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RESUMO

Objetivo: Explorar como adolescentes com paralisia cerebral, do sexo feminino, relatam
suas experiéncias de vida. Método: Estudo qualitativo com referencial metodologico na
Teoria Fundamentada nos Dados. Participaram nove adolescentes, que frequentavam
instituicOes filantropicas de reabilitacdo localizadas em Goiania, Goias, Brasil. Os dados
foram coletados por meio de entrevistas intensivas, guiadas por um roteiro
semiestruturado e gravadas por audio. As etapas de coleta, analise e categorizacdo dos
dados ocorreram de forma simultanea por meio da analise comparativa e constante. O
estudo seguiu as determinacdes brasileiras de ética em pesquisa. Resultados: Sete
participantes classificadas entre o nivel | e Il do Gross Motor Function Classification
System e duas nos niveis 1V e V. A andlise dos dados permitiu construir trés categorias:
1) Percepcéo sobre a deficiéncia, superprotecao familiar e exclusdo social; 2) Reabilitacdo
sob a Gtica das jovens; 3) Buscando estratégias para superar dificuldades e projetando o
futuro. Conclusdo: As adolescentes com paralisia cerebral enfrentam diariamente
episddios de bullying e barreiras para a inclusdo social. Dificuldades na
interacdo/integracdo na escola e a superprotecdo dos pais sdo fatores que elas julgam
determinantes na restricdo social. Na visdo delas o processo de reabilitagdo é cansativo e
pouco estimulante. E evidente a importancia do apoio dos familiares e amigos na
transicdo para a vida adulta.

Palavras-chave: Paralisia Cerebral, Adolescente, Experiéncia de Vida.

ABSTRACT

Objective: To find out how female adolescents with cerebral palsy report their life
experiences. Method: Qualitative study with methodological framework based on theory
based on data. Nine teenagers who attended philanthropic rehabilitation institutions
located in Goiania, Goias, Brazil participated. Data were collected through intensive
interviews, guided by a semi-structured script and audio-recorded. The steps of data
collection, analysis and categorization occurred simultaneously through comparative and
constant analysis. The study followed Brazilian research ethics determinations. Results:
Nine adolescents participated, seven classified between level I and 111 of the Gross Motor
Function Classification System and three on levels IV and V. Data analysis allowed the
construction of three categories: 1) Perception of disability, overprotection and exclusion;
2) Rehabilitation from the perspective of young women; 3) Seeking strategies to
overcome difficulties and thinking about the future. Conclusion: Adolescents with
cerebral palsy face daily episodes of bullying and barriers to social inclusion. Difficulties
in interaction/integration at school and parents' overprotection are factors that they
consider to be determinants of social restriction. In their view, the rehabilitation process
is tiring and not very stimulating. The importance of support from family and friends in
the transition to adulthood is evident.

Keywords: Cerebral Palsy, Adolescent, Life experience.



INTRODUCAO

Adolescéncia é classificada como periodo de transicdo entre a infancia e a vida
adulta, determinada cronologicamente pela Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) pelo
periodo entre 10 a 19 anos.! Fase caracterizada por mudancas psicossociais, morfologicas
e fisioldgicas.>® Durante a adolescéncia acontecem os desenvolvimentos fisicos, mentais,
emocionais, sexuais e sociais, além de esforgos do individuo em alcancar os objetivos
relacionados as expectativas pessoais e sociais.* A independéncia e autonomia s&o
reivindicacdes dos adolescentes. Eles almejam ter capacidade de cuidar de si, ter
responsabilidade pelos seus atos, ndo serem submissos e ter a capacidade de gerir a
propria vida.® A busca pela autonomia pode ser ainda mais desafiadora para adolescentes
com doengas cronicas que requerem assisténcia para o autocuidado.®

Com o avancgo da ciéncia e da tecnologia, criancas com doencas cronicas estdo
tendo oportunidade de chegar a vida adulta, no entanto, o nivel de deficiéncia das functes
e estruturas corporais traz limitagcGes. Assim, habilidade relacionadas a funcionalidade e
independéncia e qualidade de vida ficam prejudicadas.” A transicio para a vida adulta, na
adolescéncia, requer confianca em sua rede de apoio, boa interacdo com 0s pais e/ou
responsaveis, amigos e professores afim de facilitar na conduta clinica, além de ter
conhecimento e posicionamento sobre seu diagndstico, comorbidades associadas e
potencialidades.®

A paralisia cerebral ¢ uma das causas mais comuns de incapacidade fisica na
infancia e que tem repercussdes ao longo de toda a vida. E definida como um grupo de
distarbios permanentes do desenvolvimento, do movimento e da postura. Causa
limitacdes nas atividades, atribuidas a distlrbios ndo progressivos, que ocorre no
desenvolvimento do cérebro fetal ou infantil. As deficiéncias motoras da paralisia
cerebral sdo frequentemente acompanhadas por disturbios de sensacdo, percepcao,
cognicdo, comunicacdo e comportamento, por epilepsia e problemas musculo
esqueléticos secundarios.® A prevaléncia global da paralisia cerebral é estimada em 2 por
1.000 nascidos vivos.® Nos paises desenvolvidos, a prevaléncia encontrada varia de 1,5 a
5,9 por 1.000 nascidos vivos; estima-se que a incidéncia de paralisia cerebral nos paises
em desenvolvimento seja de 7 por 1.000 nascidos vivos.*°

Os sinais clinicos da paralisia cerebral envolvem as alteragdes de ténus, presenca
de movimentos atipicos e a distribui¢do topogréfica do comprometimento. Os distdrbios

sensoriais, perceptivos e cognitivos associados podem envolver a viséo, a audigéo, o tato



e a capacidade de interpretar as informagdes sensoriais e/ou cognitivas.!! A comunicagio
expressiva, receptiva e a habilidade de interacdo social podem estar afetadas.® A
severidade de comprometimentos da paralisia cerebral estd associada a presenca de
comorbidades e limitacdes para realizacio das atividades.*?

