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RESUMO

Objetivo: analisar o relato de adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral
com a fim de identificar as barreiras e elementos facilitadores de participacéo a partir
de estudos ja publicados. Método: Foi realizada uma revisao de literatura através da
busca nas bases de dados National Library of Medicine e Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude nos idiomas portugués, inglés e espanhol. Os
artigos encontrados passaram por um processo de selecéo de cinco etapas até chegar
ao agrupamento de dados. Resultados: Foram selecionados sete artigos. A partir da
analise de conteudo emergiram trés temas: barreiras de participacéo; Facilitadores de
participacdo; Vivéncias e estratégias de adaptacdo. Conclusado: Existem mais
barreiras que impedem as experiéncias de vida quando comparado aos elementos
facilitadores. Entre as barreiras estdo a fadiga e dor, discriminagao, limitacdo do
guadro motor e falta de acessibilidade. Os facilitadores sdo os poucos ambientes
adaptados, apoio de pais e amigos e 0 uso de dispositivos auxiliares de marcha.

Palavras-chave: Participacdo Social. Paralisia Cerebral. Adolescente.

ABSTRACT

Aims: to analyze the reports of adolescents and young adults with cerebral palsy in
order to identify barriers and facilitating elements of participation based on previously
published studies. Method: A literature review was carried out by searching the
National Library of Medicine and Latin American and Caribbean Literature in Health
Sciences databases in Portuguese, English and Spanish. The articles found went
through a five-step selection process until reaching the data grouping. Results: Seven
articles were selected. From the content analysis, three themes emerged: participation
barriers; Participation facilitators; Adaptation experiences and strategies. Conclusion:
There are more barriers that impede life experiences when compared to facilitating
elements. Among the barriers are fatigue and pain, discrimination, limited motor skills
and lack of accessibility. Facilitators are the few adapted environments, support from
parents and friends, and the use of assistive walking devices.
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INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) designa um grupo de disfuncdo neuroldgica
permanente e nao progressiva que possui como caracteristicas principais o
comprometimento postural e motor. As manifestacdes ocorrem de diferentes formas
para cada pessoa, que podem apresentar também alteracdes sensitivas,
comportamentais e cognitivas (ROSENBAUM et al., 2007). A prevaléncia da paralisia
cerebral & de aproximadamente 2 a cada 1000 nascidos vivos. Quanto menor o peso
e menor a idade gestacional, maiores as chances do acometimento da PC (OSKOUI
et al., 2013).

As causas da paralisia cerebral envolvem os momentos pré, peri e pds-natal.
No pré-natal inclui-se como fatores a méa formacéao do sistema nervoso, intoxicacao e
infeccbes no periodo critico gestacional. No perinatal a hipéxia € considerada a
principal causa. Ja no periodo poés-natal as principais causas sao as infeccdes e
traumas (REDDIHOUGH; COLLINS, 2003; GRAHAM et al., 2016).

Cada pessoa com paralisia cerebral apresenta um diferente grau de
comprometimento na fungcdo motora. O Gross motor Function Classification System
(GMFCS) é um sistema de classificacdo que aponta de forma crescente as limitacdes
da funcdo motora em 5 niveis (PALISANO et al., 2007). Tendo em vista essas
alteracdes, a Classificacdo Internacional de Funcionalidade Incapacidade e Saude
(CIF) aponta que a limitagdo de funcgdo interage de forma direta na execugao de
atividades e consequentemente influéncia também nas experiéncias de vida e na
participacdo, que é vista como uma interacdo dindmica entre uma pessoa e uma
situacao de vida (WHO, 2007).

A adolescéncia é uma fase da vida que gera mudancas e construcdes
psicossociais e biologicas. Essa fase pode ser muito dificil para aqueles que
apresentam alguma deficiéncia, impactando na participacdo e nas experiéncias de
vida dessa populacdo (FREIRE; FERREIRA, 2016; WINTELS et al., 2018).

