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RESUMO

Adolecentes com paralisia cerebral (PC) apresentam menor engajamento em tarefas de
autocuiddo e domesticas em relacéo a individuos normais. As razdes para as limitacdes nessas
tarefas estdo relacionadas aos aspectos motores, dificuldades cognitivas e psicossociais, bem
como barreiras contextuais. A relagdo entre adolescentes e cuidadores pode ser um elemento
importante a ser considerado na construcdo da independéncia em tarefas da rotina diaria. O
objetivo geral do estudo foi compreender como ocorre a construcdo da independéncia de
adolescentes com PC nas tarefas de autocuidado e domésticas, sob a perspectiva dos
adolescentes e de seus cuidadores. Foi realizado um estudo qualitativo de abordagem
fenomenoldgica. Dez adolescentes com idades entre 15 e 17 anos, e onze cuidadores
participaram do estudo. Os participantes foram recrutados propositalmente do Projeto
Adolescéncia em Foco na Associacdo Mineira de Reabilitagdo e em outros centros de
reabilitacdo de Minas Gerais. Foram conduzidas entrevistas semiestruturadas, realizadas de
forma individual e virtual com cada participante. Foram apresentadas imagens das tarefas de
autocuidado e domésticas aos participantes para desencadear a reflexdo e a discussdo. O
contetdo das entrevistas foi gravado e posteriormente transcrito. Duas categorias tematicas
emergiram apos analise do material: (1) “Agora temos que pensar na independéncia?”; (2)
“Caminhos possiveis para promog¢ao da independéncia.” Trés subcategorias emergiram da
primeira categoria: “Expectativas e desejo de ser independente”; “Razdes para a
dependéncia”; “Consequéncias no futuro”. A segunda categoria foi dividida em quatro
subcategorias: “Pessoas e lugares”; “Pratica™; “Caracteristicas pessoais”; “E quando ndo ¢
possivel a independéncia completa?”. As informacgdes advindas do estudo indicam que
vivenciar a adolescéncia com deficiéncia fisica traz consequéncias, tanto para os adolescentes,
quanto para seus cuidadores, durante a construcdo da independéncia. Para favorecer esse
processo, foram apontadas a necessidade de proporcionar aos adolescentes e seus cuidadores
oportunidades de pratica, tempo, repeticdo, modelagem, adaptacdes, orientacdes, apoio de
amigos e familia, desenvolvimento da auto-determinacdo, e suporte de servicos de

reabilitacéo.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Adolescentes. Cuidadores. Independéncia. Vida diria.



ABSTRACT

Adolescents with cerebral palsy (CP) are less involved in self-care and household chores. The
reasons for limitations in these tasks are related to motor, cognitive and psychosocial issues
difficulties, as well as contextual barriers. The relationship among adolescents and their
caregivers may be a crucial element in the development of the independence in daily living
tasks.. The main objective of the study was to understand how the building process of
independence of adolescents with CP occurs in self-care and household tasks, from the
perspective of adolescents and their caregivers. A qualitative study with a phenomenological
approach was carried out. Ten adolescents aged between 15 and 17 years, and eleven
caregivers participated in the study. Participants were purposefully recruited from the “Projeto
Adolescéncia em Foco” at Associagd0 Mineira de Reabilitagdo and other rehabilitation
centers in Minas Gerais. Semi-structured interviews were conducted individually and virtually
with each participant. Images of self-care and household chores were presented to participants
to trigger reflection and discussion. The content of the interviews was recorded and
transcribed. Two thematic categories emerged after analyzing the material: (1) “Now do we
have to think about independence?”; (2) “Possible pathways for promoting independence.”
Three subcategories emerged from the first category: “Expectations and desire to be
independent”; “Reasons for dependence”; “Consequences in the future.” The second category
was divided into four subcategories: “People and places”; "Practice"; "Personal
characteristics"; “What about when complete independence is not possible?” The information
from the study indicates that experiencing adolescence increased by a physical disability has
consequences for both adolescents and their caregivers, during the process of building
independence. To facilitate this process, there is a need to provide adolescents and their
caregivers with opportunities for practice, time, repetition, modeling, adaptations, guidance,
support from friends and family, development of self-determination, and support from

rehabilitation services.

Keywords: Cerebral Palsy. Adolescents. Caregivers. Independence. Daily Living.
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1 INTRODUCAO

1.1 Adolescéncia

A adolescéncia € o periodo entre infancia e vida adulta, marcado pelo intenso
desenvolvimento nas dimensdes fisica, bioldgica, emocional e social (SAWYER et al., 2018).
De acordo com o Estatuto da Crianca e do Adolescente, no Brasil, a adolescéncia inicia aos
12 anos e finaliza aos 18 anos de idade (BRASIL, 1990). E neste periodo que os individuos se
deparam com a mudanca do corpo infantil, vivenciam flutuacdes de humor, e passam por
descobertas em direcdo ao autoconhecimento, que podem repercutir no futuro (EISENSTEIN
et al., 2005; SILVA et al., 2021).

Considerando o desenvolvimento biopsicossocial, durante a adolescéncia, os individuos tem
oportunidades de experimentar e assumir novas responsabilidades, descobrem novos papéis, e
aumentam progressivamente a autonomia e independéncia com o desenvolvimento da
autodeterminacdo e planejamento do futuro (GAETE et al., 2015; SANDERS et al., 2013;
EISENSTEIN et al., 2005). H& ainda o distanciamento e diminui¢cdo do interesse do jovem
pelo ndcleo familiar, concomitante a aproximacdo dos pares e grupos de identificacdo
(CHULANI et al., 2014). Encontrar equilibrio diante de tantas mudancas pode ser desafiador
para os adolescentes, pois, além dos fatores pessoais, ha ainda impactos sociais e culturais que
podem favorecer ou dificultar este processo (GAETE et al., 2015; CHRISTIE et al., 2005).

1.2 Adolescéncia de individuos com paralisia cerebral

A paralisia cerebral (PC) é definida como um grupo de desordens permanentes do
desenvolvimento do movimento e da postura, que podem causar limitacfes das atividades
(ROSENBAUM et al., 2007). Embora a lesdo no cérebro seja considerada estatica, mudancas
funcionais ocorrem ao longo do tempo (ROSENBAUM et al., 1990). Um olhar direcionado
para a funcionalidade dos individuos com PC foi incorporado had 20 anos (OMS, 2001).
Atualmente, compreende-se a existéncia de uma relacdo dinamica entre 0s aspectos pessoais e
ambientais, que, em conjunto, interferem na vida dos individuos com PC (WINTELS et al.,
2018). Essas consequéncias ndo sdo exclusivas da infancia, mas ocorrem no curso do
desenvolvimento, incluindo a adolescéncia e vida adulta (VARGUS-ADAMS et al., 2009).
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Adolescentes com PC vivenciam 0S mesmos impasses, questionamentos, sentimentos e
aflicOes que seus pares sem deficiéncia (WINTELS et al., 2018). Eles tém sonhos, desejos e
expectativas, assim como qualquer individuo neste periodo (WINTELS et al., 2018). A
medida que se envolvem em situacOes de vida cotidiana, os jovens com PC sdo confrontados
com desafios relacionados a condicdo de salde, como dificuldades de mobilidade, cansaco,
dor, e alteragdes cognitivas (MICHELSEN et al., 2014, BJORQUIST et al., 2015;
NYSTRAND et al., 2014; HANNA et al., 2009). Esses individuos também podem apresentar
limitacbes em relagdes interpessoais, dificuldades no desempenho das atividades diarias e
restricdo de participacdo em casa, na escola e na comunidade (DONKERVOORT et al., 2007;
MAGILL-EVANS et al., 2005; VOS et al., 2013).

Adolescentes com PC apresentam menos autonomia na vida diaria em relacdo a individuos
normais (MICHELSEN et al., 2014). Os adolescentes com PC com menor comprometimento
motor consideram as tarefas da rotina administraveis, porém, desafiadoras (BJORQUIST et
al., 2015), enquanto adolescentes com comprometimento motor grave, acrescido as
dificuldades cognitivas, apresentam uma vida mais sedentaria e sentem-se menos autdbnomos
na vida cotidiana (MICHELSEN et al., 2014). Alguns individuos podem nao alcancar a
independéncia nas tarefas diarias, mas ja se sabe que isso ndo deve ser um fator impeditivo

para incentivar a tomada de decisdes (VOS et al., 2013).

Quanto aos aspectos motores e de mobilidade dos adolescentes com PC, sabe-se que 0s
individuos classificados nos niveis Il a V do Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora
Grossa (GMFCS), apresentam declinio dessa funcdo, enguanto individuos com menor
comprometimento motor (niveis | e Il do GMFCS) tendem a manter suas habilidades estaveis
ao longo do tempo (BECKUNG et al., 2007; HANNA et al., 2009). Sabe-se que 0s maiores
impactos em relacdo as limitacbes de mobilidade entre os adolescentes com PC séo
decorrentes do crescimento fisico, contraturas, dor e fadiga, que podem ser intensificados
nessa fase da vida (NYSTRAND et al., 2014; HANNA et al., 2009).

Adolescentes com PC conseguem lidar com os desafios da rotina quando tem a disposicao
ambiente fisico adequado e suporte atitudinal que facilite o envolvimento nas tarefas, o que
pode ser determinante para a promogdo da funcionalidade desses individuos (Michelsen et al.,
2014). Para delineamento de acbes que facilitem a promovam a funcionalidade desses

individuos, eles precisam ser ouvidos durante esse periodo, e suas demandas individuais


https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Nystrand%2C+Malin
https://onlinelibrary.wiley.com/action/doSearch?ContribAuthorRaw=Nystrand%2C+Malin
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devem ser consideradas (BAGATELL et al., 2016; BRANDAO et al., 2021). Estudos
qualitativos apontam que adolescentes com PC tém interesse em participar e apontar as
dificuldades e possiveis solucBes para vivenciarem esse periodo da vida (BRANDAO et al.,
2021; MICHELSEN et al., 2014).

1.3 Tarefas de autocuidado

As tarefas de autocuidado consistem em acdes orientadas para o cuidado do préprio corpo,
que sdo realizadas diariamente e permitem o bem-estar do individuo (AOTA, 2020). As
tarefas de autocuidado incluem higiene pessoal, banho, uso do banheiro, alimentacdo, vestir,
despir e mobilidade funcional (AOTA, 2020). A realizacdo dessas tarefas pode ser
desafiadora para individuos com PC, que podem apresentar dificuldades de mobilidade e na
funcdo manual (KUSUMOTO et al., 2021). As possiveis alteracdes cognitivas também
podem dificultar a compreenséo e o desempenho dessas tarefas por individuos com PC (VOS
et al., 2013).

O comprometimento motor pode influenciar o desempenho de individuos com PC nessas
atividades, mas ndo impede o desenvolvimento de habilidades e estratégias para realizacdo
dessas tarefas (VOS et al., 2013; VAN GORP et al., 2018). Estudos atuais sugerem que €
importante dar continuidade a pratica dessas atividades, considerando a possibilidade de
aprender habilidades de autocuidado durante a adolescéncia (KUSUMOTO et al., 2021; VAN
GORP et al., 2018; VOS et al., 2013). Tal pratica pode favorecer a autonomia e
independéncia na vida adulta (CHIARELLO et al., 2010).

O envolvimento dos filhos em tarefas de autocuidado é apontado por pais de individuos com
PC como uma das prioridades para intervencdo, tanto na infancia, (BRANDAO et al., 2014)
quanto na adolescéncia (CHIARELLO et al., 2010; FEITOSA et al.,, 2021). Quando
individuos com PC participam da escolha dos objetivos funcionais, as tarefas de autocuidado
e de vida independente dentro de casa, sdo0 uma das principais metas apontadas (FEITOSA et
al., 2021; VROLAND-NOSDSTRAND et al., 2016). Nesse sentido, tanto individuos com PC
quanto seus cuidadores, tém expectativas relacionadas a vida com mais autonomia e
independéncia (CHIARELLO et al., 2010).
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Jovens com PC revelam que o desempenho das tarefas de autocuidado pode ser desafiador,
considerando as limitacfes fisicas, ambientais e as oportunidades de desempenho
(BERGQVIST et al., 2017). Dificuldades adicionais estéo relacionadas ao excesso de suporte
que os adolescentes podem receber. Adolescentes com PC reportam que a superprotecdo dos
pais pode atrapalhar o seu envolvimento nas tarefas de autocuidado (DONKERVOORT et al.,
2007). Para esses adolescentes, viver em um ambiente protegido, estruturado e sempre com
ajuda disponivel, pode resultar na restricdo de participacdo nessas tarefas (DONKERVOORT
et al., 2007). Entende-se que a provisdo continua de cuidados, por parte dos pais, pode
prejudicar a relacdo intrafamiliar e cooperar para a dependéncia dos adolescentes (STEWART
et al., 2001). Em contrapartida, sabe-se que as familias que oferecem suporte a medida que os
adolescentes demandam, cultivam relacionamentos mais saudaveis e cooperam para
autogestao eficaz dos adolescentes (MAGILL-EVANS et al., 2001).

