolescéncia e transicdo
para a vida adulta, e, apoia-los no direcionamento e conquista das suas demandas
pessoais. Para Magill-Evans et al. (2005), durante a transi¢do para a vida adulta de seus
filhos, os pais podem também passar por uma transicdo em suas proprias vidas. Dessa
forma, programas de transicdo que envolvam os pais podem proporcionar uma transicdo
para a vida adulta mais eficaz para os jovens e melhora do bem-estar dos pais por meio
de tomadas de decisdes informadas, ajustes de expectativas em relacdo ao futuro do
adolescente e ressignificacdo de papeis ocupacionais dos cuidadores. Espera-se que 0s
pais sintam-se mais preparados para lidar com os desafios referentes a adolescéncia e vida

adulta de seus filhos e que direcionem sua atencdo para suas aspiracées pessoais.

LimitacGes do estudo

Algumas limitagdes devem ser consideradas no presente estudo. Todas as familias
estavam inseridas em um centro de reabilitacdo que fornece servicos para adolescentes,
diferente do que é observado em outros servi¢os no Brasil. Além disso, os familiares

faziam parte de um grupo especifico de baixa renda familiar. E possivel que pais de
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adolescentes com outras caracteristicas socio demograficas apresentem demandas
diferenciadas. Futuros estudos poderdo também investigar a vivéncia de cuidadores de

adolescentes com PC com niveis de comprometimento motor e cognitivo grave.

Concluséo

Com a chegada da adolescéncia, os pais deparam-se com novas demandas que ndo
estavam habituados e esses novos desafios parecem gerar inseguranga, frustracdo e
ansiedade aos cuidadores. Varios estudos reportam os desafios de ser um pai de um
individuo com PC e como esses desafios impactam na saude fisica e mental dos
cuidadores. No entanto, poucos servigos estdo focados em intervengdes diretas com o0s
pais. Este foi o primeiro estudo, que se tenha conhecimento, realizado com cuidadores,

visando propor um servic¢o direcionado a pais de adolescentes com PC.
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Tabela 1: Caracterizagéo dos participantes

54

Responsa Idade do Sexo Escolaridade =~ ABEP Parentesco Nede Adolesce Idade do Topografia ~ Sexo GMFCS MACS CFCS KBIT  Grupo
vel responsavel filhos nte adolescente focal
C 50 F Fl Cc2 Mae 2 B 13 PCB F 1l I | 90 Sim
A 45 F FC B2 Mae 1 D 15 PCB M v 11 1l 48 Sim
E/F* 42/45* FIM* FI/FI* C1 Mae/Pai* 3 G 15 PCU M | 1 | 86 Sim
H 46 F FC C1 Maée 1 | 17 PCB M | ] | 98 Sim
J 52 F Fl C2 Maée 2 K 17 Ataxico M | ] I 61 Sim
L/M* 48/55* F/IM* FI/FI B2 Mae/Pai* 2 N 13 PCU M v 11 Il 77 Sim
0 40 F FC C2 Tia 2 P 17 PCU F | I | 115 Nédo
Q/R* 37/39* F/IM* SC/SI* B2 Mae/Pai* 1 S 17 PCU F | I | 115 Sim
T 40 F MC C1 Maée 1 U 15 PCU M | ] | 92 Nao
V 39 F SC C1 Maée 1 X 14 PCU M i ] | 71 Nao
B.A/ DF* 37/40* F/M FI/FI* D Mae/Pai* 4 DC 16 PCB F v 11 | 72 Nao
F.E/GH* 42/49* F Fl c2 Mae/Padrasto* 3 N 16 PCB M 1 I | 91 Sim
L.K 37 F MC Cc2 Mae 1 NM 14 PCB F | I | 121 Nédo
P.O 35 F Fl Cc2 Mae 2 RQ 15 PCB F v 11 | 79 Nédo
ST 39 F Fl C2 Mée 3 uv 15 PCB F | ] | 83 Nao
X.A/AC* 47/58* FIM* MC/FI* C1 Maée/Padrasto* 1 DF 15 PCB F | ] | 115 Nao
G.l 44 F Ml C1 Maée 5 LO 17 PCB F | | | 85 Sim
R.Q 40 F Fl Cc2 Mae 2 VT 14 PCB F Il I | 47 Sim
P.D*/AF 43/44* F/IM FI/FI* B2 Mae/Padrasto 1 EG 12 PCB M v I | 77 Sim

Nota: *Dados referentes ao pai/padrasto do adolescente; S = Superior. F = Fundamental. M= Médio. C= Completo. I= Incompleto F= Feminino. M=. Masculino PCB=
Paralisia Cerebral Bilateral. PCU Paralisia Cerebral Unilateral.
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Tabela 2: Roteiro das entrevistas

o

o ~

Como esta sendo, para vocés, a adolescéncia de seu filho?

Como a adolescéncia do seu filho tem repercutido sobre a dindmica familiar?
Quais as experiéncias positivas que vocés estdo vivenciando nesse periodo da
adolescéncia de seu filho?