A partir da CIF é possivel identificar barreiras e facilitadores que interferem na
participagcdo. As barreiras sao aquilo que limitam a funcionalidade e promovem a
incapacidade enquanto os facilitadores melhoram a funcionalidade e reduzem a

incapacidade. Os elementos que caracterizam as barreiras e os facilitadores séo



diversos, podendo ser componentes ambientais, pessoais, funcionais e referentes a
condicao de saude (WHO, 2007).

A literatura apresenta um vasto conteudo a respeito das perspectivas e da
qualidade de vida de adolescentes com paralisia cerebral sob o olhar dos pais e
cuidadores, enquanto a compreensao da participacdo e experiéncias de vida a partir
do relato dos proprios adolescentes é pouco explorada.

Dessa forma, objetiva-se analisar o relato de adolescentes e jovens adultos
com paralisia cerebral com a fim de identificar as barreiras e elementos facilitadores

de participacao a partir de estudos ja publicados.



METODO

Foi realizada uma revisdo de literatura através da busca nas bases de dados
National Library of Medicine (PubMed) e Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS). Foram utlizados os descritores controlados
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“Participacao Social”, “Atividades Cotidianas”, “Acontecimentos que Mudam a Vida”,
“Adolescente”, “Paralisia Cerebral” e “Pesquisa Qualitativa” disponiveis no Medical
Subject Headings (MeSH) e Descritores em Ciéncia da Saude (DeCS), a combinacao
dos termos ocorreram entre si através do operador booleano AND. Os idiomas
pesquisados foram portugués, inglés e espanhol.

Os critérios de inclusdo foram: artigos de carater metodologico qualitativo,
artigos escritos nas linguas inglesa, portuguesa e espanhola e tema voltado as
experiéncias de adolescentes e/ou adultos jovens com paralisia cerebral (dificuldades
na participacdo, limitacbes motoras e experiéncias relacionadas a deficiéncia). Os
critérios de exclusdo foram: artigos duplicados, artigos de abordagem quantitativa e
artigos que nao incluiam a populacéo de adolescentes e/ou jovens adultos. Nao foram
aplicados filtros durante a busca avancada. Somente um pesquisador participou do
levantamento bibliografico.

Para redacdo final deste estudo, os artigos encontrados nas buscas através da
combinacgao dos termos controlados passaram pelas seguintes etapas: 1) Selecéo
através do titulo; 2) Selecdo através do resumo; 3) Leitura completa dos artigos; 4)

producao de fichamentos e 5) agrupamento de dados.



RESULTADOS

Foram encontrados no total 144 artigos, sendo que 137 foram excluidos. Entre
eles, 76 artigos ndo abordavam o tema selecionado, 53 estavam duplicados, 5 artigos
tinham como amostra a populacédo de criancas e 1 ndo foi encontrado na integra. O
conteudo dos sete artigos selecionados esta descrito na tabela 1.

Com base na analise dos artigos surgiram 3 temas: 1) Barreiras de
participacdo; 2) Vivéncias e estratégias de adaptacao.; 3) Facilitadores de participacao

No primeiro tema, os adolescentes e adultos jovens descrevem as dificuldades
do dia a dia que restringem ou impedem a participagdo em locais publicos, na
realizagéo de esportes e nas atividades laborais. A falta de adaptacido de ambientes
comuns como biblioteca, edificios e transporte publico fazem com que os
adolescentes tenham dificuldade de acesso a esses locais deixando de realizar suas
atividades de lazer, cuidado com a saude e compromissos pessoais. Nos esportes
eles reforcam a necessidade de maior inclusdo e adaptacéo dos jogos para pessoas
com deficiéncia. Eles relatam os frequentes episddios de discriminacdo e bullying
vivenciados dentro e fora do ambiente escolar.

Além de fatores ambientais, condicbes como a baixa autoestima e aceitacao
corporal acarretam menor participacdo devido ao auto isolamento desses
adolescentes e adultos jovens. As disfungfes fisicas em consequéncia da paralisia
cerebral, como a perda do equilibrio, fadiga e problemas cognitivos reduzem a
capacidade de realizar atividades cotidianas e, assim, prejudicam as atividades
trabalhistas e aumentam a probabilidade de sofrerem discriminacéo.