1.4 Tarefas domésticas

Para individuos com PC e seus cuidadores, o lar é o local onde existem oportunidades de
vivenciar experiéncias que podem colaborar para 0 aumento de independéncia, autonomia e
desenvolvimento da autogestdo (APLIN et al., 2017; YANTZI et al., 2008; RICHARDS et
al., 2020). Uma das maneiras de colaborar para o desenvolvimento de independéncia dos
adolescentes, nesse contexto, é envolver-se em tarefas domésticas e assumir responsabilidades
com o cuidado dos proprios pertences e da casa (REED-KNIGHT et al., 2014; RICHARDS et
al., 2020).

Historicamente, as criancgas se envolvem em tarefas domésticas a medida que crescem e que a
familia delega funcdes (GOODNOW et al., 1989). Durante a adolescéncia, a frequéncia da
participacdo em tarefas domésticas aumenta (RICHARDS et al., 2020; AMARAL et al.,
2014). Adolescentes com PC que realizam tarefas domésticas e que cooperam com a
manutencdo da casa e de seus pertences, sentem-se participantes ativos da dindmica familiar,
tém aumento do senso de eficAcia e da autoconfianca (RICHARDS et al., 2020;
DRUMMOND et al., 2019). O envolvimento dos adolescentes nessas tarefas tambem é
considerado importante por seus cuidadores (DRUMMOND et al., 2019). Para eles, por meio
do engajamento em tarefas domésticas, os individuos com PC podem adquirir habilidades que
consideram fundamentais para a vida, como responsabilidade, cooperacéo e independéncia
(RICHARDS et al., 2020; DRUMMOND et al., 2019).
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As familias tendem a projetar expectativas de desempenho independente de seus filhos em
tarefas domésticas para a vida adulta e, por isso, acabam limitando a participagdo dos
adolescentes nessas tarefas (DRUMMOND et al., 2019). Richards e colaboradores (2020)
apontaram que os pais podem encorajar seus filhos adolescentes com condicGes cronicas a
assumirem responsabilidades em casa. Os cuidadores podem incentivar o envolvimento dos
adolescentes por meio de comunicacdo e modelagem. Essas atitudes podem colaborar para o
desenvolvimento da autonomia e autodeterminacdo dos adolescentes dentro de casa
(RICHARDS et al., 2020; DUNN et al., 2004). Facilitadores do contexto como adaptagdes do
ambiente domiciliar, e atitudes positivas da familia, podem contribuir para que o nivel de
envolvimento e participacdo dos adolescentes seja otimizado (APLIN et al., 2017). A medida
que cuidadores orientam os adolescentes e 0s encorajam no desempenho das tarefas
domésticas, os pais facilitam o desenvolvimento da perspectiva de vida independente (KING
et al., 2004; NGUYEN et al., 2016; MAGILL-EVANS et al., 2005).

1.5 Relacdo de dependéncia e independéncia entre cuidadores e adolescentes com

paralisia cerebral

O desenvolvimento da independéncia de um individuo em determinada tarefa & possivel
quando alguns componentes agem em equilibrio: opcéo de escolha da realizacdo das tarefas,
capacidade fisica, cognitiva, psicossocial, apoio, e ambiente social e fisico favoraveis
(COLLINS et al., 2017). Com o diagndstico de uma condicdo cronica de saude como a PC, o
desenvolvimento da independéncia do individuo pode passar por diferentes processos. Os
cuidadores sdo frequentemente acompanhados por medos, davidas e estressores Unicos, que
passam a fazer parte do cotidiano da familia (LIN et al., 2000; DAVIS et al., 2010). Além
disso, € preciso ajustar as expectativas para uma realidade que requer mais cuidados e oferta

de suporte, que pode se estender para além da infancia (DAVIS et al., 2010).

Na adolescéncia, os cuidadores precisam lidar com as necessidades individuais de seus filhos
com PC, o que, muitas vezes, envolve um compromisso vitalicio, no sentido de estarem
disponiveis e precisarem apoiar seus filhos nas tarefas diarias (BJORQUIST et al., 2015). A
maioria das atividades de vida diaria dos individuos com PC exige a co-ocupagdo dos
cuidadores, para viabilizar a participacdo e favorecer o desempenho dos adolescentes. A co-
ocupacdo refere-se ao envolvimento mutuo do adolescente e cuidador no desempenho de uma
tarefa (DALVAND et al., 2013; DALVAND et al., 2015). Para adolescentes com
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comprometimento motor grave, ha demandas extensivas de cuidado, adaptacOes e necessidade
de disponibilizacdo de tempo dos cuidadores (GUYARD et al., 2017).

Adolescentes com PC podem apresentar dificuldades para se tornarem independentes, quando
sdo superprotegidos por seus cuidadores (DAVIS et al., 2009). Além disso, os adolescentes
associam ser dependentes quando encontram barreiras fisicas, sociais e cognitivas no
desempenho das tarefas (GRIMBY et al., 2000; GRIMBY et al., 1996). Esses individuos
reconhecem a importancia de receber cuidados da familia, como ajuda, seguranca e atencao.
No entanto, essa relacdo também pode significar confrontos, sensacdo de ser controlado e
superprotegido pelos cuidadores (BJORQUIST et al., 2015).

Collins (2017) propde que a criagdo de um ambiente favoravel entre os adolescentes e 0s pais
colabora para que esses individuos tenham barreiras minimizadas, e alcancem independéncia.
Esse ambiente proposto inclui a participagdo de outras pessoas, aceitacdo das condicdes
fisicas, cognitivas e psicossociais, e quando necessario, 0 uso de adaptacbes adequadas
(COLLINS et al., 2017). Além disso, é importante que 0s servicos de salde apoiem o
desenvolvimento das habilidades de autogestdo a medida que os individuos com PC se
desenvolvem (LINDSAY et al., 2016).

1.6 OBJETIVOS

1.6.1 Objetivo primario:
Compreender a percepcdo da construcdo de independéncia de adolescentes com PC nas

tarefas de autocuidado e domésticas, sob a perspectiva dos adolescentes e de seus cuidadores.

1.6.2 Objetivos secundarios

e Compreender quais sdo as barreiras e facilitadores que impactam na construcdo de
independéncia dos adolescentes em tarefas de autocuidado e domésticas, sob a perspectiva

do adolescente e do cuidador.

e ldentificar elementos que possam ser incorporados na provisdo de servigos que
adolescentes e cuidadores consideram importante para auxilia-los no desenvolvimento da

independéncia em tarefas de autocuidado e domésticas.
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RESUMO

Introducé@o: Adolescentes com paralisia cerebral (PC) podem experimentar limitacbes no
desempenho de tarefas de autocuidado e se envolverem menos em tarefas domesticas.
Objetivo: O objetivo do estudo foi compreender como ocorre a construcdo da independéncia
de adolescentes com PC nas tarefas de autocuidado e domésticas, sob a perspectiva dos
adolescentes e de seus cuidadores. Método: Foi realizado um estudo qualitativo de
abordagem fenomenoldgica. Dez adolescentes com idades entre 15 e 17 anos, e onze
cuidadores participaram do estudo. Os participantes foram recrutados propositalmente do
Projeto Adolescéncia em Foco na Associacdo Mineira de Reabilitacdo e em outros centros de
reabilitacdo de Minas Gerais. Foram conduzidas entrevistas semiestruturadas, realizadas de
forma individual e virtual com cada participante. Imagens representando as tarefas de
autocuidado e domesticas foram apresentadas aos participantes para facilitar a reflexdo. O
conteddo das entrevistas foi gravado para transcricdo. Resultados: Duas categorias tematicas
emergiram apos andlise do material: (1) “Agora temos que pensar na independéncia?”; (2)
“Caminhos possiveis para promog¢do da independéncia.” Trés subcategorias emergiram da
primeira categoria: “Expectativas e desejo de ser independente”; “Razdes para a
dependéncia”; “Consequéncias no futuro.” A segunda categoria foi dividida em quatro
subcategorias: “Pessoas e lugares”; “Pratica™; “Caracteristicas pessoais”; “E quando nao ¢
possivel a independéncia completa?” Conclusdo: Os participantes reportaram as
consequéncias de vivenciar a adolescéncia com deficiéncia, e 0s impactos na construcdo da
auto-estima. A relacdo entre adolescentes e cuidadores requer equilibrio, de forma que os
cuidadores possam apoiar a construcdo da independéncia dos adolescentes. Viabilizar
oportunidades de prética, dedicar tempo, repeticdo, estratégias de aprendizado, ambiente
adaptado, suporte de servigcos de reabilitacdo, apoio dos amigos, desenvolvimento da auto-
determinacdo e construir uma relacéo colaborativa com os cuidadores sdo elementos parecem

favorecer a aquisicdo da independéncia dos adolescentes com PC.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral. Adolescentes. Cuidadores. Independéncia
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INTRODUCAO

O envolvimento do individuo em tarefas de autocuidado e domésticas promovem o
desenvolvimento de autonomia, independéncia, aumento do senso de eficAcia e de
responsabilidades na vida adulta (Schmidt et al., 2019; Salles et al., 2016). Os adolescentes
com paralisia cerebral (PC) podem experimentar limitagdes no desempenho de tarefas de
autocuidado durante toda a vida (Vos et al., 2013; James, et al., 2014), e se envolvem menos
em tarefas domésticas comparados a adolescentes normais (Richards et al., 2020). Essas
tarefas sdo comumente reportadas pelos adolescentes e cuidadores como o0s principais

objetivos de intervencéo (Feitosa et al., 2021; Vroland-Nosdstrand et al., 2016).

As dificuldades e limitacGes dos adolescentes com PC podem ocorrer, tanto pela gravidade
motora desses individuos e de possiveis alteragbes cognitivas (Livingston et al., 2011,
Bjorquist et al., 2014; Bergqvist et al., 2017), quanto por barreiras ambientais, atitudes de
superprotecdo dos cuidadores e a baixa expectativa para assumir responsabilidades e
independéncia em casa (Michelsen et al.,, 2014; Milicevi¢ et al., 2019). Tornar-se
independente esta relacionado com o conceito de co-ocupacéo, que se refere ao envolvimento
de duas pessoas em uma ocupacdo, compartilnando emocdes, intencdes, significados e
corporeidade (Pickens et al., 2009; Dalvand et al., 2015). Frente a possibilidade de limitacGes
funcionais decorrentes da PC e a necessidade de suporte a longo prazo, a relacdo entre o
adolescente com PC e seu cuidador pode se tornar mais complexa e desafiadora (Price et al.,
2009; Dalvand et al, 2015, Raina et al., 2005).

Para cuidadores e individuos com PC, as tarefas de autocuidado sdo as principais co-
ocupacdes compartilhadas (Dalvand et al., 2015; Raina et al., 2005). Os cuidadores tendem a
projetar expectativas de desempenho independente de seu filho para o futuro, reduzindo
oportunidades de participacdo e limitando a independéncia dos adolescentes (Richards et al.,
2020). Essa restricdo impacta na visao dos adolescentes, que relatam receber mais assisténcia
de seus cuidadores do que desejam (Nguyen et al., 2016; Richards et al., 2020; Blum et al.,
1992; Reed-Knight et al., 2014). Tais atitudes podem dificultar o desenvolvimento de
habilidades de autogestdo da rotina diaria dos adolescentes (Nguyen et al., 2016; Magill-
Evans et al., 2005) e sobrecarregar os cuidadores com a rotina da oferta de suporte aos

adolescentes (Raina et al., 2005).
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A relacdo de assisténcia cuidadores e adolescentes com PC vém sendo explorada em diversos
estudos (Bergquvist et al., 2017; Nguyen et al., 2016; Magill-Evans et al., 2005; Stewart et al.,
2001). No entanto, a percepgéo dos adolescentes com PC sobre a construcdo da independéncia
em tarefas de autocuidado e domésticas, bem como a percepcdo dos cuidadores, e quais 0s
elementos da relacdo entre eles, fatores pessoais e do contexto colaboram ou dificultam esse
processo, ainda ndo foram elucidados. Sendo assim, o objetivo do estudo foi compreender a
percepcdo sobre a construcdo de independéncia de adolescentes com PC nas tarefas de
cuidados pessoais e domésticas, sob a perspectiva dos adolescentes e de seus cuidadores.