Quais sdo os desafios que vocés estdo vivenciando nesse periodo da adolescéncia
de seu filho?

Como vocés estdo lidando com esses desafios da adolescéncia do seu filho?
Vocés consideram que seu filho esta em um processo de transicdo para a vida
adulta? Por que?

Quais sdo as suas expectativas em relacéo ao futuro do seu filho?

Quais séo as suas preocupacoes em relagdo ao futuro do seu filho?

O que vocés acham que ajudariam vocés a lidar com a adolescéncia e a transicéo
para a vida adulta de seu filho?

10. Existe algo mais que vocé gostaria de falar?

Roteiro grupo focal

N

Quais assuntos vocés gostariam de ter ajuda na relacdo com seus filhos adolescentes
com paralisia cerebral hoje?

Quais assuntos sdo importantes para vocés? Vocés com Vocés?

Quais assuntos vocés consideram importantes de serem discutidos com vocés sobre
o futuro de seus filhos como adultos com paralisia cerebral?

Quais temas séo importantes de serem discutidos, pensando no futuro de voceés
como pais de adultos com paralisia cerebral?

Como vocés gostariam que fosse a estrutura desse servi¢co? Com quem? Individual,
em grupo, com a presenca do seu filho, sem seu filho?

Como vocés gostariam que fosse o0 servico: frequéncia e duragéo das atividades.
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3 CONSIDERAGCOES FINAIS

Os cuidadores trouxeram informagdes relevantes de como eles vivenciam o
periodo da adolescéncia e transicdo para a vida adulta de seus filhos e quais s@o os
formatos e conteudos importantes a serem discutidos em um servico para pais de
adolescentes com PC. Com a chegada da adolescéncia, os cuidadores deparam-se com
novas demandas que ndo estavam habituados e esses novos desafios podem gerar
sentimentos de inseguranga, frustragdo e ansiedade.

Sabe-se que, para que ocorra uma transicdo bem-sucedida de jovens com
deficiéncia para a vida adulta, é necessario a parceria entre os jovens, os cuidadores e 0s
prestadores de servicos. A partir das informacdes do presente estudo, percebe-se que 0s
cuidadores ndo dispdem de suporte e amparo para auxilia-los na adolescéncia e transicao
para a vida adulta de seus filhos. E importante ressaltar que, no centro de reabilitacdo
onde foi conduzido o estudo, a maioria dos responsaveis pelos cuidados de saude dos
filhos s@o mulheres de baixa renda que precisaram abdicar de suas atividades pessoais
para cuidar de seu filho com PC. Elas também ndo possuem uma rede de apoio na
comunidade. Sendo assim, percebe-se a importancia de direcionar a atengdo dessas
cuidadoras para suas aspiraces pessoais e possibilitar o resgate e ampliacdo de seus
papéis ocupacionais.

O presente estudo podera fornecer embasamento para as a¢fes direcionadas aos
cuidadores no Projeto Adolescéncia em Foco, uma vez que ja sdo disponibilizas acbes
para os adolescentes. Com a oferta de um servico centrado nas necessidades dos
familiares, esperamos que 0s cuidadores sintam-se mais preparados para lidar com as
demandas e dificuldades especificas da adolescéncia e seguros para apoiar seus filhos no
processo de transicdo para a avida adulta.
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APENDICE A: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Prezado Pai/Mé&e ou Responsavel,

Obrigado pelo interesse nessa pesquisa. Estamos realizando um estudo para
compreender como pais de adolescentes com paralisia cerebral vivenciam o periodo da
adolescéncia e a transicao para a vida adulta de seus filhos. Este estudo sera desenvolvido
pela aluna de mestrado Ana Paula Machado, sob supervisdo da professora Marina
Branddo, do Programa de Po6s-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo da Escola de
Educacao Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMG).

Caso vocé concorde em participar desse estudo, faremos algumas perguntas para
obter informacdes sobre sua idade, ocupacéo, aplicaremos um questionario para conhecer
sobre o nivel socioeconémico da sua familia. Em seguida, pediremos que vocé classifique
a mobilidade de seu (sua) filho (a), por meio do Sistema de Classificacdo da Funcéo
Motora Grossa. Por altimo, realizaremos uma entrevista com vocé, acerca de como vocé
estd vivenciando o periodo da adolescéncia de seu filho e quais servicos seriam
importantes para pais de adolescentes com deficiéncia. Todos esses procedimentos terdo
duracdo média de 1 hora, na Associacdo Mineira de Reabilitacio (AMR), em data e
horario combinados com antecedéncia com vocé, conforme a sua disponibilidade. A
entrevista serd gravada com um gravador de voz portatil e depois sera transcrita.
Posteriormente, mostraremos a vocé o texto da sua entrevista e somente apds a sua
autorizacdo € que a sua entrevista sera analisada. A entrevista sera realizada pela aluna de
mestrado, Ana Paula Machado, que podera estar acompanhada de uma aluna de
graduacdo que auxiliara no processo de gravacao.