O nivel de comprometimento das funcdes motora globais de individuos com
paralisia cerebral pode ser classificado pelo Gross Motor Function Classification System
(GMFCS), instrumento baseado no movimento iniciado voluntariamente. O GMFCS ¢é
aplicado de acordo com a faixa etaria da pessoa acometida, incluindo de zero a 18 anos e
possui 5 niveis de classificacdo. No nivel | os pacientes com paralisia cerebral possuem
deambulagdo sem limitacdo, ja no nivel V a locomogao s6 ocorre por meio de uma cadeira
de rodas. Os niveis I e I do GMFCS correspondem a categoria “leve”, o nivel III
corresponde a categoria “moderada” e os niveis IV e V, correspondem a categoria
“grave”. 1

Criancas e adolescentes com paralisia cerebral com maior comprometimento
motor, niveis IV e V do GMFCS, e aqueles com limitacdo na comunicacdo, podem estar
em maior risco de prejuizo social, impactando negativamente na sua qualidade de vida.'*
Quando se estuda sobre experiéncias de vida de criangas ou adolescentes com paralisia
cerebral, existe uma escassez de dados cientificos e as pesquisas encontradas, sdo
realizadas por meio do relato dos cuidadores, no entanto, eles tendem a subestimar as
perspectivas de vida de seus dependentes. Quando as criangas e jovens possuem
capacidade cognitiva e de linguagem para o autorrelato, deve-se solicitar suas préprias
perspectivas.’>® Como ha pobre concordancia entre o relato do cuidador e dos
adolescentes, ha necessidade de dar voz a esta populacdo. Compreender a percepc¢ao delas

sobre a deficiéncia é fundamental para o processo de inclusdo social.

OBJETIVO

Explorar como adolescentes com paralisia cerebral, do sexo feminino, relatam

suas experiéncias de vida.

METODOS

Estudo qualitativo, exploratério e descritivo, conduzido segundo pressupostos

metodoldgicos da Teoria Fundamentada nos Dados. Seguiu as Resolugdes Eticas



Brasileiras, em especial a Resolucdo 510 de 2016 do Conselho Nacional de Saude (CNS),
e foi aprovado pelo Comité de Etica da Pontificia Universidade Catélica de Goias — PUC
Goias, com numero do parecer 4.242.216.

O estudo foi realizado em duas instituicdes especializadas em reabilitacdo, de
caréater filantropico, sem fins lucrativos, cujo atendimento oferecido € exclusivamente
pelo Sistema Unico de Satde (SUS) e que atendem a populagio da regido metropolitana
de Goiénia. Esse trabalho fez parte de uma pesquisa de mestrado, intitulada “Relato de
adolescentes com paralisia cerebral sobre a deficiéncia, vida cotidiana e reabilitacdo:
“passaro dentro da gaiola”, realizada pela mestra Giovana Loiola de Farias Jordéo.

A coleta dos dados aconteceu no periodo de marco a novembro de 2020, de duas
formas: na residéncia das participantes e por video chamada através de um aplicativo de
mensagem gratuito, WhatsApp. Nas entrevistas que ocorreram de forma presencial foram
tomados todos os cuidados e precaucgdes contra a COVID-19, como o distanciamento
social entre pesquisadora e participante de no minimo dois metros entre a entrevistadora
e a participante, uso de méascara do tipo PFF2/N95, protetor facial, gorro, luvas, avental
descartavel, propé e o alcool em gel. Foi disponibilizado méascara descartavel para a
participante e o familiar/cuidador, o celular utilizado para gravacéo foi higienizado antes
e depois da entrevista. As entrevistas com as adolescentes tiveram duracdo média de 60
minutos, aconteceram, uma Unica vez, em local reservado e privativo, em horério que
melhor atendeu as necessidades delas (ficando presente somente a adolescente e a
pesquisadora).

A amostra foi intencional, definida por meio da saturacdo teérica. Foram incluidas
as adolescentes com diagndstico de paralisia cerebral, com idade entre 10 e 19 anos, com
capacidade cognitiva de comunicacdo gque permitiu a realizacdo da entrevista. Foram
excluidos adolescentes com diagnostico de paralisia cerebral associada a deficiéncia
intelectual grave ou que ndo consigam compreender perguntas simples; pacientes com
paralisia cerebral associada a outras condi¢Ges, como por exemplo, paralisia cerebral e
sindrome de Down; adolescentes incapazes de se expressar oralmente. Para este artigo
considerou-se somente as falas das adolescentes (sexo feminino).

Para a coleta utilizou-se entrevistas intensivas e semiestruturadas, gravadas por
audio. As pesquisadoras construiram um roteiro de entrevista, com objetivo de abranger
0s aspectos mais significativos em relagcdo as perspectivas, enfrentamentos e qualidade
de vida das adolescentes. Algumas das perguntas que nortearam a entrevista foram: Conte

um pouco sobre sua histdria. O que vocé gostaria de fazer e ndo consegue? Precisar de
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outras pessoas, te incomoda? Quais sdo suas preocupacdes? Voceé se veste sozinha? Como
é a sua relacdo com os seus pais? Vocé compartilha seus sentimentos com seus pais?
Vocé esta satisfeita com sua salde? Das atividades que vocé faz na instituicdo de
reabilitacdo, qual vocé mais gosta? Vocé tem dificuldades em fazer amigos? Vocé gosta
de ir a escola? Como € a sua hora do intervalo escolar? Quais suas expectativas para o
futuro? Houve flexibilidade para inclusédo de questdes ndo planejadas inicialmente, no
decorrer da entrevista.