METODO

Desenho do estudo

Estudo qualitativo de abordagem fenomenoldgica, conduzido com adolescentes com PC e
seus cuidadores. O estudo qualitativo objetiva compreender de maneira profunda sobre
determinadas experiéncias, perspectivas e circunstancias. A abordagem fenomenologica
identifica as experiéncias em comum dos participantes como um fendmeno. A partir das
narrativas, é possivel captar a esséncia dos significados que esse grupo social compartilha
sobre o fendmeno identificado (Creswell et al., 2007; VanderKaay et al., 2016). Portanto, sua
utilizacdo é adequada para analisar as perspectivas e relagdes de dependéncia entre uidadores

e adolescentes com PC nas tarefas de autocuidado e domésticas.

Participantes

Dez adolescentes e onze cuidadores foram incluidos no estudo. O recrutamento dos
participantes foi feito por meio de consulta ao banco de dados do Projeto Adolescéncia em
Foco na Associacdo Mineira de Reabilitacdo, e por conveniéncia em outros centros de
reabilitacdo de Minas Gerais. O tamanho amostral foi definido por meio da saturacdo do

conteddo.

Foram incluidos adolescentes com diagndstico de PC, com idades entre 15 e 17 anos e 11
meses, com funcdo manual classificada pelo Sistema de Classificacdo de Habilidade Manual —
MACS (Eliasson et al., 2006), nos niveis: | (adolescentes que manipulam objetos com

limitagdo na velocidade e precisdo) a IV (adolescentes que apresentam limitacGes para



20

manipulacdo e necessidade de assisténcia continua); Fun¢do motora grossa classificada pelo
Sistema de Classificagdo da Funcdo Motora Grossa — GMFCS Expandido e Revisado
(GMFCS E & R) (Palisano et al., 2008), nos niveis: | (adolescentes que desempenham
habilidades motoras grossas como correr e pular, mas com velocidade, equilibrio e
coordenacdo limitados), a IV (utilizam a mobilidade sobre rodas na maioria dos ambientes);
E funcdo de comunicacdo classificada pelo Sistema de Classificagcdo da Funcdo de
Comunicacdo para Individuos com Paralisia Cerebral (CFCS) (Hidecker et al., 2011) nos
niveis: | (comunica-se em um ritmo tranquilo com pouca ou nenhuma demora para entender,
elaborar um discurso, ou resolver um equivoco), e Il (alterna independentemente seus papéis
de emissor e receptor com a maioria das pessoas, na maioria dos ambientes, mas o ritmo de
conversacdo € lento). Quanto aos cuidadores, participaram aqueles que sdo considerados os

cuidadores principais e que participam da rotina do adolescente.

Foram excluidos adolescentes com outras condi¢cdes de salde associadas a PC, bem como
aqueles que foram submetidos a qualquer tipo de intervencgéo intensiva, cirurgia ortopédica ou
aplicacdo de toxina botulinica em membros superiores e/ou inferiores nos ultimos seis meses.
A escolha da faixa etaria dos adolescentes baseou-se na literatura atual, que reporta maior
envolvimento desses individuos em temas relacionados a adolescéncia, transicdo para a idade
adulta, e envolvimento em tarefas domésticas entre adolescentes a partir de 15 anos (Cussen
et al., 2012; Wong et al., 2010; Donkervoort et al., 2007).

Procedimentos

Esse estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG) (CAAE: 24540219.8.0000.5149). Os participantes assinaram o Termo
Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Para assegurar o anonimato, 0os nomes dos participantes foram substituidos por
cddigos. Caracteristicas descritivas dos adolescentes e cuidadores estdo apresentadas na
Tabela 1.

Coleta de dados

As entrevistas com os adolescentes e com os cuidadores foram realizadas de forma individual

com cada participante, utilizando roteiro semiestruturado (Tabelas 2 e 3). Para desencadear a
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reflex@o sobre as tarefas, foram selecionadas previamente imagens representando as tarefas de
autocuidado e domésticas e apresentadas aos participantes (Figuras 1 a 4). As imagens foram
diferenciadas para individuos que fazem o uso de dispositivos de mobilidade (Figuras 3 e 4).
O roteiro direcionado aos adolescentes foi composto por perguntas relacionadas ao
desempenho atual nas tarefas de autocuidado e domésticas, bem como a satisfacdo dos

adolescentes em relagdo a esse desempenho.

Os adolescentes responderam questdes relacionadas a possiveis facilitadores e barreiras para o
seu desempenho, e a importancia das tarefas de autocuidado e domésticas para a vida
independente. Por fim, responderam como se sentem ao receber assisténcia de seus
responsaveis durante a realizacdo dessas tarefas. O roteiro direcionado aos cuidadores era
composto por perguntas relacionadas as mesmas dimensdes, considerando a percepgdo que
eles tém dos adolescentes na realizacéo das tarefas de autocuidado e domésticas. Além disso,

0s cuidadores foram questionados quanto a provisao de assisténcia ofertada aos adolescentes.

As entrevistas foram realizadas de forma remota, por meio de plataforma de comunicacao por
video (Google Meet e Zoom). Todas as entrevistas foram gravadas em audio utilizando o
mecanismo de gravacao das plataformas e um gravador de voz, e posteriormente, transcritas

na integra. As entrevistas duraram cerca de uma hora.

ANALISE DE DADOS

As gravacgdes de audio das entrevistas foram transcritas e analisadas por meio da analise de
conteldo. O principal recurso dessa forma de analise envolve a criacdo de categorias
tematicas do conteldo das entrevistas, e € orientada pelas informacGes apresentadas pelos

participantes (Graneheim et al., 2004; Braun et al., 2006).

De acordo com Braun & Clarke (2006), um processo envolvendo seis fases para criar as
categorias tematicas é recomendado: (1) familiarizacdo com os dados, ou seja, a transcricdo e
imersdo na leitura das entrevistas; (2) criacdo de cddigos e organizacdo dos dados em
unidades de significado, como as palavras-chave; (3) busca por temas, que envolve classificar
0s codigos em temas potenciais; (4) revisar 0s temas, ou seja, o refinamento das informacoes;
(5) definicdo e nomeacdo de temas, que consiste na anélise da esséncia das especificidades

das unidades tematicas, gerando nomes para cada tema; (6) producdo de relatorio, ou seja,
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selecionar extratos das andlises e incorpora-los em uma narrativa analitica que ilustre a
descricdo e argumentacéo da pesquisa. A definicdo de temas e categorias, bem como a reviséo
do material foi realizada em conjunto com uma terceira pesquisadora, para assegurar a

validacdo dos resultados.

RESULTADOS

Duas categorias tematicas emergiram apos a transcrigdo do material: (1) “Agora temos que
pensar na independéncia?”; (2) “Caminhos possiveis para promog¢ao da independéncia.” A
primeira categoria foi dividida em trés subcategorias: “Expectativas e desejo de ser
independente”; “Razdes para a dependéncia”; “Consequéncias no futuro.” A segunda
categoria foi dividida em quatro subcategorias: “Pessoas e lugares”; ‘Pratica”;

“Caracteristicas pessoais”; “E quando néo é possivel a independéncia completa?”

Agora temos que pensar na independéncia?
Esta categoria revela a percepcdo de cuidadores e adolescentes sobre a expectativa da
independéncia, as razdes que podem justificar a dependéncia em tarefas de autocuidado e

domésticas, e como vislumbram as consequéncias dessas razdes no futuro.

Expectativas e desejo de ser independente

Os cuidadores reportaram o desejo de independéncia total dos adolescentes na realizacdo das
tarefas de cuidados pessoais “eu queria muito, muito mesmo, que ela ndo dependesse de mim.
Que ela fizesse tudo sozinha.” (C1). Os adolescentes apontaram que ndo depender é sindbnimo

de liberdade “Quando vocé ndo é dependente de ninguém, vocé é liberto.” (AD9).

Alguns cuidadores reportaram dificuldade de vislumbrar a vida independente de seus filhos
“Eu na minha concep¢ao, eu acho que ele nunca vai conseguir fazer sozinho, ta?” (C2). Tal
dependéncia parece gerar preocupacio nos pais “Olha eu preocupo muito, né?! E o que eu
mais quero é gue ele faca tudo, que ele possa ter a independéncia dele, cuidar dele mesmo,
pra mim € muito importante isso.” (C7). Os cuidadores reconheceram que a necessidade de
ajuda restringe a liberdade do adolescente “E ruim porque ele ja tem 16 anos né? A gente tem
que td sempre ali. As vezes vocé td ali tem que dar o banho né, tira a liberdade.” (C2). Além

disso, a necessidade de fornecer assisténcia gera cansago no cuidador “(...) ds vezes eu to
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cansada. Ela me pede ajuda e eu t6 cansada.” (C10), esforco fisico diario “E porque é
aquele esforco fisico o tempo todo, né?! Didrio... Que é levar no banheiro, é tudo eu. E bem
cansativo.” (C6) e abdicagdo da mae em atividades de trabalho fora de casa “Eu falo mesmo.
Se a AD1 fosse uma crianga normal, eu estaria trabalhando, ela tava se virando sozinha.”
(C1).

Os adolescentes expressaram sentimento de tristeza ao receber ajuda “Eu me sinto um pouco
mal. Ah, porque, tipo assim... Eu ja sou grandinha ja pra saber fazer essas coisas, e eu nao
sei. Ai eu fico triste comigo mesma.” (AD4) e baixo senso de competéncia “(...) Eu fico
pensando... Ah, eu ndo sei fazer nada.” (AD4). Os adolescentes também apontaram o desejo
de liberdade e privacidade “Eu queria ter um pouquinho de privacidade pra fazer as minhas
coisas. Privacidade é quando eu posso fazer as coisas no meu tempo sem ta ninguém

olhando. Mas eu sei que eu dependo dela pra ser mais rdapido.” (AD2).

Razbes para a dependéncia

Limitacdes atribuidas a deficiéncia

Os cuidadores e adolescentes identificaram que as limitacbes fisicas decorrentes da PC
impactam no desempenho das tarefas “Eu acho que a questdo obviamente, da paralisia
cerebral, isso é 6bvio, eu ndo posso tirar disso.” (AD9), como a mobilidade “E o.. E o
movimento mesmo, e ela ndo conseguir fazer as coisas, tipo, ficar de pé, andar, ir até um
local com a cadeira, porque ela ndo consegue tocar a cadeira por completo” (Cl), “Porque
eu ndo ando. E dificil.” (AD1), 0 uso das maos “Tem coisas que ele depende das duas mdos e
uma das maos dele num, num ajuda, né?” (C2),“(...) Minha m&o ndo consegue alcancar
todas as partes do meu corpo, minha mdo ndo ajuda.” (AD2), o controle de tronco e a forga
nos membros superiores e inferiores “A coluna, que ela ndo consegue sustentar o seu tronco
na perna. A questdo da ADG é forca, tanto nos bragos, quanto nas pernas.” (C6) “(...) Eu ndo
fico em pé sozinha ainda. Entdo, é um pouco dificil trocar a parte de baixo.” (AD6), € a
espasticidade “A outra dificuldade que ela tem é uma espasticidade na mdo esquerda.” (C9),

“(...) Eu acho que a espasticidade do membro superior” (AD9).