Vocé poderd sentir desconforto para responder alguma pergunta, mas para
minimizar esse risco, a entrevista sera realizada em local reservado onde ninguém além
da pesquisadora ou da aluna de graduacdo ira ouvir as respostas. Caso vocé se sinta
cansado (a) durante a entrevista, serdo feitos intervalos para descanso. Além disso, caso
vocé ndo queira responder a alguma pergunta, vocé podera interromper a entrevista a
qualquer momento. Além disso, informacdes sobre vocé e seu (sua) filho (a) serdo
confidenciais e atribuiremos nimeros para identifica-los, preservando o anonimato.

A participagdo nesse estudo ndo trara beneficios diretos para vocé e/ou seu (sua)
filho (a). Entretanto, sua participacdo neste estudo contribuira para 0 conhecimento e
aprendizado de profissionais de salde que trabalham com pais de adolescentes com
deficiéncia. Este estudo podera orientar esses profissionais a como auxiliar e fornecer
melhor suporte aos pais e/ou responsaveis de adolescentes com paralisia cerebral.

Ressaltamos que a sua participacdo € inteiramente voluntaria, e vocé ¢ livre para
concordar ou ndo com a participacdo, assim como para abandonar o estudo em qualquer
momento sem nenhum tipo de prejuizo. Durante todo o periodo da pesquisa, vocé tem o
direito de tirar qualquer divida, ou pedir qualquer outro esclarecimento com o0s
pesquisadores responsaveis.

Para garantir que as informagdes desse estudo sejam confidenciais, vocé recebera
um numero de identificagdo ao entrar no estudo e seu nome nunca serd revelado em
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nenhuma situacdo. Se a informacdo originada do estudo for publicada em revista ou
evento cientifico, vocé ndo serd identificado, pois serd sempre representado por
pseuddnimo (nome ficticio). Os audios das gravacgdes, as transcri¢es e informacoes
coletadas serdo guardados em um armério fechado, na sala 3134 da Escola de Educacgéo
Fisica Fisioterapia e Terapia Ocupacional da Universidade Federal de Minas Gerais, sob
responsabilidade da Profa. Marina Brand&o, por um periodo de 5 anos. Apos esse periodo,
0 material seré destruido.

Depois de ter lido as informacgdes acima, ser for de sua vontade participar, por favor,
preencha o consentimento abaixo. Se precisar de mais informacdes e esclarecimentos,
entre em contato conosco por meio dos telefones indicados abaixo. Caso tenha ddvidas
sobre questdes éticas, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFMG
(Comisséo de Etica em Pesquisa da UFMG: Telefax. (31) 3409-4592. Endereco: Av.
Presidente Antdnio Carlos 6627, Unidade Administrativa Il, 2oandar —sala 2005, CEP:
31270-901, BH —-MG. E-mail: coep@prpg.ufmg.br)

Agradecemos a sua colaboracéo.

Atenciosamente,

Marina de Brito Brandao Ana Paula Machado Silvério
Professora Aluna de Mestrado
Universidade Federal de Minas Gerais Universidade Federal de Minas Gerais
Telefone: (31) 3409-4789 Telefone: (31) 992181831

Email: marinabbrandao@gmail.com Email: anapaula_msilverio@yahoo.com.br

Consentimento

Eu, , declaro que li e entendi
todas as informacGes sobre o estudo, sendo 0s objetivos e procedimentos explicados
claramente. Tive tempo suficiente para pensar e escolher participar do estudo e tive
oportunidade de tirar todas as minhas davidas. Estou assinando este termo
voluntariamente e tenho direito de, agora ou mais tarde, discutir qualquer divida em
relacdo ao projeto. Estou recebendo uma via desse termo, e a outra ficara com o0s
pesquisadores responsaveis.

Assinatura do pai ou responsavel

Belo Horizonte, de de20 .
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APENDICE B: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Estudo: Percepcdo de pais sobre o periodo da adolescéncia e transicdo para a
vida adulta de seus filhos com paralisia cerebral

Prezado Pai/Mée ou Responsavel,

Obrigado pelo interesse nesse estudo. Nosso objetivo é identificar formatos e
conteddos de servicos que pais de adolescentes com paralisia cerebral consideram
importantes para auxilid-los durante a adolescéncia e transi¢do para a vida adulta de seus
filhos. Esse estudo sera desenvolvido pela aluna de mestrado Ana Paula Machado, sob
supervisao da professora Marina Brand&o, do Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncias
da Reabilitacdo da Escola de Educacdo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da
Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG).