Os pais e/ou responsaveis pelas adolescentes foram abordados (presencialmente
ou por ligacéo telefonica), esclarecidos sobre os objetivos e procedimentos do estudo.
Aqueles que concordaram com a participacdo da adolescente, manifestaram o aceite por
meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Os pais
forneceram os dados socioecondmicos e clinicos, quando a adolescente ndo conseguiu
fornecé-los. A adolescente, cujo responsavel autorizou a sua participacdo, também foi
esclarecida sobre os objetivos e procedimentos do estudo (em linguagem simples e
acessivel) e convidada. Aquela que aceitou manifestou o aceite por meio da assinatura do
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE). Para as entrevistas ndo presenciais
o0 aceite foi dado por meio de uma mensagem de texto pelo aplicativo WhatsApp. Para
garantir 0 anonimato das participantes, durante a entrevista elas escolheram nomes
ficticios aleatdrios para serem chamadas.

Todas as fases para o desenvolvimento da pesquisa foram realizadas em equipe,
desde a elaboracdo do roteiro semiestruturado até o processo final de redacdo dos
resultados obtidos. O processo de analise dos dados aconteceu simultaneamente a coleta,
e seguiu as recomendacdes da teoria fundamentada nos dados. Envolvendo etapas como:
conceituar e reduzir dados, elaborar categorias em termos de suas propriedades e
dimensGes e relacionar as categorias, utilizando-se, para isso, 0s processos de codificacdo
linha a linha, axial e seletiva.l” No desenvolver de todos os momentos da codificacio teve
a elaboracdo de memorandos, que sdo anotacdes informais com a analise critica,
interpretagdes e ideias da pesquisadora.’®® A analise dos dados em pesquisa qualitativa
visa conhecer o significado do fenomeno por meio do “relato” de quem vivencia, sem
esquecer que as caracteristicas das populacbes podem ser diferentes. Com isso,

almejamos deixar claro o fendmeno estudado, sem a intengéo de generalizar.
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RESULTADOS

Participaram nove adolescentes, do sexo feminino, com média de idade de 13
anos, a mais nova com 10 anos e a mais velha com 17 anos. Todas frequentam a escola
regular e participam de atividades socioculturais, a renda familiar média foi de R$
1.667,00. Sete participantes foram classificadas entre os niveis | a 1ll do GMFCS
(comprometimento motor de leve a moderado) e duas no nivel IV (grave
comprometimento motor). O quadro 1 apresenta uma sintese dos dados das participantes,
neste quadro estd descrito informacdes como: o codinome usado para identificar cada

participante, idade, cor, distribuicdo do acometimento, nivel do GMFCS, entre outros.
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Quadro 1- Sintese do perfil das adolescentes com paralisia cerebral participantes do estudo. n=9. Goiania, 2020.
CODINOME | IDADE | COR | FREQUENTA ANO AEE | TERAPIA DISTRIBUICAO | GMFCS | MARCHA
ENSINO ESCOLAR DO
REGULAR ACOMETIMENTO
Rapunzel 1 10 Negra Sim 5° ano Sim Fisioterapia Dupla hemiplegia Il Sim
Psicoterapia
Hidroterapia
Maysa 10 Branco Sim 5° ano Sim Fisioterapia Dupla hemiplegia I Sim
Marinete 11 Branco Sim 6° ano Sim Fisioterapia Diplegia I Sim
Natacéo
Branca de 12 Pardo Sim 7° ano Sim Fisioterapia Hemiplegia I Sim
Neve
Lua 14 Pardo Sim 8° ano Né&o Fisioterapia Dupla hemiplegia [\ Né&o
Ema 15 Branco Sim 9% ano Né&o Fisioterapia Dupla hemiplegia v Né&o
Equoterapia
Merita 15 Pardo Sim 9% ano Né&o Fisioterapia Diplegia i Sim
Musicoterapia
Rapunzel 2 16 Pardo Sim 1°ano Ensino | Nao Fisioterapia Diplegia Il Sim
Médio Equoterapia
Natacéo
Sol 17 Branco Sim 9° ano Né&o Fisioterapia Dupla hemiplegia 1 Sim
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A andlise dos dados permitiu criar trés categorias, sendo elas: 1) Percepcao sobre
a deficiéncia, superprotecdo familiar e exclusdo social; 2) Reabilitacdo sob a ética das
jovens; 3) Buscando estratégias para superar dificuldades e projetando o futuro.

Percepcédo de adolescentes com paralisia cerebral sobre a deficiéncia, superprotecao

familiar e exclusao social

As adolescentes com paralisia cerebral descrevem suas percepcdes sobre a
deficiéncia, as limitacdes fisicas e as restricdes na participacdo. Elas falam de dor,
fraqueza muscular, déficits de equilibrio, das dificuldades para movimentar o corpo,
andar, dancar e pular cordas. As jovens percebem como as deficiéncias geram
movimentos atipicos, restringem a realizacdo de atividades de vida diaria, o deslocamento
dentro da instituicdo, o lazer e as atividades esportivas. Além de descreverem as
dificuldades com as tarefas escolares e a necessidade de ter um professor auxiliar.