O tema dois: vivéncias e estratégias de adaptacao, apresenta as formas nas
quais, diante das barreiras de participacdo enfrentadas, os adolescentes e adultos
jovens procuram se adaptar. Apesar das limitacdes, eles buscam ser ativos em
atividades esportivas, trabalham em empregos que ndo exigem esforgos cognitivo e
motor elevados, buscam sair com amigos, relacionar com pessoas sem deficiéncia e
socializar por meios de comunicagdes virtuais.

Para controle da dor e fadiga os adolescentes e adultos jovens se mantem
ativos fisicamente e, além disto, planejam a rotina diaria com antecedéncia a fim de

otimizar as tarefas e reduzir o estresse muscular. Eles aceitam a condi¢cdo de



dependéncia e tendem a pedir ajuda para realizar suas tarefas cotidianas. Em alguns
momentos eles preferem se isolar a ter que participar de alguma atividade; ignoram
os olhares discriminatérios e passam a utilizar dispositivos auxiliares de marcha para
locomocéo e ferramentas adaptadas para as atividades de vida diaria.

O terceiro tema discorre sobre as condi¢cdes e acbes que colaboram com
adolescentes e adultos jovens com paralisia cerebral a experimentarem as diversas
situacdes de vida. Destacam-se a acessibilidade dos locais publicos e a realizacéo de
atividades que condizem com a limitagcdo da funcdo motora; apoio de amigos,
familiares e profissionais da educacédo na execucéo de tarefas do dia a dia; uso de
dispositivos auxiliares de marcha e facilitagdo da comunicacdo com o uso da internet.
Apesar dessas condi¢des que favorecem a participacao, observa-se que ha limitacéo
na acessibilidade e na presenca de elementos facilitadores.



Quadro 1. Descricao geral dos estudos

AUTORES / ANO NUMERO DA IDADE DOS OBJETIVO METODO RESULTADOS
AMOSTRA PARTICIPANTES
CABRERA; TREJOS, | 5 adolescentes | Entre 19 e 21 anos | Analisar as | Estudo qualitativo com | A adaptagcdo a deficiéncia

2018

experiéncias de vida
de jovens com
paralisia cerebral com
destaque no processo
de adaptagdo a
deficiéncia e
construcdo da
identidade.

abordagem
fenomenoldgica. Foram
realizadas entrevistas

que foram categorizadas
em funcédo de dois eixos:
adaptacao a deficiéncia e
construcao da
identidade.

ocorre de forma variavel ao
longo da idade, sendo que
adolescentes mais  velhos
apresentam maior maturidade
em relacdo ao tema. A
adaptacéo se desenvolve meio
as barreiras de superprotecéo
familiar, falta de acessibilidade
em locais publicos e no uso de
procedimentos invasivos
durante a reabilitacao. A
construcdo da identidade visual
€ estimulada pela familia e
amigos. A identidade visual é
formulada a partir das
limitacbes motoras e
experiéncias negativas na
escola e na reabilitacdo bem
como através dos comentarios
de incentivos de familiares e
colegas.

HANES et al., 2019

16
adolescentes

Entre 17 e 29 anos

Explorar as
experiéncias de vida
da realidade de
adultos jovens com

paralisia cerebral
diante de seus
aspectos fisicos,

Exploracdo qualitativa de
um estudo de coorte
prospectivo com
abordagem de descricao
interpretativa. A coleta de
dados ocorreu por meio
de grupos focais. Foram
realizadas entrevistas