Caso voceé concorde em participar dessa pesquisa, voceé serd convidado a participar
de uma atividade em grupo, junto a outros pais/mées ou responsaveis de adolescentes
com paralisia cerebral, para discutirmos sobre formatos e contetudos de servi¢os que
possam ser importantes para vocés, como atendimentos individuais, grupais, consultorias
e possiveis temas que possam ser do interesse de vocés para serem trabalhados em um
programa para pais de adolescentes com paralisia cerebral. Essa discussdo sera feita em
grupos de 10 pais e vocé tera total liberdade para expressar ou ndo as opiniGes acerca
desses assuntos. A discussdo sera conduzida por uma professora do departamento de
Terapia Ocupacional da UFMG, capacitada para conduzir grupos focais e pela aluna de
mestrado Ana Paula Machado. Contaremos também com a presenca de uma estagiaria de
terapia ocupacional da UFMG que ficara responsavel pelas anotacGes e gravacao em
audio. Para analisarmos esses dados, precisaremos gravar essa conversa, por meio de
gravador de voz. As gravacGes de voz serdo transcritas para analise, sem nenhuma
identificacdo do seu nome e seu filho/sua filha. Os udios serdo guardados por um periodo
de 5 anos, na sala 3134 da Escola de Educacao Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional
na Universidade Federal de Minas Gerais, e serdo destruidos ap6s esse periodo.

A realizacdo desta pesquisa nao oferece riscos fisicos a vocé, mas ha riscos de
vocé ficar constrangido em falar sobre possiveis assuntos. Assim, realizaremos a conversa
em um ambiente descontraido, amistoso e em um local reservado. Vocé podera
interromper a participagdo a qualquer momento. Para garantir o sigilo, utilizaremos um
namero para fazer a sua identificacdo, ao invés dos nomes. O tempo para realizacdo da
discussdo em grupo serd de aproximadamente 3 horas. Esse grupo seré realizado na
Associacdo Mineira de Reabilitacdo (AMR), localizada na Rua Professor Otavio Coelho
de Magalhdes, 111, Bairro Mangabeiras, Belo Horizonte — MG, local que seu filho/sua
filha é atendido.

A participagdo nesse estudo ndo trara beneficios diretos para vocé e/ou seu (sua)
filho (a). Entretanto, sua participacdo neste estudo contribuird para o conhecimento e
aprendizado de profissionais de saude que trabalham com pais de adolescentes com
deficiéncia. Este estudo podera orientar esses profissionais a como auxiliar e fornecer
melhor suporte aos pais e/ou responsaveis de adolescentes com paralisia cerebral.

Ressaltamos que a sua participacéo € inteiramente voluntaria, e vocé é livre para
concordar ou ndo com a participacdo, assim como para abandonar o estudo em qualquer
momento sem nenhum tipo de prejuizo. Durante todo o periodo da pesquisa, vocé tem o
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direito de tirar qualquer diavida, ou pedir qualquer outro esclarecimento com os
pesquisadores responsaveis.

Depois de ter lido as informagdes acima, ser for de sua vontade participar, por favor,
preencha o consentimento abaixo. Se precisar de mais informacGes e esclarecimentos,
entre em contato conosco por meio dos telefones indicados abaixo. Caso tenha duvidas
sobre questdes éticas, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFMG
(Comisséo de Etica em Pesquisa da UFMG: Telefax. (31) 3409-4592. Endereco: Av.
Presidente Anténio Carlos 6627, Unidade Administrativa Il, 2oandar —sala 2005, CEP:
31270-901, BH —MG. E-mail: coep@prpg.ufmg.br).

Caso vocé concorde em participar do estudo, por favor, assine no espaco indicado
abaixo.
Agradecemos a sua colaboragéo.

Atenciosamente,

Marina de Brito Brandao Ana Paula Machado Silvério
Professora- UFMG Aluna de Mestrado-UFMG
Telefone: (31) 3409-4789 Telefone: (31) 992181831

Email: marinabbrandao@gmail.com Email:anapaula_msilverio@yahoo.com.br

Consentimento

Eu, , declaro que li e entendi
todas as informacGes sobre o estudo, sendo 0s objetivos e procedimentos explicados
claramente. Tive tempo suficiente para pensar e escolher participar do estudo e tive
oportunidade de tirar todas as minhas davidas. Estou assinando este termo
voluntariamente e tenho direito de, agora ou mais tarde, discutir qualquer divida em
relacdo ao projeto. Estou recebendo uma via desse termo, e a outra ficard com 0s
pesquisadores responsaveis.

Assinatura do pai ou responsavel

Belo Horizonte, de de20 .
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APENDICE C: QUESTIONARIO DADOS DEMOGRAFICOS DOS PAIS E/OU
RESPONSAVEIS E DOS ADOLESCENTES

Numero de identificacdo:

Idade do responsavel:

Sexo: Estado civil:

Escolaridade:

Grau de parentesco:

Numero de identificacdo:

Profissao:

Idade do responsavel:

Sexo: Estado civil:

Escolaridade:

Grau de parentesco:

Composicéo familiar:

Idade do adolescente:

Diagndstico:

Profissao:

Localizacdo na fratria:

Sexo do adolescente:

Escolaridade do adolescente:

GMEFCS:
MACS:
CFCS:
KBIT:
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APENDICE D: ROTEIRO ENTREVITAS INDIVIDUAIS

=

N

o

o~

Como esta sendo, para vocés, a adolescéncia de seu filho?