Eu tive o diagnostico de paralisia cerebral e atingiu minhas pernas. Por isso
eu preciso ir para la (instituicao de reabilitacdo) para melhorar e para sentir
menos dor nas pernas. Os exercicios sdo para diminuir as dores nas pernas
[...]. (Rapunzel 2, 16 anos, nivel 111 do GMFCS)

Eu ndo gosto da escola, até gosto da aula de educacéo fisica, porque o
professor faz a gente participar da queimada, mas eu ndo gosto das tarefas,
sdo muitas e dificeis [...] entdo eu prefiro ficar na minha cama. (Ema, 15
anos, nivel IV do GMFCS)

La na escola quando eu vou jogar bola eu jogo sé com a perna direita, porque
guando eu vou jogar com 0s meninos, eles ficam rindo de mim porque eu jogo
s6 com a direita. Eu ndo dou conta de jogar com a esquerda, porque com
essa perna eu subo em cima da bola, eu caio e eles ficam rindo de mim.
(Branca de Neve, 12 anos, nivel 1l do GMFCS)

Eles (colegas e professores) me ajudam, quando eu preciso subir ou descer
as escadas, porque eu ndo consigo. Na aula de educacéo fisica o professor
me ajuda a fazer as atividades que ele passa, como atividades praticas, jogar
futebol, queimada, essas coisas. Sem ajuda eu fico com medo de cair ou
desequilibrar e machucar. (Merita, 15 anos, nivel 111 do GMFCS)

As jovens se sentem censuradas na expressao da sua personalidade e subjugadas

quanto as suas capacidades. Elas falam da superprotecdo dos pais/responséveis e como
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isso limita suas decisdes e acdes. Relatam que o cuidado por parte da familia é excessivo
e que sdo tratadas como criangas frageis e incapazes.
S6 que minha mé&e, eu ndo sei se ela tem medo, mas qualquer amigo que eu
arrumo ela fala “Nao! Esse aqui ndo! Ela ndo vai brincar agora ndo”. Eles
chegam para me convidar para ir na piscina e minha mée ja responde por
mim “Ndo, ela ndo vai nao”. [...] eu queria que ela deixasse eu responder”.
(Branca de Neve, 12 anos, nivel Il do GMFCS)
Eu queria sair para passear, mas quem disse que essa aqui deixa (aponta
para a mae). Eu so saio com ela (mée). (Ema, 15 anos, nivel IV do GMFCS)
Até queria tomar banho sozinha, mas nem minha mée, nem minha avé e nem
meu pai deixam. Eu consigo, mas eles ndo deixam. (Rapunzel 1, 10 anos,
nivel 111 do GMFCS).

As participantes falam da falta de esportes e exercicios fisicos adaptados, da falta
de incentivo e apoio, tanto dos professores quanto dos colegas. A excluséo social no
ambiente escolar € evidente, com a censura na participacdo das atividades coletivas e nas
brincadeiras. As jovens relatam que os colegas tém medo de brincar com elas, por
considerarem que elas sdo frageis e incapazes, elas descrevem episodios de agressdo
verbal e crueldade. As adolescentes citam como 0s colegas debocham de suas limitacfes
fisicas, causando tristeza, intimidacdo e humilhac&o.

Eles tém dé de mim porque eu tenho problema, eles falam que eu tenho 0ssos
de vidro [...] ai elas ficam falando que eu tenho ossos de vidro que eu néo
pOsso correr muito, se ndo, eu quebro. (Branca de Neve, 12 anos, nivel Il do
GMFCS)

Eu me sentia insegura de fazer educacdo fisica na outra escola porque eu
ndo tinha o apoio. (Merita, 15 anos, nivel 11l do GMFCS)

Ja passei por isso (se referindo a ter sofrido bullying), quando me chamaram
de aleijada. E horrivel, € uma agressdo verbal, a pessoa ndo te atinge
fisicamente, mas te atinge psicologicamente. [...] atinge o0s seus sentimentos
sO que ndo atinge por fora, mas por dentro esta te atingindo. Além dela ter
me chamado de aleijada, ela e uma amiga dela ficava tirando a mao da

cadeira para eu cair. (Rapunzel 2, 16 anos, nivel 111 do GMFCS)
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A reabilitacdo sob a otica das jovens com paralisia cerebral

As adolescentes reconhecem a importancia da fisioterapia e descrevem melhoras
na marcha, no equilibrio e no desenvolvimento de atividades de vida diaria. Afirmam
melhora na qualidade de vida, com a diminuicdo das caimbras, dores musculares e no
ganho de amplitude de movimento. Foi destacado como a fisioterapia é necessaria em
suas vidas para conquista de maior independéncia.

[...] bom porque quando eu comecei 14 me falavam que meu caminhar era
ruim, minha postura, meu equilibrio e com a fisioterapia eu vi que estava
adiantando. Eu percebi uma diferenga, uma melhora [...] Eu gosto (de fazer
fisioterapia) e € uma questao de necessidade, eu preciso disso. (Merita, 15
anos, nivel 111 do GMFCS)

A fisioterapia me ajudou muito, muito, porque quando eu entrei aqui minha
mée falava que eu ndo andava, eu ndo falava, quando eu ia engatinhar eu
arrastava em cima da minha perna esquerda. Ai quando eu ia levantar minha
méae me pegava e minha perna esquerda ficava toda vermelha e com caimbra
porque eu ficava em cima dela. (Branca de Neve, 12 anos, nivel Il do
GMFCS)

Apesar de reconhecerem a importancia da fisioterapia, as adolescentes relatam
ndo gostar, julgam que participar da terapia ¢ “chato e doi”. Afirmam falta de motivagado
por ndo entenderem o motivo do exercicio, por eles serem repetitivos e nada atrativos.
Uma adolescente relatou ser “beliscada” e receber “batidas na bunda” de sua terapeuta
durante as sessdes. Outra adolescente descreveu a dificuldade em conciliar os horarios da
fisioterapia com o horério das atividades escolares.