Sentimentos e comportamentos dos adolescentes e dos cuidadores
Para os cuidadores, algumas atitudes dos adolescentes parecem contribuir para a dependéncia

nas tarefas diarias. Eles reportaram comportamentos de procrastinacdo, preguica e baixa auto-
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estima“(...) Eu acho que é procrastina¢do dele mesmo, de ndo ligar, ndo ter vaidade, ndo
ligar pra ele. Mas, eu acho que um pouco pode ser de preguica, (...) ndo ter aquela
autoestima de querer td bem.” (C7); vergonha em usar ortese “E uma coisa bem dificil pra
ela, que eu ndo sei se ela tem vergonha de usar ortese” (C9); imaturidade “Acho que falta
maturidade, porque o problema dele é bem leve, e se ele quiser, ele pode fazer muito mais do
que ele faz.” (C7); e o medo “(...) Tem muito medo de andar sozinha.” (C1). Os adolescentes
apontaram o baixo senso de eficacia e autoconfianca frente as situacdes desafiadoras “(...)
Antes mesmo de tentar eu acho que ndo vai da certo. Entao isso acaba me privando de muita
coisa. (...) Eu sinto que t& faltando alguma coisa pra eu poder fazer essas tarefas. Ndo que eu
ndo consiga, mas eu acho que falta um pouco de autoconfianca” (AD1), exigéncia e tristeza
“Depende de como eu to. Emocionalmente, e psicologicamente, e sentimentalmente. Porque,
tipo assim, eu sou uma pessoa muito, que tipo, leva as coisas a sério demais. Entéo, tipo, eu
fico triste, eu choro. (...) Entdo, eu acabo, tipo assim, é... Ndo conseguindo fazer as coisas

porque eu estou triste.” (AD4).

Os cuidadores apontaram que algumas atitudes assumidas por eles também reforcam a
dependéncia dos adolescentes, como inseguranga ¢ superprotecdo “A inseguranca de deixar
ele ainda. Eu deixar ele fazer. E superprotecdo e eu tenho que aprender também porque a
vida vai mudando, né?!” (C5), o receio “Porque, assim, eu tenho muito receio, né?! (...) Eu
tenho que aprender a deixar ele desenvolver sozinho, mas eu ainda tenho essa dificuldade, de
deixar ele fazer sozinho.” (C11). Nesse sentido, os cuidadores reconheceram que oferecem
ajuda excessiva aos adolescentes e que essas atitudes foram reforcadas pela familia ao longo
da vida do adolescente “A familia. Nos (...) ajuda até demais. Nao deveria (...) Quem errou
foi 0 pai e a mae, né?! Porque ensinou desde novo, né?! E agora, pra tirar isso, até pro pai é
dificil, viu?! Porque ele fala assim "coitada, cé sabe que ela é cadeirante, isso é ruim demais
pra ela.” (C6). A falta de oportunidade de pratica das tarefas pelos adolescentes foi um
aspecto reportado pelos pais. Eles relataram que ndo viabilizam essas oportunidades na rotina
diéria “(...) A gente nunca colocou ela pra colocar a roupa na maquina de lavar (...)" (C6).
Por isso, ndo conhecem o nivel de habilidade dos adolescentes nessas tarefas “Eu nunca
mandei ele fazer nada. Nunca levei ele pra fazer, entdo ndo sei se ele tem condicdes de
fazer.” (C5).

Os adolescentes apontaram a frustragdo de ndo vivenciarem todas as oportunidades de prética,

em razdo do medo “Eu sinto que, né, t6 perdendo oportunidades de aprender coisas novas.
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Porque eu tenho um certo medo de errar.” (AD3), e de ndo terem oportunidades de ficarem
sozinhos para praticar “A gente ficar sozinho em casa (...) pegar independéncia e cuidado
com a gente mesmo.” (AD8). Alguns adolescentes reportaram sentimentos positivos ao
receber ajuda. Para eles é uma forma de se sentirem apoiados “Bom, eu me sinto bem de
receber ajuda. "Bem" que eu te digo, é de ndo se sentir inseguro, sem ajuda.” (AD7) e
estarem aprendendo com o cuidador “Eu acho que se a pessoa ti me ajudando eu to

recebendo um novo aprendizado.” (AD3).

Consequéncias no futuro

Os cuidadores revelaram que ndo consideram suficiente a forma como os adolescentes
realizam as tarefas atualmente e que os adolescentes sempre precisardo de ajuda “Eu acho
que totalmente ndo, né? Vocé vai depender de ajuda sempre, né?” (C2). Para eles, os
adolescentes precisam aprimorar habilidades “Ndo, ela ainda tem que aprimorar alguma
coisa (...)” (C10), e ndo depender de ajuda para serem independentes no futuro “Pra ele ser
um adulto independente, ele teria que ta fazendo tudo sozinho. N&o teria que ta tendo, assim
né, um apoio, uma ajuda.” (C5). Os adolescentes também mostraram incomodo com a
necessidade de assisténcia no futuro. “Eu jd me acostumei, né? (...) Mas ai eu vou crescer e

’

VOU achar isso um incomodo. Porque eu vou ta chamando a minha mde pra me ajudar.’

(AD2).

Na perspectiva do futuro, os cuidadores evidenciaram a finitude da vida e revelaram a
preocupacdo com os adolescentes "Mas e na minha falta? Quem que vai fazer?” (C6). Por
isso, afirmam as consequéncias para os adolescentes “Eu falo (...) cé vai ter que aprender
porque cé ndo vai me ter por toda a vida, ndo vai ter o pai por toda a vida.” (C3). Os
adolescentes também vislumbram que no futuro podem ndo ter e a presenca dos cuidadores
“Porque um dia a gente ndo vai ter nossos pais para sempre, a gente vai ter que morar
sozinho.” (ADb5). Os adolescentes compreendem que esse esfor¢o atual pode ajuda-los no
futuro, quando ndo tiverem a presenca dos pais “Entdo, a gente tem que saber fazer pra poder

chegar, na onde que a gente quer.” (ADb).

Caminhos possiveis para promog¢ado da independéncia

Nesta categoria, cuidadores e adolescentes reportaram aspectos que podem favorecer a

promocédo da independéncia dos adolescentes nas tarefas de autocuidado e domeésticas. Esta
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categoria foi dividida em quatro subcategorias: (1) Pessoas e lugares, (2) Prética, (3)

Caracteristicas pessoais, (4) Quando ndo é possivel: adaptacfes do ambiente e da tarefa.

Pessoas e lugares

Profissionais e servigos de reabilitagdo

Os cuidadores relataram que a orientacdo dos profissionais de reabilitacdo é importante na
construcdo de independéncia dos adolescentes “Foi a questdo das meninas ta me orientando
bem, da T.0O e da fisio, que ajudou bastante a orientar ele porque sozinha também, eu ndo ia
conseguir.” (C11). Os adolescentes reportaram que os tratamentos de reabilitacdo ajudam no
aprendizado das tarefas “O que me ajudou mais foi a minha fisioterapeuta. Me ensinou a
fazer esses negocio.” (AD4), Eu acho que muita fisioterapia ainda € necessario. E... Muita
T.0 também é necessario” (ADG6). Os cuidadores reportaram que 0s amigos do programa de
adolescentes do centro de reabilitacdo também incentivaram o processo “Nessas atividades...

Se eu te falar que foi o grupo de adolescente que foi fazendo eu deixar ele, sabe?! ’(C5).

Os cuidadores e os adolescentes apontaram que a participacdo em programas domiciliares
durante o periodo de pandemia de COVID-19 proporcionou a pratica de objetivos
relacionados as tarefas em casa “Eu ia mostrando as meninas as formas que tava fazendo
aqui em casa. Ai é, alguma coisa que eu tava fazendo errado, ai ela ia me orientando, né?”’
(C2). “A fisioterapia foi online, ai eu pedi pra me ajudar nisso. Ai hoje eu aprendi ja a fazer

as coisas sozinho.” (AD2).

A participacdo dos adolescentes em treinos de objetivos funcionais de alta intensidade foi
identificada pelos cuidadores como facilitador. Segundo os cuidadores, o treino intensivo
colaborou para maior disposicdo do adolescente “Ele fez intensivo. Ai nesse intensivo ele ja
veio para cé disposto né, que a forma que trabalhou com ele 14, a gente em casa, continuou. ”
(C2). Os cuidadores transferiram para o contexto de casa, o0 aprendizado obtido durante o
treino intensivo para reforcar a pratica do adolescente “(...) A gente pegou né aquela coisa

que aprendeu ld no intensivo e fomos colocando em pratica.” (C2).

Familia e amigos
Os cuidadores reconheceram a sua participacdo ativa e de outros familiares para favorecer a

independéncia dos adolescentes nas tarefas “Com eu ajudando, né? Sempre a gente ensinava,
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né? (...) Mas agora, é... Sempre com a orienta¢do minha ou entdo da prima dela ou entdo da
tia.” (C3). Os adolescentes apontaram que 0 apoio da familia otimiza o tempo “(..) Eu
consigo vestir a roupa sozinho. SO que quando eu vou sair eu preciso da minha mae pra
conseguir vestir a roupa mais rapido. Sem eles eu ndo ia conseguir completar minhas tarefas
que ¢ de fora casa.” (AD2), pois 0s cuidadores gerenciam a rotina e organizam as tarefas,
“Ah, tipo assim, minha mde coloca a pasta de dente e me da no banheiro, ai eu escovo.
Tomar banho, ela me da a bucha, e eu me ensaboo (...)” (ADL), orientam e planejam as
etapas das tarefas “Minha mde me explicou tudo, parte a parte. Ai eles so, tipo, me ajudam a
fazer. Eu explico como eu quero fazer, eles vdo ld, me mostram como que faz.” (AD5), e 0S
incentivam “Eles sempre falam comigo pra mim ter independéncia. Entdo, acho que isso
ajuda um pouco. Eles me incentivam.” (AD6) “A maioria das coisas foi em casa, minha mae

foi me dando impulso, ai eu fui aprendendo” (AD2).

Os adolescentes revelaram que os amigos e a escola também cooperam com eles, oferecendo
ajuda “(...) Amigos, também ajudam as vezes, a fazer algumas coisas.” (AD4), e reconhecem
que todos sdo importantes para incentivar a independéncia “Eu acho que se ndo tiver um
incentivo familiar, amigos, professores, quem convive com vocé, vocé ndo vai conseguir (...)
terapeuta, a escola indiretamente, tem ambientes que vocé é meio que obrigada a ser
independente.” (AD9).

Pratica

Os cuidadores compreendem que o aprendizado de tarefas ocorre de forma gradativa “E no
decorrer do tempo t4 preparando ele né? é, continuar ensinando, € continuar mostrando
como é que é feita as coisas pra que ele consiga, né, na vida adulta alcancar, num posso
dizer assim 100%, mas digamos, 50%, né? Ja vai ajudar muito.” (C2). Os adolescentes
reportaram que a aquisicdo da independéncia nas tarefas acontece durante as experiéncias de
pratica da infancia & adolescéncia “Vem desde quando eu era crianca. E... Eu estava
aprendendo.” (ADT), e que o0 aprendizado se deu a partir dessas vivéncias ao longo do tempo

“Quando eu fui crescendo eu fui aprendendo a fazer sozinha.” (AD6).

Os cuidadores reconheceram a importancia de proporcionar oportunidades de pratica das
tarefas em casa. Eles ressaltaram a importancia de incentivar os adolescentes “(...) O que a

gente pode fazer é incentivar. E aquela coisa assim, ela: "mde, derramou”, ndo tem problema
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ndo, continua, depois mamée limpa!" (C1), permitindo tentativa e erro e repeticdo “(...)
Assim, a familia toda. Tudo que ia fazer deixava pra ela fazer, mesmo que derramasse.” (C1).
Para os adolescentes, a persisténcia e a repeticdo podem gerar resultados positivos,
colaborando para o aprendizado da tarefa “(...) Eu fui tentando até acertar. Né?! Porque, tipo,
eu errava muito, algumas coisas. Ai eu fui... eu fui tentando, tentando, tentando até que um
dia eu consegui fazer certo. Ai foi aprimorando, aprendendo mais, as coisas assim.” (ADA4),
por meio da tentativa e erro “Tentando, errando, testando. Porque a gente ndo acerta de
primeira tudo. Ai eu vou tentando, fazendo de novo, vendo o melhor jeito que se adapta a
mim.” (AD1).