Como a adolescéncia do seu filho tem repercutido sobre a dindmica familiar?
Quais as experiéncias positivas que vocés estdo vivenciando nesse periodo da
adolescéncia de seu filho?

Quais sdo os desafios que vocés estdo vivenciando nesse periodo da
adolescéncia de seu filho?

Como vocés estdo lidando com esses desafios da adolescéncia do seu filho?
Vocés consideram que seu filho estd em um processo de transicdo para a vida
adulta? Por que?

Quais sdo as suas expectativas em relacéo ao futuro do seu filho?

Quais séo as suas preocupacoes em relagdo ao futuro do seu filho?

O que vocés acham que ajudariam vocés a lidar com a adolescéncia e a transi¢do
para a vida adulta de seu filho?

10. Existe algo mais que vocé gostaria de falar?




69

APENDICE E: ROTEIRO GRUPO FOCAL

no

Quais assuntos vocés gostariam de ter ajuda na relacdo com seus filhos
adolescentes com paralisia cerebral hoje?

Quais assuntos sdo importantes para vocés? Vocés com VOocés?

Quais assuntos vocés consideram importantes de serem discutidos com voceés
sobre o futuro de seus filhos como adultos com paralisia cerebral?

Quais temas séo importantes de serem discutidos, pensando no futuro de voceés
como pais de adultos com paralisia cerebral?

Como vocés gostariam que fosse a estrutura desse servico? Com quem?
Individual, em grupo, com a presenca do seu filho, sem seu filho?

Como vocés gostariam que fosse o servigo: frequéncia e duragédo das atividades.
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Titulo da Pesquisa: PERCEPCAD DE PASS SOBRE O PERIDDO DA ADOLESCENCIA E TRANSICAD
PARA A VIDA ADULTA DE SEUS FILHOS COM PARALISIA CEREBRAL

Pesquisador: MARINA DE BRITO BRANDAO

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 043173120.0000 5140

Instituicdo Proponente: Escola de Educacho Fisica, Fsoterapia e Terapia Ocupacional
Patrocinador Principat: Finandamento Prapoo

DADOS DD PARECER
Nimaro do Parecer: 3660758

Apresentagdo do Projeto:

O presente estudo busca compreender como pais de adolescentes com paralisia cerobral vivenciam o
periodo da adolescénoia ¢ a transicdo pam a vida aduita de seus fihes, residenties em Belo Hanzonse,
Brasil Serd realzado um eS00 quaiiativo com pals elou responadveis de adciescentes com PC de ambos
0$ Sex0s, Na Rixa eldria de 12 2 17 anes ¢ 11 meases Os pais eou responsdves serlo recrutados na
Assodaglo Mineka de Reabiltacdo e aqueies gue acellarem pariicipar do estudo seriio Individuaimenie
entrevistados utiizando-se um oteiro de entrevistas semkestruturado, além de coleta de dados sécio
demograficos ¢ informagdes sobre a Ancioralidade dos adolescentes Por meio da peesente emenda, os
pesquisadores schotam 2 Indlusdo de um Novo procedimento metodokigico, rdadgonado a um grupo focal
COmM 0% pas.

Dbjetivo da Pesquisa:

Geral:

Compreender como pais de adolescentes com PC viwenclam 0 periodo da adolescingd € 2 transicdo pam &
wvda aculka de seus Thas com paralisa ceretral

Espocilicos
+ Entender quais s80 08 aspecios positives @ negatives vwencados pelos pais durante o periodo da
adolescéncia de seus Sihos com PC,
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Titulo da Pesquisa: PERCEPCAD DE PAIS SOBRE O PERIODO DA ADOLESCENCIA E TRANSICAOQ
PARA A VIDA ADULTA DE SEUS FILHOS COM PARALISIA CEREBRAL

Pesquisador. MARINA DE BRITO BRANDAO

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: MM3173120.0000 5548

Instituicdo Proponente: Eacola de Ecucaclo Fisica, Fascterapia e Terapia Dcupacional
Patrocinador Principal: Finandamento Propoo

DADOS DO PARECER
Nimero do Parecer: 3680759

Apresentagdo do Projeto:

O presenie estudo Susca compreender como pais de adolescentes com paralisia cerebral vivenciam o
periodo da adolesclinoia e 3 transicdo para a vida adulta de seus Nhos. residentes em Belo Horizonte.
Evasil Serd reaizado um eS1.00 qUATLAivVe Com PaiE 0/0U responsavets de adolescentes com PC de ambes
05 sex0s, Na faixa cldra de 12 2 17 anoa o 11 mesed. Os pais elou responsiveis serdo recrulndos na
Assodagio Minera de Reabiltacho ¢ aqueles que aceilanem pArtiopar 4o estudo sordo individuaimente
entrevistiados uliizando-50 um 1oleiro de entrevisias semi-esirutirado, além da coleta de dados sécio
demograficos e infoemagdes sobve @ unconaiidade dos adolescentes For meio &a prasents emenda, s
peiquisadores sohctam a inclusdo do um Novo procedimento metodoiigico, rdaconado a um grupo focal
COMm 03 pals,

Objetivo da Fesquisa:

Geral:

Comgreender como pais oe adolescenies com FC wwenciam o periado da adolescdngia @ 2 transiglo par a
vida Gdula de seus §os com paralsia cerebrad.