A fisioterapia é chata, tipo assim, pegar o peso, levantar o peso, e ai depois
sentar e levantar, da preguica [...]. (Ema, 15 anos, nivel IV do GMFCS)

Eu gosto de vez enquanto da fisioterapia [...] Porque tem vez que a tia
(fisioterapeuta), ela fica me beliscando [...] Elafica batendo na minha bunda.
(Maysa, 10 anos, nivel Il do GMFCS)

Ah, porque os dias que eu vou pra fisioterapia tem aula e eu queria tanto ir
pra escola porque meus amigos ficam falando que a aula foi legal, que teve
brincadeira legal [...]. (Branca de Neve, 12 anos, nivel Il do GMFCS)

Segundo elas, o uso das Orteses € um grande problema, pois é motivo de

desconforto fisico e emocional. Afirmam que as Orteses esquentam muito, machucam,
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apertam e sdo alvos de questionamentos e bullying. Vergonha, constrangimento e
irritabilidade s&o relatados devido a utilizacdo dos dispositivos de marcha. J& a cadeira de
rodas € vista como instrumento de libertacdo, que possibilita a locomocao independente
e a autonomia.
O dia que eu fui para escola com a bota, sé que eu nao gostei muito, ai elas
ficaram me chamando de trés pernas e eu ndo gosto, ai eu falei pra minha
mae, ela foi 14 conversou ai elas pararam. N&o vou para a escola com a bota
mas. Eu quase ndo uso a bota, porque eu tenho medo de os outros ficarem
rindo também, quando eu saio eles ficam olhando, ficam rindo [...] eu me
sinto desconfortavel, ndo € bom. Dentro de casa eu ndo uso, quando eu vou
sair eu ndo uso, morro de vergonha. Porque também quando ta o sol quente
minha perna esquenta parecendo que ta derretendo, ai eu também néo uso.
(Branca de Neve, 12 anos, nivel 11 do GMFCS)
Ah, porque fica quente, dai as vezes fica muito quente [...Jtodo mundo fica
perguntando (sobre a drtese), eu fico um pouco incomodada, mas eu aguento
com minha paciéncia sem falar nenhuma coisa [...] olha eu estou cansada
dessa Ortese eu vou pegar uma chave e bater nela até ela quebrar [...].
(Marinete, 11 anos, nivel 11 do GMFCS)
A cadeira de rodas na verdade me ajuda demais da conta [...]meio que a
cadeira ndo me prende ela me liberta de certas coisas [...]. (Ema, 15 anos,
nivel IV do GMFCS)

Apenas uma adolescente afirmou ndo gostar de usar a cadeira de rodas. Relatou
se sentir triste com os olhares que ddo a percep¢do de que ela é vista como uma
“coitadinha”, ela também se sente incomodada com 0s questionamentos das pessoas. A
percepcao de que as pessoas tém preconceito com relagcdo a pessoa que usa cadeira de
rodas, faz com que a participante prefira usar o andador.

Eu me sinto meio triste assim, porque principalmente quando as pessoas me
olham na cadeira com aquele olhar de coitadinha, eu néo sei, como se
dissessem - coitada dela estar ali, 0 que sera que aconteceu com ela. Eu
gueria que ninguém me olhasse desse jeito, ai tipo assim, por essas e outras
que eu ndo gosto da cadeira. Minha avo até fala que eu tenho que usar a
cadeira. Eu acho que as pessoas ndo tém tanto preconceito com o andador,

mais com a cadeira [...]. (Rapunzel 2, 16 anos, nivel 11l do GMFCS)
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As adolescentes relatam uma preferéncia pelas terapias mais ludicas, como a
equoterapia e a hidroterapia. Julgam que estas modalidades sdo mais interessantes, doem
menos do que a fisioterapia no solo e que se sentem mais “leves” na 4dgua. Elas fazem
sugestdes para deixar as sessdes de fisioterapia no solo mais atrativas, por exemplo, a
necessidade de o fisioterapeuta explicar o motivo do exercicio e esclarecer as duvidas.
Além disso, pedem que os exercicios sejam adaptados de acordo com os interesses delas.
Dizem ainda que, fazer as sessdes em ambientes abertos e demonstrar casos de evolugao
de outros pacientes incentivaria a participacdo na fisioterapia.

Eu gosto da fisioterapia, tipo assim, eu prefiro mais a equoterapia e a piscina,
porque eu acho mais interessante fazer dentro da agua e em cima do cavalo.
Eu acho muito interessante. Muito melhor que no solo acaba doendo mais,
porque na piscina eu sinto que as pernas estao leves la dentro, ai eu nem
sinto dor dentro da &gua, é como se estivesse leve. A equoterapia eu gosto
porque a gente interage muito, eu converso sobre a minha vida pessoal com
eles, tipo assim a gente escuta masica enquanto isso eu vou andando no
cavalo, segurando, eu canto I4[...]. (Rapunzel 2, 16 anos, nivel 1l do GMFCS)
A equoterapia eu até gosto, a equoterapia e a natacdo eu até gosto, mas a
fisioterapia d& uma preguica [...]. (Ema, 15 anos, nivel IV do GMFCS)

[...] para melhorar, podiam fazer alguma coisa para as criangas saberem que
faz muito bem fazer terapia. Tipo ensinar alguma coisa, s6 que nao falar, é
tipo ensinar, pegar uma foto de uma pessoa que melhorou [...]. (Maysa, 10
anos, nivel Il do GMFCS)

Uma adolescente declarou querer mais sessdes de fisioterapia, por julgar que
precisa de muito auxilio para reabilitacdo. Ela gosta da fisioterapia e acredita que mais
sessOes poderia acelerar sua recuperacéao.