Os cuidadores relataram a importancia de fornecer orientacdes e auxilio nas etapas da tarefa
“O meu papel pro AD2 fazer sozinho essas atividade, é... E ter o tempo pra ele, sabe? Ent&o
assim, o meu processo foi o tempo ali, tirar dele pra ele fazer aquela coisa, né? "Mas ai meu
tempo é todinho seu rapaz, pode ir tranquilo, cé vai conseguir”, ai ele conseguia sair de um
lugar pra passar pra outro. "Ah, vamos descer a calca”, "Ah, eu ndo vou conseguir",
"Consegue, é assim”, entendeu? E ir explicando pra ele "Ah, leva a mao assim, agora cé leva
assim do outro lado™. (C2). Os adolescentes apontaram que também aprendem por meio da
observacdo “Eu fui olhando como é que faz, vi meus pais fazendo, e ai fui tentando fazer, e
consegui fazer.” (AD10). Nesse sentido, os adolescentes sentem-se capazes de adaptar a
tarefa, respeitando o seu proprio tempo “Procurando. Acho que é procurando um novo jeito
de aprender a fazer, e no meu tempo.” (AD3), e assim, conseguirem desempenha-las
conforme suas habilidades e limitacdes “Eu vou até onde eu consigo ir, eu vou até o meu

limite. Quando o meu limite ndo consegue, sei ld, eu tento um pouco mais.” (AD9).

Caracteristicas pessoais

Os cuidadores identificaram caracteristicas atitudinais dos adolescentes importantes no
processo de aquisicdo de habilidades e independéncia. Eles apontaram caracteristicas como a
observacdo “Ela vendo a gente fazer, ela mesmo aprendeu” (C4), curiosidade “No dia a dia,
vendo a gente fazer, né?! E por curiosidade.” (C8), forga de vontade “Ela tem muita for¢a de
vontade. Ela quer muito. E esse querer dela ajuda muito.” (C1). Os adolescentes também
ressaltaram que o desejo de aprender uma tarefa “A vontade de querer aprender.” (AD7),
for¢a de vontade “A forca de vontade! E como eu falei, eu sempre queria fazer as coisas

sozinho, por exemplo, servir minha comida (...) A minha forca de vontade que me faz fazer as
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minhas coisas sozinho.” (AD2), e persisténcia “Acho que a persisténcia né?! De tentar, e
tentar, e tentar, todo dia.” (AD6) e compreendem que 0 processo exige paciéncia “Eu preciso

de paciéncia pra poder fazer o que eu ndo sei, né?” (AD4).

Os cuidadores reportaram atitudes frente a outras pessoas que contribuiram para a promocgéo
da independéncia dos adolescentes “O meu papel foi bloquear as pessoas que olhava ele com
cara de (...) menino incapaz. Eu n&o deixei as pessoas ver ele como incapaz de fazer qualquer
coisa. Entéo, assim, eu fui a bloqueadora de pessoas que colocava negatividade na frente

dele, como se ele ndo fosse capaz.” (C11).

E quando néo é possivel a independéncia completa?

Os cuidadores relataram esperanca na independéncia futura dos adolescentes, mas quando ndo
é possivel, compreendem que é necessario vislumbrar as possibilidades reais de desempenho
do adolescente “A gente fica numa esperanca, e acaba que quando ndo acontece, a gente
acaba falando assim: "ah, deixa assim mesmo, pelo menos eu tenho ela com saude.” (C6), e
para isso entendem a importancia da pratica, mas respeitando os limites dos adolescentes “A4
gente tem que entrar na realidade, e entrar no contexto que ela tem que fazer. SO que a gente
tem que ir com calma também, né?!”’(C6). Os adolescentes também compreendem que a
pratica e a repeticdo no presente podem colaborar para que tenham melhor desempenho no
futuro “E agora ndo ta bom. Eu tenho que melhorar mais. Se eu parar 0 cCOrpo vai
desacostumar. Pra mim chegar no futuro eu tenho que continuar fazendo, pra quando eu

chegar no futuro, eu vou ta melhor.” (AD2).

Alguns cuidadores relataram a necessidade de adaptacdes do ambiente domiciliar, para
facilitar as oportunidades de préatica das tarefas pelos adolescentes “(...) Eu comecei a adaptar
algumas coisas pra ele, pra facilitar um pouco o desenvolvimento dele em casa.” (C11). Eles
acreditam que com alteragdes no ambiente fisico podem facilitar a independéncia dos
adolescentes dentro de casa “(...) Promover coisas que vai ajudar aqui dentro de casa. (...)
nos precisamos dar uma reformada aqui em casa em algumas coisas.” (C9), ainda que esta
realidade ndo se estenda para outros contextos “(...) eu falo pra ele “olha, na casa dos outros
nao tem como, nas ruas né, na cidade, ndo tem como a gente adaptar, mas se a gente puder

fazer o minimo de conforto pra vocé dentro de casa, a gente vai td fazendo", né?” (C2).
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Os adolescentes também apontaram a importancia de adaptacbes para garantir a
independéncia nas tarefas, tanto em casa “E complicado mover dentro de casa, nem tudo ta
adaptado ainda” (AD2), quanto fora de casa “Eu acho que me ajudar a pensar em
adaptagoes do espaco fisico (.).” (AD9), além de adaptacGes das tarefas “Fu arrumo
estratégias para mim mesmo (...) A gente acaba que eu vou me adaptando, eu arrumo jeitos
(...) Faz adaptacéo pro botéo, tira o botdo, coloca um velcro, facilita a minha vida e a de
todo mundo.” (AD9).

DISCUSSAO

O presente estudo procurou compreender a construcédo de independéncia de adolescentes com
PC no desempenho de tarefas de autocuidado e domésticas. Para adolescentes com PC, tornar-
se independente parece ocorrer em uma interacdo que envolve vivenciar a adolescéncia com
deficiéncia com implicagdes fisicas, cognitivas e emocionais. Adolescentes e cuidadores
apontaram aspectos pessoais, atitudinais e de servicos, que podem dificultar ou apoiar a
construcdo da independéncia. Os resultados revelam a necessidade de disponibilizar recursos
e intervencdes adequadas para equilibrar a relacdo de ajuda entre adolescentes e cuidadores

em direcdo ao alcance da independéncia desejada.

A construcdo da auto-estima e independéncia do adolescente

Os adolescentes e cuidadores do estudo descreveram que as limitacdes fisicas da deficiéncia
impactam negativamente o desempenho de tarefas de autocuidado e domésticas. Além disso,
relataram sentimentos de medo, tristeza, frustracdo e falta de confianca ao perceberem que as
limitacGes podem prejudicar a possibilidade de independéncia no desempenho dessas tarefas.
Esses resultados corroboram com estudos qualitativos que identificaram como aspectos
psicossociais podem interferir na consciéncia de si durante a adolescéncia (Stewart et al.,
2002; Stewart et al., 2014).

As dificuldades relacionadas ao senso de autoeficacia e o impacto negativo na autoestima
podem restringir oportunidades de desenvolvimento da independéncia (Moon et al., 2021;
Lidman et al., 2020). Experiéncias relatadas pelos adolescentes revelam que desde a infancia,

eles vivenciam situagdes, dentro de casa e na comunidade, de baixas expectativas sobre si
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(Stewart et al., 2014). Essas experiéncias tornam mais dificeis o desenvolvimento de

competéncias necessarias para 0s jovens se sentirem confiantes (Stewart et al., 2014).

Cuidadores de individuos com PC apresentam algumas atitudes moldadas em consequéncia
do diagnostico recebido de seus filhos ainda na infancia (Magill-Evans et al., 2005). Os
cuidadores do estudo enfatizaram que superprotegem o0s adolescentes, reduzindo
oportunidades de préatica e participacdo de seus filhos nas tarefas diarias. Os cuidadores
reconheceram que podem limitar o desempenho independente dos adolescentes, mas que é
dificil “deixar fazer sozinho”. Cuidadores de individuos com PC tendem a oferecer apoio e
disponibilizar tempo para ajudar, e geralmente sentem medo, inseguranca e receio (Magill-
Evans et al., 2005; Lidman et al., 2017). Essas atitudes resultam em acfes de superprotecao
(Magill-Evans et al., 2005; Lidman et al., 2017; Lidman et al., 2020), e podem reduzir
oportunidades para o desenvolvimento de independéncia dos individuos com PC (Stewart, et
al., 2002; Dalvand et al., 2015).

O envolvimento dos cuidadores de individuos com deficiéncia nas co-ocupacdes pode ser
influenciado pela gravidade do comprometimento motor do individuo (Dalvand et al., 2015).
Adolescentes com maior comprometimento motor relataram sentimento de vergonha e
incbmodo ao receber ajuda em tarefas de autocuidado. Os cuidadores também apontaram que
é incbmodo participar dessas tarefas. Eles relataram sentirem cansaco fisico com a rotina de
estarem disponiveis para ajudar os adolescentes nas tarefas, além de abdicarem de aspirac6es
pessoais, como trabalhar fora de casa. Cuidadores de individuos com comprometimento motor
leve perceberam atitudes dos adolescentes, como a procrastinacdo e preguica, e relatam que

essas atitudes podem prejudicar o envolvimento dos adolescentes nas tarefas.

As co-ocupacdes entre adolescentes e seus cuidadores sdo importantes na construcdo da
independéncia, mas é necessario cautela com os aspectos subjetivos vivenciados pelo
adolescente, como o baixo senso de eficacia, medo, inseguranca. Os adolescentes relataram
estarem acostumados com a presenca e suporte dos cuidadores para desempenhar as tarefas,
mas vislumbram que, no futuro, isso pode incomodar. Cuidadores e adolescentes enfatizaram
a necessidade de preparo no presente para conseguirem viver de maneira independente a vida
adulta. Os cuidadores podem ser facilitadores para a promocao da autonomia e independéncia
dos adolescentes (Magill-Evans et al., 2005), desde que existam ferramentas e acOes

direcionadas para evitar a sobrecarga aos cuidadores e promover uma relagcdo equilibrada com
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os adolescentes (Dalvand et al., 2015; Magill-Evans et al., 2005; Brand&o et al., 2022), de

forma que os aspectos emocionais e fisicos colaborem de forma positiva no processo.

Para os cuidadores deste estudo, o vislumbramento da possibilidade de independéncia
completa de seus filhos significa que os adolescentes ndo devem precisar de ajuda, ou que
essa ajuda ndo serd mais necessaria em algum momento da vida dos adolescentes. Entretanto,
alguns individuos com PC podem precisar de algum suporte para desempenhar as tarefas ao
longo da vida (Stewart et al., 2002). Os adolescentes deste estudo reconheceram que podem
precisar de ajuda ao longo do processo de aprendizado das tarefas para se tornarem

independentes.

Os adolescentes apontaram a necessidade de ajuda considerando aspectos de preparo,
otimizacdo do tempo e velocidade. Lidman e colaboradores (2020) destacaram que
adolescentes com PC preferem confiar em alguém para oferecer solugdes e suporte em parte
da tarefa, e ndo que realizem a tarefa completa por eles, permitindo a participacdo ativa e
aprendizado. Embora cuidadores antecipem a oferta de ajuda aos adolescentes (Magill-Evans
et al., 2005; Branddo et al., 2021), a medida que eles conhecem as necessidades dos
adolescentes e confiam em suas capacidades (Lidman et al., 2017), o nivel de suporte
oferecido pode ser mais equilibrado e colaborar para uma relacdo favoravel a independéncia
dos adolescentes (Magill-Evans et al., 2005), inclusive no conhecimento de adaptacdes de

materiais e do ambiente, que sejam efetivas para o desenvolvimento da independéncia.

Proposicdes para a independéncia

As oportunidades para o desenvolvimento da independéncia acontecem no cotidiano e nas
experiéncias diarias, desde a infancia dos individuos com PC (Stewart et al., 2014; Stewart et
al., 2002; Lidman et al., 2020). Nesse sentido, criar oportunidades de pratica, disponibilizar
tempo, repeticdo, estratégias de aprendizado, bem como propiciar um ambiente favoravel, sdo
estratégias necessarias de serem incorporadas na rotina diaria de individuos com PC (Lidman
et al., 2020). Desenvolver a autodeterminacdo, auto-aceitacdo e compreender-se enguanto
individuo com deficiéncia pode impactar na melhora da autopercepcao e do senso de eficacia
dos adolescentes (Stewart et al., 2013; Lidman et al., 2020). Além disso, intervencbes
centradas na pratica direta de objetivos, empoderamento familiar e adapta¢fes do contexto s&o
recomendadas para maximizar os desfechos funcionais (Jackman et al., 2021), colaborando

para o desenvolvimento da independéncia dos individuos com PC.
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Os adolescentes e cuidadores do estudo destacaram que desempenhar as tarefas no cotidiano
mantendo a repeticéo, ajuda no aprendizado das tarefas, propicia oportunidades para alcance
da independéncia. Essas estratégias sdo descritas na literatura como elementos cruciais no
desenvolvimento de habilidades funcionais (Lidman et al., 2020; Feitosa et al., 2021). Os
adolescentes podem aprender por meio de observacdo direta, modelagem, e tentativa e erro,
até encontrarem suas proprias estratégias de pratica (Lidman et al., 2020). Cuidadores podem
proporcionar oportunidades aos adolescentes, enquanto oferecem encorajamento e apoio
(Lidman et al., 2017). Além disso, ao demonstrarem confianca nas capacidades dos
adolescentes, os cuidadores colaboram para 0 aumento da autoeficacia e seguranca de seus
filhos (Lidman et al., 2017; Stewart et al., 2014).