Especilicos
+ Entender guais sdo 05 a5pecios podllives & negatives vivenciados pelos pais duracte o periodo da
adolescdncia o seus Alhes com PC;
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
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Contrusciio 43 Pemos 1882 758

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:

Cansiderando os pequencs ajustes soliatados no TCLE, e na condigdo da coleta de dados referente a
emenda ocorrer apds sua aprovagde, sou, saivo mehor julzo, favoravel 2 aprovagio da presente emenda.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Tendo em vista a jegisiagdo vigente (Resclucdo CNS 466/12), o CEP.UFMG recomenda aos
Pesguisadores: comunicar toda e gualguer alieragio do projeto e do termo de consenimento via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente qualquer evenio adverso ccorrido durante o desenvalamerno da

pesquisa (via documental encaminhada em papel) apresentar na forma de notificacdo relatorios parciass do
andamento do mesmo a cada 06 (seis) meses e ao término da pesquisa encaminhar a este Comité um

sumario dos resultados do projeto (refatono final),

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

s Gocimerss A Postager T
Informactes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS 144 01102019 Aceito
do Projeto 5 E1.pof 72 .
Outros TCLE _grupolocal doc 011072019 |MARINA DE BRITO | Aceilo
103540 IBRANDAD
Projeto Detalhado /| | projelo_compielo_emenda docx 011072019 |MARINA DE BRITO | Aceilo
Brochm 10:28:03 |BRANDAC
Outros sobdtacao_emenda. docx 0110v2019 |MARINA DE BRITO | Aceito
I— - 10.26:49 IBRANDAO
TCLE / Termos de | TCLE pof 29011/2018 |ANA PALULA Acelto
Assenmento / 11:34:66 |MACHADO
Justificativa de SILVERIO
T P BT AR B TS T s
10:23-44 | BRANDAO
Tora de Rosto Tolha_de_rozo.pal 20011/2018 |MARINA DE BRITO | Acefo
10:23:06 | BRANDAO
Recurszo Anexado  [instrumenics_de coleta de dadospdf | 271172018 JANA PALLA Aceiic
pelo Pesqusador 12:41:11  IMACHADO
o~ o =y TR A PAVR =
Instihacao & 15:01:03  [MACHADO
Infraesttura SILVERIO
Enderego: Az Prescdevs Astine Cantos 8827 2 Ad 5 2005
Barro. Unstede Admirssbiatos I CEP- 31270490
UF: NG Nuniciple: BELD HORZONTE
Telelone: (5134004502 E-mall: coupiipgeg ubngty
SRosatl b M
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

BELO HORIZONTE, 24 de Outubro de 2019

Assinado por:
Eliane Cristina de Freitas Rocha
(Coordenador(a))
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Bailo Honzonte, 12 ¢e novembro de 2018,
CARTA DE APOIO

A Associacao Mingira de Reabilitago tem interesse em colabarar com o projeto
de pesquisa infitulado '‘PERCEPCAD DE PAIS SOBRE O PERIODO DA
ADOLESCENCIA E TRANSICAO PARA A VIDA ADULTA DE SEUS FILHOS
COM PARALISIA CEREBRAL', a ser desenvolvido pela mestranda, Ana Paula
Machade, sob onentagac da Profa. Dra, Marina de Brio Brandic, do Programa
de Pés-Graduag2o em Ciéncias da Reabiftacdo da Universidade Federal de
Mnas Gerais. Tal colaboragao sera feita no sentido de disponibilizar informagoes
sobre os adoiesoentes com paralisia cersbral que s30 atendidos na Institui¢ao,
bam como autorizar a conducdo das entrevistas com os pais nas dependéncas
<€a sty o,

Os pesquisadores responsaveis entrario em contato com os pais dog
adolescentes e, aqueles que tiverem nferesse em participar voluntariamente do
estudo, definirdo com os pesquisadores a particpagho. Esperamos peder
contrduir com esse estudo € que as evidéncias a serem disponibilizadas pelko
mesme possam acresoentar informacées relevantes para o processo terapéutico
digponibilizado a essa dlientels. Apés a finalizag8o desse estudo, os
pesquisadores responsaveis deverdo apresantar 0s resultacos sncontrados pary
s profissionas interessados da AMR.

Leonardo Cury Abrahdo

Gerente Mé&dico - AMR

Pracilla Rezende Pe% Figueirado

Supervisora Niceo de Ensino e Pesquisa — AMR

Atenciosamente,
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ANEXO C: CLASSIFICACAO ECONOMICA BRASIL- ABEP 2018

Talids

15

asseciagio drasdeira o empresas oo prsquisa

Critério de Classificacéao
Economica Brasil

O Critério de Classificacao Econémica Brasil, enfatiza
sua fungdio de estimar o poder de compra das pessoas e
familias urbanas, abandonando a pretensdo de classificar
a populagdo em termos de “classes sociais”. A divisdo de
mercado definida abaixo € exclusivamente de classes
econdmicas.