Surgiram quatro temas:
Saude, participagdo
significativa, impacto no meio
ambiente e identidade para
jovens com paralisia cerebral.
Os participantes relataram
fadiga, dor e ansiedade nas
atividades de vida diaria e
problemas relacionados a




mentais e | que foram guiadas por | salde mental como ansiedade.
emaocionais. roteiro semiestruturado. A participacéo gerava
sentimento de “normalidade”. A
familia foi considerada como
barreira e facilitador de bem-
estar. Eles identificaram a
necessidade de adaptacdo dos
locais e nem sempre se
identificavam como pessoas
com paralisia cerebral.
REMIJN et al., 2018 10 Entrel5 e 23 anos | Descobrir quais as | Estudo qualitativo | Surgiram quatro categorias:
adolescentes dificuldades de | realizado por meio de | Dificuldades percebidas para
adolescentes e | entrevistas guiadas por | comer e beber; Desafios no
adultos jovens com | roteiros contexto fisico e social;
paralisia cerebral | semiestruturados. Lidando com dificuldades para
durante as comer e beber; Sentimentos
experiéncias de negativos sobre comer e beber;

comer e beber na vida
diaria e como lidam
com essas
dificuldades.

Medos e preocupacdes. Os
participantes  relataram ter
dificuldade para engolir e
mastigar. Eles relataram a falta
de acessibilidade em
restaurantes, frustracdo em ter
que pedir ajuda aos pais,
vergonha no uso de utensilios
adaptados e as preocupacgdes
do futuro como o medo de
asfixia.

BRUNTON;
BARTLETT, 2013

10
adolescentes

Entre 14 e 17 anos

Descrever a
experiéncia corporal
vivida na paralisia
cerebral

Estudo qualitativo com

abordagem
fenomenoldgica
descritiva. Foram
realizadas entrevistas
guiadas  por  roteiro

Os temas que surgiram foram:
fadiga; Autoconsciéncia;

Equilibrio;  Variabilidade e
Motivacdo. Os participantes
consideravam a fadiga como
uma sensacdo de dor




semiestruturado com
gquestionamentos em
torno da dor e fadiga. As
entrevistas foram
transcritas, codificadas e
separadas por temas.

muscular. Os episédios de
fadiga geralmente ocorriam
com caminhadas e atividades
fisicas de longa duracdo. A
autoconsciéncia corporal foi
considerada um tema
importante e recorrente na fala
dos jovens. Alguns deles
buscavam estratégias para
controle da fadiga, enquanto
outros ndo sabiam identificar os
sinais ou como adaptarem as
atividades.

BERGQVIST et al.,
2017

10
adolescentes

Entre 19 e 30 anos

Obter um
conhecimento

aprofundado de como
jovens adultos com
paralisia cerebral,
com funcdo motora

relativamente  boas,
percebem seu
desempenho

ocupacional nas

atividades cotidianas.

Estudo qualitativo de
abordagem
fenomenoldgica. Foram
realizadas entrevistas
guiadas  por  roteiro
semiestruturado.

A andlise das entrevistas
resultou em cinco das
percepcdes dos participantes

sobre seu desempenho
ocupacional no  cotidiano:
Importante  fazer; Exigente,

mas pode ser facilitado; Exclui
ou inclui; Me diminui ou me faz
crescer; e Vem com um preco.
Os participantes relataram que
fazer atividades podem os
excluir ou incluir quando o
desempenho é facilitado. Eles
descrevem as limitacBes
cognitivas e o0 sofrimento
causado pela exclusdo. A
realizacdo de atividades de
vida diaria gera fadiga mental e
fisica.

STEWART et al., 2011

10 jovens

Entre 17 e 20 anos

Descrever as
experiéncias e

Estudo qualitativa de
abordagem

A partir da andlise dos dados
surgiram quatro temas: A




percepcdes sobre a
participacdo social de
adolescentes com
paralisia cerebral.

fenomenoldgica

realizada por meio de
entrevistas guiadas por
roteiro semiestruturado.

experiéncia de participacao
social, barreiras e apoios,
trade-off e fazendo escolhas.
Os participantes relataram a
importancia da participacdo em
esportes. A falta de adaptacéo
de ambientes e transportes

publicos e a timidez sao
consideradas barreiras de
participagdo.  Autoconfianga,

amigos, ambientes adaptados
e uso de dispositivos de auxilio
foram considerados como
apoio a participacéo. Diante de
todas as dificuldades eles
relataram se adequar a essas
situacdes cotidianas.