Eu gosto da fisioterapia, mas pode melhorar, eu queria ter mais terapias [...]
porque eu ainda preciso muito auxilio [...]. (Lua, 14 anos, nivel 1V do
GMFCS)

Buscando estratégias para superar a dificuldade e projetando o futuro
As adolescentes procuram se adaptar as limitagdes fisicas procurando ajuda de

seus pais/responsaveis, professores e colegas da escola. Afirmam maior facilidade em

fazer amizades e em namorar com pessoas que apresentam alguma deficiéncia. Na escola
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contam com ajuda dos professores e dos colegas, na realizacdo de atividades didaticas e

nas transferéncias.
[...] eu fiz amizade que eu vou levar para a minha vida inteira e tive varias
experiéncias com varias meninas que estao em situacdo bem pior que a minha
[...] Ele (ex-namorado) tinha os problemas dele também, s6 que era muito
mais complexo, do que os problemas que eu tenho na perna e dos que eu
tenho na m&o. Muito mais complexos. Porque era problema na cabega [...]
ele tem uma véalvula na cabeca e um tumor na cabeca [...]. (Rapunzel 2, 16
anos, nivel 111 do GMFCS)
S6 que tem uma professora assim... que eu sou apaixonada nela! Ela faz tudo
para facilitar minha vida. Ela adapta as tarefas para mim e quando eu
termino a tarefa, que esta quase no finalzinho da aula ela me da um
brinquedo para eu brincar. (Rapunzel 1, 10 anos, nivel 111 do GMFCS)
[...] os professores me ajudam, os alunos me ajudam [...]Tipo quando eu
preciso subir escada, me ajudam a subir e descer, na aula de educacéo fisica
o professor me ajuda a fazer as atividades que ele passa, como atividades
praticas, jogar futebol, queimada, essas coisas [...]. (Merita, 15 anos, nivel
1l do GMFCS)

Como estratégias para superar o isolamento social dedicam-se a danca, musica e
imersdo no universo dos filmes e séries. Uma adolescente encontrou em sua propria
companhia um meio para superar o isolamento durante o intervalo escolar, usando esse
momento para cantar, refletir e conversar consigo mesma.

Eu gosto de assistir séries, ver filmes, gosto de dormir, gosto de ligar para o
meu namorado quase todo dia. (Ema, 15 anos, nivel IV do GMFCS)

Eu gosto de sair. Eu ndo gosto muito de ficar dentro de casa, gosto de mexer
no celular, mas ndo muito. (Branca de Neve, 12 anos, nivel Il do GMFCS)
Eu gosto de assistir série, ouvir uma musica, conversar (pelo celular) com as
minhas amigas da escola. (Merita, 15 anos, nivel 11l do GMFCS)

Bom... na hora do intervalo eu gosto de cantar, contar meus préprios
segredos, desabafar comigo mesma. (Marinete, 11 anos, nivel Il do GMFCS)

Quando questionadas sobre o futuro, as participantes fazem projecdes de carreira
profissional bem-sucedida, dedicacdo aos estudos, independéncia financeira, construcao

de uma familia e melhoras fisicas do seu quadro clinico.



19

Assim... eu queria (ter filhos), mas ndo por engquanto, eu queria ter mais la
para frente, porque por enquanto néo, eu quero focar nos meus estudos, ter
mais responsabilidade, trabalhar e depois pensar nisso (pensar em filhos).
Eu queria trabalhar de médica veterinaria. Eu amo os animais, eles séo
carinhosos e eu tenho um gatinho que quando ele fica doente eu brinco de
médico [...]. (Branca de Neve, 12 anos, nivel Il do GMFCS)

[...] que eu seja uma boa psicologa, que eu melhore em algumas coisinhas
[...] como é que eu posso te dizer, que eu seja uma boa profissional. (Ema,
15 anos, nivel IV do GMFCS)

Bom eu me vejo casada com....Tipo, eu ndo estou apaixonada sério, mas se
eu casar com um homem dos meus sonhos até a infancia, tudo bem para mim
ter filhos. S6 quero ter um, porque trés ou quatro, dez, vai ser muito dificil
cuidar. (Marinete, 11 anos, nivel 1l do GMFCS)

[...] Eu me vejo com milhares de amigos, andando,correndo, pulando...
coisas que eu ndo fago agora. (Maysa, 10 anos, nivel Il do GMFCS)

Essa mulher (se referindo a ela mesma no futuro) vai ser uma maravilha pra
Deus. Ela (se referindo a ela mesma no futuro) vai ter cabelos longos e lindos
e ninguém vai tocar nela, ninguém vai fazer maldade com ela. [...] Essa
mulher (se referindo a ela mesma no futuro) vai ter o corpo de uma
patricinha. Cintura fininha. Barriga para dentro e as pernas loiras sem
cabelo. (Rapunzel 1, 10 anos, nivel 11l do GMFCS)

Uma adolescente ndo demonstrou intencdo em planejar o futuro, prometendo
viver 0 agora, demonstrando sentimentos como nervosismo, ansiedade ao pensar no
futuro. Outras duas adolescentes afirmam preocupacao com a violéncia e o preconceito
com as pessoas com deficiéncia.