Adolescentes com PC relatam que receber apoio de pessoas ao redor, seja para resolugéo de
problemas ou proporcionando desafios na medida certa,colabora para o aprendizado das
tarefas (Stewart et al., 2014; Bjorquist et al., 2015; Lidman et al., 2020). Para alguns
adolescentes, receber ajuda, ou preparo nas tarefas € importante para a sua participacao
efetiva. Nesse sentido, os cuidadores podem facilitar o desempenho do adolescente
simplificando a tarefa ou adaptando materiais e ambiente (Lidman et al., 2017). Os
participantes relataram o uso de adaptacGes do ambiente e de materiais para viabilizar o
desempenho nas tarefas dentro de casa. A utilizacdo de adaptacdes pode significar respeitar o
tempo de desempenho dos adolescentes e considerar suas preferéncias para a pratica
(Jackman et al., 2021). Essas alternativas sdo recomendadas, pois garantem independéncia

segura nas tarefas e reduz a sobrecarga dos cuidadores (Jackman et al., 2021).

Os amigos foram reportados como incentivadores dos adolescentes. Amigos com deficiéncia
sdo fonte de apoio, incentivo e identificacdo (Brandao et al., 2022). As atividades em grupo
com amigos do centro de reabilitacdo, em um projeto de transi¢do, favoreceram a autoestima
e mudanca de atitude dos adolescentes e dos cuidadores, em dire¢cdo a promocao da
independéncia. A identificacdo com os pares € importante para os adolescentes (King et al.,
2000). Essas relacbes podem ajudar adolescentes e cuidadores na compreensdo de
habilidades, dificuldades e vislumbrar caminhos em direcéo a independéncia (Brand&o et al.,
2022).

A participagdo em programas domiciliares e em treinos intensivos direcionado a objetivos

funcionais foram revelados pelos participantes como importantes para o aprendizado das
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tarefas, colaborando com a independéncia dos adolescentes dentro de casa. Essas intervengdes
favoreceram a percepgdo e integracdo dos cuidadores no processo de prética das tarefas dos
adolescentes, gerando mudancas ambientais, estruturais e na percepg¢éo da oferta de apoio e de
incentivo ao adolescente. A participacdo em treinos intensivos é capaz de gerar mudancas
importantes nas habilidades dos adolescentes em tarefas de autocuidado e domésticas (Feitosa
et al., 2021). Programas domiciliares sdo direcionados para 0 desenvolvimento de
competéncias dos cuidadores por meio da interacdo com terapeutas, para apoiar o
desenvolvimento dos individuos com PC (Novak et al., 2006). Os cuidadores podem precisar
de orientacOes especificas para compreender como podem criar oportunidades ocupacionais
para o desenvolvimento da independéncia dos adolescentes dentro do ambiente domiciliar
(Anaby et al, 2015; Lidman et al., 2017).

Estratégias educativas para adolescentes com PC e cuidadores, ativamente facilitadas por
profissionais, podem colaborar para o desenvolvimento de habilidades que apoiem a
aprendizagem e o desempenho dos adolescentes em tarefas da rotina diaria (Graham et al.,
2009; Anaby et al., 2015). Além disso, tais acdes podem colaborar na otimizacdo de provisdo
de cuidados pelos cuidadores, sem reduzir, entretanto, as oportunidades de desenvolvimento
da independéncia dos adolescentes (Elangkovan et al., 2020; Magill-Evans et al., 2005).
Futuros estudos poderdo avaliar a eficacia de treinos de objetivos funcionais associados a
estratégias educacionais na promocao da independéncia dos adolescentes nas tarefas da rotina

diaria.

Limitac6es do estudo

Algumas limitacGes devem ser consideradas neste estudo. A maioria da amostra dos
adolescentes e cuidadores do estudo estdo inseridos em um centro de reabilitacdo, que ja
possui um servigco de transicdo para adolescentes. Além disso, 0s participantes apresentam
caracteristicas especificas relacionadas ao baixo nivel socioeconémico e educacional, que
podem ser diferentes entre outros grupos. E possivel que, para adolescentes com PC de outros
niveis socioeconbmicos, outras questdes permeiam a construcdo da independéncia em tarefas

de autocuidado e domésticas.
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Mensagens-chave:

- Os adolescentes precisam de desenvolver auto-determinagdo e estratégias de enfrentamento
que colaborem para o desenvolvimento da independéncia.

- A independéncia dos adolescentes € construida por meio de oportunidades de pratica, tempo,
repeticdo, estratégias de aprendizado e adaptacdes ambientais.

- A relacdo entre adolescentes e seus cuidadores é importante na construcdo da independéncia,
mas € necessario equilibrio das influéncias de um sobre o outro.

- IntervencGes centradas em praticas educativas para cuidadores de adolescentes com PC

devem ser incentivadas.
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Tabela 1: Caracterizagdo dos participantes
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CUIDADORES ADOLESCENTES DIAGNOSTICO GMFCS MACS CFCS IDADE SEXO
Cl: MAE AD1 Discinética Il Il 1 16 F
C2: MAE AD2 PCB v Il | 16 M
C3: AVO AD3 PCB | | | 15 F
C4: MAE AD4 PCUD | | | 16 F
C5: MAE AD5 PCB Il Il | 15 M
C6: MAE ADG6 PCB v | | 17 F
C7: MAE AD7 PCUE | 1 | 16 M
C8: MAE ADS8 PCUD | | | 17 F
C9: PAI AD9 PCB 1 1 | 17 F
C10: MAE AD10 PCUD | Il | 16 F
C11: MAE - - - - - - -

Legenda:

C: Cuidador

AD: Adolescente

PCB: Paralisia Cerebral Bilateral

PCUE: Paralisia Cerebral Unilateral Esquerda
PCUD: Paralisia Cerebral Unilateral Direita
“-»: Sem adolescente
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Tabela 2: Roteiro de entrevista dos adolescentes

FACO SOZINHO

1) Como vocé aprendeu a fazer essas tarefas sozinho (a)?

2) O que te ajudou a conquistar a independéncia nessas tarefas?

3) Quais as pessoas participaram desse processo de realizar sozinho essas tarefas?
4) Qual o papel da sua familia nesse processo?

RECEBO AJUDA

5) Para vocé o que dificulta/dificultou/vem dificultando fazer essas tarefas sozinho?

6) De quem recebe ajuda para realizar essas tarefas?

7) E como vocé se sente ao receber ajuda para realizar essas tarefas

8) O que vocé precisa/o que poderia te ajudar/o que teria te ajudado para/a fazer essas tarefas sozinho?
9) Que papel vocé acha que sua familia tem nisso? Na realizacdo dessas tarefas no dia a dia?

PENSANDO NA VIDA ADULTA

10) Vocé poderia escolher cinco dessas tarefas disponiveis, que vocé acha que seriam essenciais para
vocé realizar na vida adulta?

11) Vocé acha que foi preparado para realizar essas tarefas?

12) O que vocé acha que seria necessario pra vocé conquistar isso?

13) O que vocé acha que tem dificultado esse processo?

14) O que poderia te ajudar nesse processo?

15) Qual o papel da sua familia nesse processo de possibilidade de realizar essas tarefas?

16) A forma como voce realiza as tarefas (que faz sozinho) é suficiente para a vida adulta?

17) Vocé gostaria de falar algo mais?
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Tabela 3: Roteiro de entrevista dos cuidadores

O MEU FILHO FAZ SOZINHO / MINHA FILHA FAZ SOZINHA

1) Como o seu (sua) filho (a) aprendeu a fazer essas tarefas sozinho (a)?

2) O que vocé acha que ajudou seu (sua) filho (a) a conquistar a independéncia nessas tarefas?

3) Quais as pessoas participaram desse processo do seu filho (a) realizar sozinho (a) essas tarefas?
4) Qual foi o seu papel no processo do seu filho (a) fazer sozinho essas tarefas?

MEU FILHO RECEBE AJUDA/ MINHA FILHA RECEBE AJUDA

5) Para vocé o que dificulta/dificultou/vem dificultando seu filho (a) a fazer essas tarefas sozinho?
6) De quem ele (a) recebe ajuda para realizar essas tarefas?

7) Que tipo de ajuda ele recebe?

8) E como vocé se sente ao oferecer ajuda para que seu filho (a) realize essas tarefas?

9) O que vocé acha que seu filho (a) precisa/o que poderia ajuda-lo a realizar essas tarefas sozinho?
10) Que papel vocé acha que sua familia tem nisso?

PENSANDO NA VIDA ADULTA DO SEU FILHO (A)

11) Vocé poderia escolher cinco dessas tarefas disponiveis, que vocé acha que seriam essenciais para Seu

filho/sua filha realizar na vida adulta?

12) Vocé acha que seu filho (a) foi preparado para realizar essas tarefas?

13) O que vocé acha que seria necessario para seu filho (a) conquistar isso?

14) O que vocé acha que tem dificultado esse processo?

15) O que poderia ajuda-lo (a) nesse processo?

16) Qual o seu papel enquanto cuidador nesse processo de possibilidade de seu filho (a) realizar essas tarefas?

17) Voceé acha que a forma como seu filho (a) realiza as tarefas (que faz sozinho) é suficiente para a vida
adulta?

18) Vocé gostaria de falar algo mais?




Figura 1 — Imagens de autocuidado para individuos que ndo utilizam dispositivos auxiliares de mobilidade:

=

BANHO: Ensaboar,
enxaguar, secar

acessdrios, vestire calgar

VESTIR: Escolher roupas, sapaios e

TAREFAS DE AUTOCUIDADO

USODO BANHEIRO: Usaro
vasosanitdrio, idar coma
roupa, se limpar, trocaro

HIGIENE PESSOAL: escovar os dentes, pentear o cabelo,
remover pelos do corpo, cortar as unhas, usar desodorante
ahsorvente

ALIMEN TACﬁ 0: Comer, beber, servir-se e uso dos
talheres

43

Figura 2 — Imagens de tarefas domésticas para individuos que ndo utilizam dispositivos auxiliares de mobilidade:

limpeza da louga

Administragéo da casa: limpeza da casa

TAREFAS DOMESTICAS

Administragdo da casa: Preparo de refeigoes e

Administragao da casa: Uso de eletrodomésticos




Figura 3 — Imagens de autocuidado para individuos que utilizam dispositivos auxiliares de mobilidade:
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Figura 4 — Imagens de tarefas domesticas para individuos que utilizam dispositivos auxiliares de mobilidade:
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3 CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo objetivou compreender a construcao da independéncia de adolescentes com
PC nas tarefas de autocuidado e domésticas, sob a Otica dos adolescentes e de seus
cuidadores. As informacgdes deste estudo colaboraram para o entendimento de que o periodo
da adolescéncia acrescido por uma deficiéncia fisica, com impactos cognitivos e
psicossociais, pode ser ainda mais desafiadora, e gerar sentimentos de medo e inseguranca
diante da necessidade do jovem de tornar-se independente.

Os resultados revelaram que a relagdo entre adolescente e cuidador requer atencdo e
equilibrio, de forma que as influéncias de um sobre o outro ndo culminem em barreiras que
podem dificultar o desenvolvimento da independéncia dos adolescentes. Além disso, foi
observado que estratégias especificas relacionadas ao individuo, como o desenvolvimento de
auto-eficacia, ajustes na relacdo com o cuidador e adaptacdes do contexto, podem contribuir
com o processo de tornar-se independente. Intervengdes especificas centradas em treino de
objetivos e programas domiciliares, adicionados a estratégias educativas, foram apresentadas

como estratégias favoraveis para essa populagéo.