WINTELS et al., 2018

23
adolescentes

Entre 12 e 17 anos

Observar as
experiéncias de
participacdo de

adolescentes
paralisia cerebral.

com

Estudo qualitativo com
delineamento de
pesquisa participativa. A
coleta de dados ocorreu
por entrevistas guiadas
por roteiro
semiestruturado.

Emergiram quatro categorias
minhas experiéncias de
participacdo, minha deficiéncia,
eu como pessoa e meu
ambiente. Os participantes
relataram que passavam por
situacdes boas e ruins no
ambiente escolar. O esporte
proporcionava inclusdo. As
limitacOes fisicas e cognitivas
geravam menor participacao.
Faltava adaptacéo em
ambientes publicos. A familia
era vista como suporte, mas
era considerado ruim a
necessidade da adaptacdo




familiar diante da deficiéncia
dos adolescentes.




DISCUSSAO

As barreiras de participagcdo sao mais presentes na vida de adolescentes e
adultos jovens com paralisia cerebral quando comparado aos elementos facilitadores.
Entre as barreiras estdo a fadiga, dor, falta de equilibrio, discriminacéao, limitacdes do
quadro motor e falta de adaptacdo em ambientes publicos. Poucos sao os elementos
facilitadores que incluem as adaptacdes esportivas, o bom relacionamento com
familiares e amigos, acessibilidade em ambientes publicos e os dispositivos auxiliares
de marcha.

A transicdo para a adolescéncia é marcada como um periodo critico de
mudanca social, biolégica, psicoldgica e cognitiva, essa fase ocorre de forma
desafiadora para pessoas com deficiéncia, como aquelas com paralisia cerebral. As
interacOes nas diversas situacdes de vida, durante a adolescéncia, promovem o bem-
estar e influencia na construcdo da identidade (FREIRE; FERREIRA, 2016; HANES et
al., 2019; WINTELS et al., 2018). Apesar dos beneficios, com o estudo de Livingston
et al. (2011) observa-se que existem prejuizos de participacdo de adolescentes com
paralisia cerebral relacionados com o lazer ativo, mobilidade, com a escola e
socializacéao.

Frente as deficiéncias no quadro motor Kerr; McDowell; McDonough (2007) a
partir do estudo realizado com criangcas com PC afirmam que é complexa a relacédo
entre a funcdo motora grossa e a participacao, entretanto, fica claro que o prejuizo
deste componente da CIF € menor nas criancas que apresentam um melhor
funcionamento fisico.

Explorando os nossos resultados observa-se que a dor e fadiga interferem na
mobilidade, na qualidade do sono e nas atividades de vida diaria, dessa forma
limitando as experiencias de vida e gerando frustracdo nos adolescentes e jovens
adultos com paralisia cerebral (BRUNTON; BARTLETT, 2013; LINDSAY, 2015). Além
da diminuicdo na participacdo, a fadiga contribui para uma pior percepcdo da
qualidade de vida entre adolescentes (FERREIRA et al., 2020).

Os esportes séo vistos para os adolescentes com paralisia cerebral como uma
forma deles se sentirem menos deficientes (WINTELS et al., 2018). Entretanto, em

concordancia com os achados desta revisao, o estudo de Lindsay (2015) demonstra



que além da deficiéncia, a falta de adaptacdo do ambiente limita a pratica esportiva.
N&o obstante, a necessidade de adaptacdo ndo se encontra somente nos esportes,
mas em Varios locais como nos transportes publicos e nas escolas. A falta de
acessibilidade dificulta a mobilidade, integragéo social e a aprendizagem.

A sociedade possui comportamento discriminatorio diante do mal desempenho
motor dos adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral. Essas atitudes
contribuem para o adoecimento emocional, diante isso eles tendem a se isolar e se
sentem frustrados por ndo alcangar padrées “aceitaveis” de normalidade (LINDSAY,
2015).