Eu penso, s6 que eu estou pensando em viver o agora, o futuro eu vou ver
como que vai mais para frente. Eu ndo penso nisso agora porque se ndo vai
acabar comigo nervosa e ansiosa. (Merita, 15 anos, nivel 111 do GMFCS)

Eu fico preocupada de no futuro eu néo ter a minha familia completa comigo,
0S meus amigos, por alguma fatalidade, de acontecer alguma coisa. Eu acho
que o meu maior medo é no futuro esse tipo de preconceito com as pessoas

com necessidades ndo acabar. (Rapunzel 2, 16 anos, nivel 111 do GMFCS)
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Se acontecer alguma coisa no Brasil, na terra, eu tenho medo. Ser roubada,
sequestrada... s4o muitas coisas. Porque o Brasil hoje ndo pode confiar.
(Maysa, 10 anos, nivel 1l do GMFCS)

DISCUSSAO

As falas das adolescentes com paralisia cerebral do sexo feminino revelam como
elas percebem as limitagdes funcionais e as restricdes de participagdo social. Os maiores
desafios relacionados a participagdo incluem a dificuldade na integragdo/interacdo na
escola e a superprotecdo dos pais. Quanto ao processo de reabilitacdo, as participantes
informam ganhos no desempenho fisico, que favorecem maior independéncia, no entanto,
consideram que a fisioterapia causa incomodo, dor e que as sessdes ndo séo motivadoras.
As Orteses também sdo alvos de reclamacBes, por gerarem desconfortos fisicos e
emocionais. A danca, musica, filmes e séries sdo estratégias utilizadas para superar
limitaces. Quanto ao futuro, elas fazem projecBes super otimistas e até mesmo ingénuas,
vislumbram todos os desafios superados.

A adolescéncia é uma fase do desenvolvimento humano caracterizada por vérias
transformacoes fisicas e psicossociais. Nessa fase, existe maior preocupacdo com a
imagem corporal, com a independéncia e autonomia. Adolescentes com paralisia cerebral
apresentam limitacdes fisicas e ndo se enquadram nos “padrdes de normalidades”
impostos pela sociedade. Isto contribui para questionamentos e preocupacgdes sobre a
imagem corporal e duvidas sobre a possibilidade de desempenhar atividades, tais como
dancar e correr.?®2! O aumento do tamanho e do peso corporal com o processo de
crescimento e desenvolvimento, em pessoas que possuem limitacdo de movimento e
locomogéo, representa um desafio ainda maior para a realizagéo de atividades. Durante o
desenvolvimento e crescimento as deformidades osteomusculares, fraqueza muscular,
diminuicdo da flexibilidade e da funcionalidade s&o relatados com maior frequéncia.?’

Adolescentes com paralisia cerebral mencionam a presenca de dor, descrita em
proporcdes que variam de 30 a 70%. Estar com dor pode reduzir a qualidade de vida
relacionada a saude e a participacdo, perturbar as atividades diarias e o sono, alem de
maior chance de causar estresse nos pais e familiares. O predominio da dor é maior no
sexo feminino e em individuos com maior comprometimento motor (niveis IV e V do
GMFCS). O local de maior incidéncia da dor sio os membros inferiores.?

A presenca das limitagbes motoras, cognitivas e sensoriais, da dor e o fato de a

paralisia cerebral ser uma condicdo crénica que demanda cuidados continuos pode
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contribuir para que os pais tenham uma visdo pouco otimista das potencialidades dos
jovens e estimular atitudes de superprotecdo.?® A superprotecéo limita as experiéncias de
vida, o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento e a modulacdo de experiéncias
futuras, com isso o jovem tem a independéncia e a autonomia restritas.?* Existe um anseio
dos jovens com paralisia cerebral em serem independentes e tratados com respeito.?>?
As ideias sobre o futuro incluem o gerenciamento da vida cotidiana na prépria casa, ter
varios amigos, constituir uma familia, talvez filhos ou ter alguém com quem compartilhar
sua vida.?’

Pais de adolescentes com paralisia cerebral tendem a subestimar a qualidade de
vida desses jovens e ha pobre concordancia entre o relato do cuidador e o autorrelato dos
adolescentes.’® Para alguns jovens a deficiéncia ndo ¢ algo que reside em si, mas sim uma
limitagcdo imposta pelo ambiente.?* Ambientes nio adaptados impedem o acesso desses
jovens aos servicos de salde, lazer e atividades escolares, prejudicando a socializacdo e
a aprendizagem. A restricdo na participacdo escolar engloba desde a falta de ambientes
acessiveis, as dificuldades com os préprios trabalhos escolares, até a falta de apoio do
sistema de ensino.” As escolas geralmente possuem ambientes de baixo estimulo e pouco
suporte. Salas de aulas grandes, barulhentas podem ser barreira para a concentragdo nos
trabalhos escolares e torna mais dificil o aprendizado e a socializag4o.?

A exclusdo social de pessoas com deficiéncia é um fato de grande proporgéo no
ambiente escolar, jovens vivenciam episddios de estresse, depressdo e ansiedade
relacionados a bullying. O bullying geralmente esta ligado as caracteristicas fisicas e
limitacbes motoras dos jovens com deficiéncia, motivando xingamentos e provocagdes
por parte dos agressores. Este tipo de violéncia gera sofrimento emocional, frustracdes e
anseio por ser “normal”.” Jovens vitimados por bullying possuem sua histéria de vida e
autoconceito afetados, adolescentes do sexo feminino sdo as vitimas mais frequentes.?®
As meninas apresentam com maior frequéncia os sentimentos de tristeza e soliddo, com
tendéncia ao isolamento social; enquanto os meninos apds serem vitimas de bullying
manifestam maior agressividade fisica.>° Alunos mais velhos que passaram por bullying
na infancia e que continuam a relatar episddios, sdo considerados vitimas cronicas,
possuem maior probabilidade de terem dificuldades na competéncia social e na tomada
de decisdes. Quando os jovens passam a falar por si mesmo e tomam decisOes, eles
desencorajam comportamentos de bullying cronico, sendo assim, destaca-se a