O presente estudo poderd colaborar em acdes direcionadas a programas de transicdo e
servicos direcionados a adolescentes com PC. Com a oferta de servicos e pratica direcionada
as demandas especificas dos adolescentes e as necessidades de seus cuidadores, espera-se que
adolescentes e cuidadores sintam-se mais apoiados para lidar com as demandas diarias do
processo de construcdo da independéncia. Além disso, é importante que terapeutas e servicos
de reabilitacdo possam fornecer servicos e intervengdes individualizadas que possam

colaborar para o desenvolvimento da independéncia de adolescentes com PC.
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ANEXOS E APENDICES

APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PAIS OU RESPONSAVEIS DE ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL)

Prezados pais ou responsaveis,

Vocés estdo sendo convidados (as) como voluntarios (as) a participar da pesquisa
“Envolvimento em tarefas de autocuidado e tarefas domésticas: Percepcdo de adolescentes
com paralisia cerebral e seus cuidadores”. Esse ¢ um sub-projeto da pesquisa “Projeto
Adolescéncia em Foco: acompanhamento longitudinal de adolescentes com deficiéncia fisica
e multipla”. O nosso objetivo ¢ compreender como os adolescentes se envolvem nas tarefas de
cuidados pessoais e domésticas, e como seus cuidadores entendem a aquisi¢do de habilidades
para realizar essas tarefas da rotina didria durante a adolescéncia. Este estudo sera
desenvolvido por Fernanda Iscorsoni Teodoro Antunes, mestranda, sob orientagcdo da Dra.
Marina de Brito Brand&o, professora do Programa de Pds Graduacéo da Universidade Federal
de Minas Gerais (UFMG).

Para realizar essa pesquisa, nds precisamos que vocé dé a sua autorizacdo para participar do
estudo. A sua participacdo consiste no fornecimento de informag6es, por meio de entrevista
individual. Nessa entrevista, vamos perguntar sobre sua percepcdo relacionada as atividades
que seu (ua) filho (a) realiza dentro de casa no seu dia a dia, relacionadas ao cuidado préprio
(ex. higiene, banho) e tarefas domésticas (ex. cuidados de proprios pertences). Além disso,
vocé responderd a algumas perguntas referentes ao nivel socioecondémico de sua familia. A
entrevista sera realizada em plataforma de comunicacdo por video (Google Meet). A
entrevista terd duracdo média de 30 minutos. A entrevista terd o audio gravado para posterior
transcricdo na integra dos contetdos. Quando finalizarmos a transcricdo das entrevistas,
enviaremos a Vocé, para que vocé aprove ou ndo o uso do material para fins de pesquisa.

O risco de participacdo do estudo envolve a quebra de sigilo e confidencialidade dos dados.
Para garantir que as informac6es desse estudo sejam confidenciais, seu (sua) filho (a) e vocé
receberdo um numero de identificacdo ao entrar no estudo e seus nomes nunca Serdo
revelados em nenhuma situacdo. Se a informacdo originada do estudo for publicada em
revista ou evento cientifico, vocés nédo serdo identificados, pois serd sempre representado por
seu namero de identificacdo, atendendo a legislacdo brasileira. Os dados (gravagdes de audio)
sem identificacdo ficardo armazenados, em computador com codigo de acesso, por um
periodo de 5 anos.

Ao longo da pesquisa, se vocé ndo desejar mais participar da entrevista, vocé pode
interromper a qualquer momento, sem nenhum problema ou prejuizo. A sua participacdo
nesta pesquisa é inteiramente voluntaria e vocés ndo receberdo nenhum beneficio financeiro
para participar. Além disso, caso vocé opte por ndo participar, ndo havera nenhum prejuizo a
vocé ou a seu (ua) filho (a) no Projeto Adolescéncia em Foco, no qual vocés participam.
Entretanto, a sua participacdo neste estudo nos ajudara a compreender possiveis desafios que
os adolescentes com deficiéncia enfrentam no desempenho das atividades realizadas em casa,
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bem como a percepgdo da familia. Além disso, vocés ajudardo os profissionais de reabilitacdo
a melhorarem as orientacdes para os pais e adolescentes com deficiéncia.

Vocé podera obter qualquer informacgdo deste estudo com os pesquisadores. O Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) podera ser acionado em
caso de davidas relacionadas aos aspectos éticos. Os telefones estdo listados abaixo.
Estaremos a sua disposicdo para responder perguntas ou prestar esclarecimentos sobre o
andamento do trabalho. Caso vocé concorde em participar do estudo, por favor, assinale no
espaco indicado abaixo.

Agradecemos a sua colaboracéo.

Atenciosamente,

Fernanda Iscorsoni Teodoro Antunes

Mestranda em Ciéncias da Reabilitagio pela UFMG
Marina de Brito Brandéo

Profa. do Departamento de Terapia Ocupacional da UFMG

CONSENTIMENTO

[ 1 Declaro que li e entendi todas as informagdes sobre o estudo “Envolvimento em
atividades de autocuidado e tarefas domésticas: Percepcdo de adolescentes com paralisia
cerebral e seus cuidadores”, sendo os objetivos e procedimentos explicados claramente. Tive
tempo suficiente para pensar e escolher participar do estudo e tive oportunidade de tirar todas
as minhas davidas. Tenho o direito de discutir qualquer duvida em relagdo ao projeto e
concordo com minha participa¢do no mesmo.

Pesquisadora Responsavel:

Prof® Dra. Marina de Brito Brandao — Programa de P6s-Graduacédo em Ciéncias da Reabilitacdo, Tel: (31)
34094790; email: marinabbrandao@gmail.com

Fernanda Iscorsoni Teodoro Antunes — Mestranda em Ciéncias da Reabilitacdo, Tel: (31) 99296-6352;
email: fescorsoni@gmail.com

Em caso de dlvidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé podera consultar:
COEP-UFMG - Comisséo de Etica em Pesquisa da UFMG Av.

Antonio Carlos, 6627. Unidade Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005.

Campus Pampulha. Belo Horizonte, MG — Brasil. CEP: 31270-901.

E-mail: coep@prpg.ufmg.br.

Tel:34094592.
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APENDICE B

TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - (ADOLESCENTES COM
PARALISIA CEREBRAL DE 15 A 17 ANOS E 11 MESES)

Prezado (a) adolescente,

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa “Envolvimento
em tarefas de autocuidado e tarefas domésticas: Percepcdo de adolescentes com paralisia
cerebral e seus cuidadores”. Esse & um sub-projeto da pesquisa ‘“Projeto Adolescéncia em
Foco: acompanhamento longitudinal de adolescentes com deficiéncia fisica e multipla”.O
nosso objetivo é compreender como os adolescentes com PC se envolvem nas atividades de
cuidados pessoais e em tarefas domésticas, e como seus cuidadores entendem a aquisi¢do de
habilidades para realizar essas atividades durante a adolescéncia. Este estudo sera
desenvolvido por Fernanda Iscorsoni Teodoro Antunes, mestranda, sob orientagcdo da Dra.
Marina de Brito Brand&o, professora do Programa de P6s Graduacao da Universidade Federal
de Minas Gerais (UFMG).

Para realizar essa pesquisa, n0s precisamos que vocé dé a sua autorizacdo. Apos a obtencédo
do seu consentimento, vocé sera solicitado a responder uma entrevista. Nessa entrevista,
vamos perguntar sobre as atividades que voceé realiza dentro de casa no seu dia a dia. Seu pai/
sua mde também serdo convidados a responder uma entrevista sobre a percepcdo dele (a)
sobre o seu desempenho nessas atividades.A entrevista sera realizada em plataforma de
comunicacdo por video (Google Meet). Cada entrevista tera duracdo média de 30 minutos. A
entrevista terd o audio gravado para posterior transcricdo na integra dos contetdos. Quando
finalizarmos as transcricdes, enviaremos a VOCEs, para que VOCES aprovem ou nao o uso do
material para fins de pesquisa.

O risco de participacdo do estudo envolve a quebra de sigilo e confidencialidade dos dados.
Para garantir que as informac@es desse estudo sejam confidenciais, vocé recebera um ndmero
de identificacdo ao entrar no estudo e seu nome nunca sera revelado em nenhuma situagéo. Se
a informacdo originada do estudo for publicada em revista ou evento cientifico, vocé ndo sera
identificado, pois sera sempre representado por seu numero de identificacdo, atendendo a
legislacdo brasileira. Os dados (gravacdes de audio) sem identificacdo ficardo armazenados,
em computador com codigo de acesso,

por um periodo de 5 anos.

Ao longo da pesquisa, se vocé ndao desejar mais participar das entrevistas, vocé pode
interromper a qualquer momento, sem nenhum problema ou prejuizo. A sua participacao
nesta pesquisa € inteiramente voluntaria e vocé ndo receberd nenhum beneficio financeiro
para participar. Entretanto, a sua participacdo e de seu (ua) responsavel neste estudo nos
ajudara a compreender possiveis desafios que vocés enfrentam no desempenho das atividades
realizadas em casa, bem como a percepc¢do do seu responsavel. Além disso, vocés ajudaréo os
profissionais de reabilitacdo a melhorarem as orientacdes durante o periodo da adolescéncia.

Vocé podera obter qualquer informacdo deste estudo com os pesquisadores. O Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG) podera ser acionado em
caso de duavidas relacionadas aos aspectos éticos. Os telefones estdo listados abaixo.
Estaremos a sua disposicdo para responder perguntas ou prestar esclarecimentos sobre o
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andamento do trabalho. Caso vocé concorde em participar do estudo, por favor, assinale no
espaco indicado abaixo.
Agradecemos a sua colaboracéo.

Atenciosamente,

Fernanda Iscorsoni Teodoro Antunes
Mestranda em Ciéncias da Reabilitacéo pela UFMG

Marina de Brito Brandéo
Profa. do Departamento de Terapia Ocupacional da UFMG

ASSENTIMENTO

[] Declaro que li e entendi todas as informacdes sobre o estudo “Envolvimento em
atividades de autocuidado e tarefas domésticas: Percepcdo de adolescentes com paralisia
cerebral e seus cuidadores”, sendo os objetivos e procedimentos explicados claramente. Tive
tempo suficiente para pensar e escolher participar do estudo e tive oportunidade de tirar todas
as minhas davidas. Tenho o direito de discutir qualquer duvida em relagdo ao projeto e
concordo com minha participagdo no mesmo.

Pesquisadora Responséavel:

Prof® Dra. Marina de Brito Brandao — Programa de P6s-Graduacédo em Ciéncias da Reabilitacdo, Tel: (31)
34094790; email: marinabbrandao@gmail.com

Fernanda Iscorsoni Teodoro Antunes — Mestranda em Ciéncias da Reabilitacdo, Tel: (31) 99296-6352;
email: fescorsoni@gmail.com

Em caso de duvidas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, Vocé podera consultar:
COEP-UFMG - Comisséo de Etica em Pesquisa da UFMG Av.

Antonio Carlos, 6627. Unidade Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005.

Campus Pampulha. Belo Horizonte, MG — Brasil. CEP: 31270-901.

E-mail: coep@prpg.ufmg.br.

Tel:34094592.
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APENDICE C
ROTEIRO DE ENTREVISTA DOS ADOLESCENTES

FACO SOZINHO

1) Como vocé aprendeu a fazer essas tarefas sozinho (a)?

2) O que te ajudou a conquistar a independéncia nessas tarefas?

3) Quais as pessoas participaram desse processo de realizar sozinho essas tarefas?
4) Qual o papel da sua familia nesse processo?

5) RECEBO AJUDA

6) Para vocé o que dificulta/dificultou/vem dificultando fazer essas tarefas sozinho?

7) De quem recebe ajuda para realizar essas tarefas?

8) E como vocé se sente ao receber ajuda para realizar essas tarefas?

9) O que vocé precisa/o que poderia te ajudar/o que teria te ajudado para/a fazer essas tarefas sozinho?
10) Que papel vocé acha que sua familia tem nisso? Na realizacéo dessas tarefas no dia a dia?

11) PENSANDO NA VIDA ADULTA

12) Vocé poderia escolher cinco dessas tarefas disponiveis, que vocé acha que seriam essenciais para vocé
realizar na vida adulta?

13) Vocé acha que foi preparado para realizar essas tarefas?

14) O que vocé acha que seria necessario pra vocé conquistar isso?

15) O que vocé acha que tem dificultado esse processo?

16) O que poderia te ajudar nesse processo?

17) Qual o papel da sua familia nesse processo de possibilidade de realizar essas tarefas?