Ademais, apesar de ser um relato pouco frequente nos estudos abordados
nesta revisdo é importante destacar que pode ocorrer a diminuicdo de participacédo
desses adolescentes e adultos jovens durante o processo de reabilitacéo e assisténcia
a saude devido ao uso de procedimentos invasivos que causam dores e desconforto
além da dificuldade em encontrar servicos que atendam as necessidades especificas
de acordo com a faixa etaria (CABRERA; TREJOS, 2018; WINTELS et al., 2018).

Para lidar com as barreiras de participacéo, adolescentes e adultos jovens com
paralisia cerebral buscam apoio na estrutura familiar e nos seus poucos amigos que
0S motivam a participar de atividades esportivas, estudar e ser ativos nas questbes
relacionadas a saude. Diante da deficiéncia, ter amigos que apresentam estrutura
fisica semelhante parece minimizar o sentimento de desigualdade (WINTELS et al.,
2018). A comunicacéo facilitada por meio de aplicativos de mensagens e internet é
um meio que proporciona melhores experiéncias de vida e inclusdo (STEWART et al.,
2011).

Executar atividades do dia a dia faz com que eles se sintam parecido com a
agueles sem deficiéncia. Nesse sentido, ajuda dos pais pode apresentar dois vieses:
por um lado a familia oferece suporte e ajuda nas atividades diarias, sendo
considerado um ponto positivo para os adolescentes e adultos jovens. Por outro lado,
eles sentem que a ajuda pode extrapolar um limite se tornando superprotecao. Além
disso, eles se sentem incomodados com a necessidade da adaptacao familiar diante
de suas limita¢des fisicas (CABRERA; TREJOS, 2018; WINTELS et al., 2018).

As adaptagOes nos ambientes contribuem para que os adolescentes participem

de esportes e sejam mais ativos nas atividades escolares (WINTELS et al., 2018). Os



participantes do estudo de Stewart et al. (2011) destacam a importancia de participar
de atividades que condizem com as limitacbes funcionais. A acessibilidade é
necesséaria também fora de ambientes escolares. Locais publicos e transportes ndo
adaptados dificultam o acesso a servicos de saude e de lazer (LINDSAY, 2015).

Por fim, ainda que os servi¢os de saude tenham pontos a melhorar, no servico
de reabilitacdo os adolescentes e adultos jovens destacam que o uso de cadeira de
rodas e o andador proporcionam maior independéncia e contribuem para maior
participagdo por proporcionarem auxilio a marcha (WINTELS et al., 2018). Se faz
necessario maior proximidade dos exercicios com a realidade vivenciada por essa
populagdo, visto que no estudo de BJORQUIST; NORDMARK; HALLSTROM (2014)
os adolescentes descrevem que na maioria das vezes 0s exercicios propostos pelos

fisioterapeutas ndo fazem sentido a eles.



CONSIDERACOES FINAIS

Adolescentes e adultos jovens enfrentam muitas barreiras que limitam a
participacdo, foram observadas a partir da analise dos artigos: fadiga e dor,
discriminacdo devido a deficiéncia fisica, limitacdo do quadro motor e falta de
adaptacdo nos ambientes fisicos. Eles contam com poucos elementos facilitadores,
que incluem as poucas adaptacdes nos ambientes e nos esportes, a ajuda de
familiares e amigos para desempenhar as atividades de vida diaria e o uso de
dispositivos auxiliares de marcha que oferecem maior autonomia.

Diante dessas dificuldades é necessario que a populacao geral e profissionais
da educacéao propiciem formas de inclusdo, adaptando os ambientes e as atividades
recreativas. E importante que a autonomia e independéncia desses adolescentes e
adultos jovens sejam reforcadas, durante as atividades sociais, atividades de vida
diaria ou nos esportes. Na reabilitacdo é preciso que os profissionais da salde estejam
atentos as demandas individuais e oferecam um servico que supra as necessidades

deles.
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