SISTEMA DE PONTOS

Posse de itens

Quantidade de ltens
1 2 4o0u+

Televisdo em cores

Radio

Banheiro

Automével

Empregada mensalista

Maquina de lavar

Videocassete e/ou DVD

Geladeira

Freezer (apareiho independente
ou parte da geladeira duplex)

o |o|lo|e|o|o|e|e|e
n | e[ | &) =i| o] rof e

n o] m| || o] o) wfw
0 [afro] rof s o f o [

N BN N ] & ] e

Grau de Instrucao do chefe de familia

Analfabeto / Primario incompleto

Analfabeto / Até 3*. Série Fundamental

Primario completo / Ginasial incompleto Até 4°, Série Fundamental

Ginasial completo / Colegial incompleto Fundamental completo

Colegial completo / Superior incompleto Médio completo

| Superior completo

[ R [N B (=]

Superior completo

CORTES DO CRITERIO BRASIL

A1

42-46 0.9%
A2 35-41 4.1%
B1 29-34 8.9%
B2 23-28 15.7%
c1 18-22 20.7%
c2 14 - 17 21.8%
D 8-13 254%
E 0-7 2.6%
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MINI CURRICULO

FORMACAO ACADEMICA & TITULACAO

Mestranda em Ciéncias da Reabilitacdo (2018-Atual)
Universidade Federal de Minas Gerais, UFMG, Belo Horizonte.

Orientadora: Marina de Brito Brandao
Co-orientadora: Marisa Cotta Mancini

Aperfeicoamento em Reabilitacdo Infantil- Terapia Ocupacional (2015-2015)

Associacdo Mineira de Reabilitacdo, AMR, Belo Horizonte, Brasil. Bolsista:
Associacdo Mineira de Reabilitacdo (AMR) — 2015. Orientadora: Marina de Brito

Branddo

Graduacao em Terapia Ocupacional (2010-2015)
Universidade Federal de Minas Gerais, UFMG, Belo Horizonte.

FORMACAO COMPLEMENTAR

Integracdo Sensorial Integrado a Terapia Sensorio Motora e Padrdes Patoldgicos:
Fundamentos Teorico-Pratico, ofertado pela Associacdo Mineira de Reabilitacéo,
nos dias 21 a 25 de agosto de 2017, com carga horaria de 35 horas.

Estimulacéo Precoce, ofertado pela Universidade Federal do Rio Grande do Norte
(UFRN), no periodo de 09 de abril de 2016 a 20 de maio de 2016, com carga
horéria de 120 horas.

Bases Anatdmicas e Cinesioldgicas de Cintura Escapular: Fundamentos para a
Reabilitacdo Fisica, ofertado pela Habilidade em Agdo, Reabilitacdo Infantil e
Educacao Continuada, nos dias 24 e 25 de maio de 2017, com carga horaria de 8
horas.

Integracdo Sensorial- Bases Teoricas e Aplicacdes Préaticas, ofertado pela
Associacdo Mineira de Reabilitagdo, nos dias 10, 11 e 12 de maio de 2017, com
carga horaria de 20 horas.

Chance Para a Reabilitacdo: Plasticidade do Sistema Nervoso. Ofertado pelo
Neda-Brain Brasil Funktionelle Neuroanatomie, no dia 28 de abril de 2017, com
carga horaria de 8 horas.

Neuroanatomia Funcional da Motricidade e seus Disturbios, ofertado pelo Neda-
Brain Brasil Funktionelle Neuroanatomie, no dia 26 de abril de 2017, com carga
horéria de 8 horas.
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Neuroanatomia Funcional dos Distlrbios Psicossomaticos, ofertado pelo Neda-
Brain Brasil Funktionelle Neuroanatomie, no dia 24 de abril de 2017, com carga
horaria de 8 horas.

Bandagem Terapéutica: Elastica e Rigida, ofertado pela CPOS Centro
Educacional, nos dias 13 e 14 de fevereiro de 2017, com carga horéria de 16 horas.

Escala de Desenvolvimento Infantil Bayley I11, ofertado pela Associacdo Mineira
de Reabilitagdo nos dias 5, 6 e 7 de dezembro de 2016 com duragdo de 20 horas.

Aprimoramento em Analise do Comportamento Aplicado (ABA), ofertado pela
Associacdo Mineira de Reabilitacdo, nos dias 7, 8, 14 e 15 de outubro de 2016,
com carga horéaria de 28 horas.

Baixa Visdo Infantil- Habilitacdo Visual, ofertado pela Associacdo Mineira de
Reabilitacdo, no dia 6 de agosto de 2016, com duracéo de 8 horas.