18) A forma como vocé realiza as tarefas (que faz sozinho) € suficiente para a vida adulta?

19) Vocé gostaria de falar algo mais?
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APENDICE D
ROTEIRO DE ENTREVISTA DOS CUIDADORES

O MEU FILHO FAZ SOZINHO / MINHA FILHA FAZ SOZINHA

1) Como o seu (sua) filho (a) aprendeu a fazer essas tarefas sozinho (a)?

2) O que vocé acha que ajudou seu (sua) filho (a) a conquistar a independéncia nessas tarefas?

3) Quais as pessoas participaram desse processo do seu filho (a) realizar sozinho (a) essas tarefas?
4) Qual foi o seu papel no processo do seu filho (a) fazer sozinho essas tarefas?

MEU FILHO RECEBE AJUDA/ MINHA FILHA RECEBE AJUDA

5) Para vocé o que dificulta/dificultou/vem dificultando seu filho (a) a fazer essas tarefas sozinho?
6) De quem ele (a) recebe ajuda para realizar essas tarefas?

7) Que tipo de ajuda ele recebe?

8) E como vocé se sente ao oferecer ajuda para que seu filho (a) realize essas tarefas?

9) O que vocé acha que seu filho (a) precisa/o que poderia ajuda-lo a fazer essas tarefas sozinho?
10) Que papel vocé acha que sua familia tem nisso?

PENSANDO NA VIDA ADULTA DO SEU FILHO (A)

11) Vocé poderia escolher cinco dessas tarefas disponiveis, que vocé acha que seriam essenciais para seu
filho/sua filha realizar na vida adulta?

12) Vocé acha que seu filho (a) foi preparado para realizar essas tarefas?

13) O que vocé acha que seria necessario para seu filho (a) conquistar isso?

14) O que vocé acha que tem dificultado esse processo?

15) O que poderia ajuda-lo (a) nesse processo?

16) Qual o seu papel enquanto cuidador nesse processo de possibilidade de seu filho (a) realizar essas tarefas?

17) Vocé acha que a forma como seu filho (a) realiza as tarefas (que faz sozinho) é suficiente para a vida
adulta?

18) Vocé gostaria de falar algo mais?
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Mumero do Parecer: 5.081.185

Apresentagio do Projeto:

Segundo as infnrrnal;ﬁ-es do resumo do projete, a pesquisa € apresentada da seguinte forma: "0 projeto
Adolescéncia em Foco & um projeto de extensdo universitaria da UFMG, realizado nem parceria com &
AEﬁmiagiD Mineira gque visa auxiliar. Ma presente emenda, objstiva-se analisar as pen}eppﬁes daos
adolescentes & seus cuidadores acerca do desempenho em tarefas de cuidados pessocais e tarefas
domésticas, com o objetivo de awdliar nas atividades extensionistas do projeto, no que tange a promogdo do
desempenha funcional dos dos adolescentes & suas familias assistidos no projeto. Para tanto, na presents
emenda propde-se estudo gualitative com os adolescentes e seus cuidadores, por meio de entrevistas
semiestruturadas, que serdo gravadas em audio, para posterior analise de conteddo... Serdo convidados a
participar desse estuda, adolescentes de 15 & 17 anos e seus cuidadores assistidos no PAF. As enfrevistas
com os adolescentes e seus responsaveis serdao realizadas individualments, utiizando um roteiro
semiestruturado, elaborado pelas pesquisadoras. O roteiro direcionado 205 adolescentes contem perguntas
relacionadas ao desempenho atual nas tarefas de autocuidado & domésticas, bem como a satisfagio dos
adolescentes em relacio a esse desempenho. Além disso, eles responderio questdes relacionadas a
possiveis facilitadores e bammeiras para o seu desempenho, e a importancia das tarefas de autocuidade e
domesticas para a vida independente. Por fim, responderdo como se sentem ao receber essa assisténdia de
seus responsaveis durante a realizagio dessas tarefas. O roteiro direcionado aos responsaveis pelos

adolescentes contem perguntas relacionadas as
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mesmas dimensdes, considerando a percepeio que eles tém dos adolescentes na realizacdo das tarefas de
autccuidado e domeésticas. Além disso, os cuidadores serdo questionados quanto a provisao de assisténcia
ofertada aos adolescentes (roteiros de entrevista em anexo). As entrevistas serdo realizadas de forma
remota, por meio de plataforma de u::::rnunical;ﬁu por video (Google Meet). Todas as entrevistas realizadas
serdo gravadas em sudio & transcritas na integra. Sera utilizade o mecanismo de gravagdo de audio da
plataforma. As gravagies serdo amazenadas por um pericdo de cinco anos e, posteriorments, descartadas.
Depois de transcritas integralmente, as entrevistas serdo retomadas aos participantes, para que leiam o
material, fagam observagdes e aulorizem a sua utilizagio.” Pretende-se fazer entrevistas semi-estruturadas

com B0 adolescentes.

Oibjetive da Pesguisa:

Segundo o pesquisador, o objetive principal da pesquisa &: *1- Documentar as trajetdrias desenvolvimentais
de adolescentes com deficiéncia Fisica assistidos no Projeio de Extensdo Adolescencia em Fooco; 2-
Conhecer as demandas de transigdo para a vida adulta de adolescentes com deficiéncia Fisica e seus
familiares assistidos no Projeto de Extensdo Adolescencia em Foco; 3- Mapear as agbes de assistencia
realizadas no Projeto de Extensao Adolescencia em Foco. Objetive da emenda proposta: - Compresnder
como o5 adolescentes com PC se envolvem nas tarefas de cuidados pessoais e domesticas, sob a
perspectiva dos adolescentes e de seus pais.” Como cbjetivas especificos desta emenda foram listades -
Compresnder como os adolescentes com PC se envolvem nas tarefas de cuidados pessoais & domesticas,
sob a perspectiva dos adolescenties e de seus pais.”

Cs objetives secundarios da especificos da emenda sao: ™ Compreender como os adolescentes e seus pais
entendem a agquisigio de habilidades para a realizagdo de tarsfas de cuidados pessoais e domésticas,
durante a adolescéncia & na perspectiva da vida adulta.- Analizar como ocomre a relagdo de assisténcia
enire os pais & os adolescentes em tarefas de cuidados pessoais e domesticas.- |dentificar, segundo os
adolescentes com PC e seus pais, as barmeiras e os facilitadores experienciados no processo da autogestdo
das tarefas de autocuidado e domésticas.”

BAvaliagao dos Riscos e Beneficios:
O riscos apontados nesta emenda no projeto sdo descritos da seguinte forma do resumo do projeto; “0

precediments de coleta de dados ocomera por meio das enfrevistas e, portanto, ndo ha
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riscos fisicos que possam comprometer os participantes. Os participantes podem ficar constrangidos com
algumna pergunta. Assim, para minimizar o risco de desconforio, as enrevistas serdo realizadas com cada
adolescente e cuidador separadamente. As perguntas foram elaboradas de forma abrangente para evitar
exposigdo dos enfrevistados. Além disso, a plataforma gue sera utilizada para a colsta e gravacdo das
informagdes assume compromissos rigidos de privacidade e proteco de dados. Durante a entrevista, serdo
oferecidos intervalos sempre que o adolescente ou o cuidador solicitar, ou que a pesquisadora que coletara
o= dados perceber a necessidade.” Estes mesmaos riscos e medidas para amenizar o5 mesmos estio
descritos mo TALE e TCLE.

Segundo o resumo da pesquisa os beneficios especificos 4 emenda s3o descritos da seguinte forma:
“Beneficios especificos da emenda proposta: As informagdes extraidas do estudo poderdo confribuir para
glucidar come os adolescentes com PC gerenciam suas atividades nessa fase da vida, & como seus
cuidadores participam dessas tarefas e como percebem o desempenho de seus filhas. O entendimenta
dessas informagdes poderd norear agdes de reabilitagdo direcionadas para adolescentes e seus familiares

assistidos no PAF "

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa relevante para a area de Terapia Ocupacional com previsio de término em 28/05/2023.

As sclicitagdes do COEF foram atendidas: Foi separado o TCLE dos responsaveis em 2 TCLEs disfintos:
um relativo 3 participagdo dos filhos = oufno relativo & participagio dos pais.

Consideragies sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

Foram apresentados os seguintes documentos: folha de rosto, carta de justificativa da emenda, resumo do
projeto, projeto, TALE, TCLE dos responsaveis, TCLE para os pais como particpantes, roteiro de entrevista

{como anexo do projeto completo), & carta de anuéncia da Associagdo Mineira de Reabilitagdo.

Recomendagoes:

Recomenda-se a aprovagdo do projeto de pesguisa.

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Somas favordveis 3 aprovagdo do projeto “Projeto Adolescéncia em Foco: acompanhamenta longitudinal de
adolescentes com deficiéncia fisica e multipla" da pesquisadora responsivel Profa. Dra. MARINA DE BRITO
BRAMDAO
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Consideragdes Finais a critério do CEP:

Aprovado conforme parecer.

Tendo em vista a legislagdo vigente (Resclugdo CNS 468/12), o COEFP-UFMG recomenda aos
Fesquisadores: comunicar tnda e qualguer alteragio do projeto & do termo de consentimento via emenda na
Plataforma Brasil, informar imediatamente gualguer events adverso ocomido durante o desenvolvimento da
pesguisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificacio relatdrios parciais do
andamento do mesmeo a cada 06 (seis) meses e ao término da pesquisa encaminhar a este Comité um

sumario dos resultados do projeto {relatorio final).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documenio Arguivo Postagem Autor Situagan
Informagtes Basicas | PE_INFORMACOES_BASICAS_180089 18MOv2021 Aceito
do Projeto 4 Ei.pdf 17-50:54
Projeto Detalhado ! | Projeto_Adolescencia_em_Foco Emend 1812021 [MARINADEBRITD | Aceito
Brochura a_Diligencia.doox 17:58:30 |BRAMNDAD
Investigador
Outros Resposta_Diligencia pdf 18M2021 (MARINADEBRITO | Aceito

175740 |BRAMDAD
TCLE ! Termos de | TCLE_ participacao_adolescentes.docx 18102021 |MARINA DEBRITD | Aceito
Assentimento [ 17:55:58 |BRANDAD
Justificativa de
Auséncia
TCLE ! Termos de | TCLE_entrevista_pais.docx 18102021 |MARINADEEBRITO | Aceito
Assentimento / 17:55:40 |BRAMDAD
Justificativa de
Auséncia
Declaracio de Amuencia_emenda_pdf 21/D82021 |MARINA DEBRITC | Aceito
Instituigio & 18:40:37  |BRANDAC
Infreestrubura
Salicitagio Assinada | solicitacao_smenda_PAF. pdf 21082021 |MARINA DEBRITO | Aceito
pele Pesguisador 18:37:57 |BRANDAD
Responsavel
TCLE ! Termas de | TALE_emenda.docx 1210372021 |MARINA DEBRITS | Aceito
Aszsentimento [ 14:44:07 |BRANDAD
Justificativa de
Auséncia
Outros TCUD. pdf 302019 |[MARINADEBRITO | Aceito
11:17:13  |BRAMNDAD
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Projeto Detalhado /! | projeto_detalhado_PAF pdf ADM2019 [MARINA DE BRITO | Aceito
Brochura 11:18:52 |BRAMDAD
Investigador
Cutros parecer_camara.pdf 30MD2018 |MARIMNA DE BRITO | Aceito
11:16:44 _ |BRANDAD
TCLE ! Termaos de | TCLE_PAF . pdf IN02019 |MARINADE BRITO | Aceito
Assentimento [ 11:16:10  |BRAMDAD
Justificativa de
Ausencia
Folha de Rosto folha_rosto pdf ADM2018 |MARINA DE BRITO | Aceito
11:15:25  |BRANDAD
TCLE ! Termos de | TALE.pdf 22015 |MARINA DE BRITO | Aceito
Assentimento [ 168:18:01 BRANDAC
Justificativa de
Auséncia
Outros SIEX_pdf 23102019 [MARINA DE BRITO | Aceito
16:48:16  |BRAMDAD
Situagao do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreciagio da CONEP:
Mao
BELO HORIZONTE, 05 de Movembro de 2021
Assinado por:
Crissia Carem Paiva Fontainha
{Coordenador(a))
Enderego: Av. Presidente Andonio Caros, 5527 ; 2°. Andar ; Sala 2005 ; Campus Pampuiha
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