Vox4all: Criar, Comunicar e Aprender com Tablets, ofertado pelo Centro de
Formac&o Imagina, nos dias 24 e 25 de novembro de 2016, com carga horaria de
12 horas.

Cérebro e Aprendizagem, ofertado pelo Neda-Brain Brasil Funktionelle
Neuroanatomie, no dia 25 de agosto de 2016 com carga horaria de 4 horas.

Rotina: Exploracdo, Estruturacdo e Estimulacdo Cognitiva através do dia a dia,
ofertado pela Incluséo Eficiente, nos dias 22 e 23 de agosto de 2015, com carga
horéria de 16 horas.

Curso de Capacitacdo Profissional para o uso da CIF, ofertado pelo Conselho
Regional de Fisioterapia e Terapia Ocupacional, no dia 8 de agosto de 2015, com
carga horéria de 6 horas

EXPERIENCIA PROFISSIONAL

e Terapeuta Ocupacional da Associacdo Mineira de Reabilitacdo/ AMR, desde
16/03/2016 até o atual momento.

e Terapeuta Ocupacional na Clinica SEREABILITACAO

. ATIVIDADES CIENTIFICAS

Preocupacdes e Expectativas de Adolescentes com Deficiéncia Fisica em Relagéo
a Adolescéncia e Transi¢do Para a Vida Adulta, apresentando no | congresso
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internacional de paralisia cerebral, realizado pelo instituto nossa casa nos dias 22
a 24 de agosto de 2019 em Campinas/SP.

Estudos Cross-Culturais sobre o Desenvolvimento Infantil no Continente
Africano: Uma Revisdo da Literatura, apresentado na XXIII semana de iniciacéo
cientifica/ PRPQ, promovida pela Pré- Reitoria de Pesquisa, no periodo de
13/10/2014 a 17/10/2014. Orientador: Adriana de Franca Drummond, do (a)
Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional.

Participagdo de Criangas e Jovens com Paralisia Cerebral no Ambiente
Doméstico: Uma Revisao da Literatura, apresentado na XXI1 Semana de Iniciacédo
Cientifica da UFMG, promovida pela Pro- Reitoria de Pesquisa, o periodo de
21/10/2013 a 25/10/2013. Orientador: Adriana de Franca Drummond, do (a)
Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional.

Mesa-Redonda: Microcefalia e Zika Virus - Abordagem Multidisciplinar,
realizado em 28 de abril de 2016, com a carga horaria de 3 horas e apoio do Centro
de Extensdo — CENEX/MED.

IV Seminario do Centro de Estudos da Clinica Neuroldgica e Neurocirdrgica da
Santa Casa BH- Seminario de Epilepsia Refratéria, realizado no dia 23 de outubro
de 2015, no Saldo Nobre da Santa Casa de Belo Horizonte — Minas Gerais na
qualidade de Ouvinte- com carga horéria de 10 horas.

. ATIVIDADES COMPLEMENTARES

Bolsista de iniciacdo cientifica pelo programa institucional de bolsas de iniciacdo
cientifica para professores da UFMG em doutoramento, no projeto intitulado:
Processos de Aprendizagem de Participacdo da Crianca e do Adolescente nas
Tarefas Domeésticas, administrado pela Pro- Reitoria de Pesquisa, no periodo de
01/07/2013 a 30/06/2014, sob orientacdo da professora Adriana de Franca
Drummond, da Escola de Educacéo Fisica, Fisioterapia e Terapia Ocupacional da
UFMG, com carga horaria de 20 horas semanais.

Bolsista no programa de bolsas de extensdo — Projeto Sala de Espera: Estimulacao
e Recreacdo em Criancas de Risco e Orientac6es aos Pais- nos periodos de agosto
adezembro de 2012, e de abril e junho de 2013, sob a coordenacéo das Professoras
Marcia Bastos Rezende e Zélia Araujo Cotta Coelho, com carga horaria de 20
horas semanais.

Colaboradora voluntaria do projeto de extensao “Adolescéncia em Foco”, sob
coordenacdo da Professora Marina de Brito Brand&o, desde setembro de 2017 até
0 atual momento.

Colaboradora voluntaria do projeto de pesquisa: “Treino Intensivo de Prioridades
Funcionais de Adolescentes com Paralisia Cerebral”, desenvolvido no Programa
de Po6s-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo, sob orientacdo da Professora
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Marina de Brito Brandao.

Colaboradora voluntaria do projeto de pesquisa “Efeito do Programa de
Orientacdo Cognitiva para o Desempenho, sob orientacdo da Professora Livia de
Castro Magalhdes. A coleta de dados foi feita na Associacdo Mineira de
Reabilitacdo (AMR) ao longo do ano de 2016.

Estagiaria voluntaria do projeto de pesquisa intitulado: ‘Efeitos do treinamento
intensivo bimanual de brago e mao na funcdo manual de criangcas com paralisia
cerebral”, Associagdo Mineira de Reabilitacdo, no periodo de 16 de julho a 3 de
agosto, com duracao de 90 horas.
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