importancia de reforcar a autonomia e a iniciativa deles.?
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A paralisia cerebral demanda uma variedade de tratamentos, que incluem
fisioterapia, terapia ocupacional, medicamentos, cirurgias, aparelhos ortopédicos entre
outros. A fisioterapia desempenha um importante papel no processo de reabilitagdo, com
foco na postura, equilibrio, mobilidade, forca e melhoria da fungdo.®! No entanto, quando
frequentada cotidianamente pode se tornar monotona, desagradavel e cansativa, além das
Orteses ortopédicas que para as adolescentes sdo motivos de desconforto. Para a
fabricacdo das drteses existe uma dificuldade em encontrar servigos especializados, o que
poderia explicar a falta de ajuste anatbmico e a méa qualidade desses recursos, que
frequentemente causam lesGes na pele e desconforto, além da sua aparéncia que torna
alvo de questionamentos e criticas.?®

Nesse estudo as jovens declararam preferir terapias mais ludicas, elas disseram
gostar principalmente das atividades realizadas na hidroterapia e na equoterapia. E
evidente que criancas cuja terapia se concentra principalmente em atividades ludicas e
recreativas estruturadas, tém 2,5 vezes mais probabilidade de progredir mais do que o
esperado e de serem incluidas em atividades coletivas.> Uma opgdo de evidéncia
moderada € a reabilitacdo motora por meio da realidade virtual, que usada corretamente
pode melhorar o equilibrio e as habilidades motoras de criancas e adolescentes com
paralisia cerebral 3 Essa terapia é fornecida em um ambiente simulado por um
computador, que promove a interagdo com objetos e eventos semelhantes ao mundo real,
por meio da visdo, do som, do olfato e do tato. A realidade virtual esta positivamente
associada ao engajamento ativo e a motivacao durante a intervencdo, além de melhorar a
reorganizacéo neural 313

A presenca e apoio da familia e dos amigos é fundamental no desenvolvimento
psicossocial de jovens com paralisia cerebral. No entanto, conquistar amizades é um
desafio bastante relatado entre esses adolescentes.?® S3o varios os fatores que atrapalham
no momento de socializacdo, sendo alguns deles: as limitagcBes fisicas, fadiga,
superprotecdo dos pais e fatores pessoais como timidez e vergonha .” Fazer amizades com
pessoas com deficiéncia apresenta ser mais facil, pelo fato dos jovens se sentirem que nao
s&o Unicos com limitagBes e devido a presenca de experiéncias semelhantes.?8

Um achado dessa pesquisa pouco encontrado na literatura é a imersdo das jovens
com paralisia cerebral em uma realidade paralela, como estratégia de enfrentamento da
exclusdo social. Ouvir e cantar musicas, dancar e se dedicar no universo de filmes e séries
sdo estratégias utilizadas para fugir da realidade pessoal e adaptarem-se ao isolamento.

As adolescentes encontram nessas atividades formas para aliviar suas angustias.
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Outro achado singular é a percepc¢édo das adolescentes sobre o futuro com uma
crenga ingénua de melhoras significativas de suas limitacdes fisicas, discordando do que
é descrito na literatura. Na perspectiva delas, como em um final cinematogréafico, com o
envelhecimento ganhariam a resolucéo de todos seus problemas e teriam um final coberto
de felicidade e realizacbes. N&o teriam contraturas e deformidades, superariam as
limitacGes fisicas e desenvolveriam habilidades antes consideradas dificeis de serem
realizadas, como correr, pular e dancar.

Jovens com paralisia geralmente apresentam uma preocupacdo com o futuro e
com a influéncia da deficiéncia na realizacdo de algumas atividades, como dirigir
automoveis.?*?8 Ha preocupagio também se irdo receber auxilios (humanos, estruturais e
financeiros) e tratamentos, além da preocupacdo de como pagariam por essas despesas.
Quando questionados se no futuro gostariam de ter um cuidador, 0s jovens tiveram
preferéncias por pessoas com qualificacdo profissional para um suporte individual, e que
esses ndo fossem seus pais. Idealizavam uma vida em comunidade, independente, com
apoio especializado apenas em atividades que ndo conseguiam realizar, sem as
interferéncias dos pais.?’

Uma limitacdo deste estudo pode ser o fato de ter contado com uma amostra
especifica, composta por adolescentes que sdo atendidas exclusivamente pelo Sistema
Unico e Satde (SUS) e do sexo feminino. Destaca-se que, adolescentes do sexo masculino
e que estdo inseridos em outra realidade socioeconémica e cultural podem apresentar
opinides diferentes. Outra limitacdo da pesquisa foi entrevistar apenas jovens com
capacidade de comunicacao preservada, entrevistando poucas adolescentes classificados
nos niveis mais grave do GMFCS (nivel IV e V). Pesquisas futuras com esse publico sdo
necessarias para dar voz aos mais comprometidos, contribuindo para desenvolver ac6es
de cuidado e inclusdo social personalizadas.

Um aspecto muito positivo relacionado a esse estudo foi o fato de as adolescentes
se sentirem valorizadas ao participarem com suas narrativas. Para elas a entrevista foi
uma oportunidade de assumir sentimentos, refletir sobre sua condicdo, expressar
opinides, relatar sua rotina, comentar sobre o seu futuro e motivar outras adolescentes
com paralisia cerebral. Destaca-se ainda que estes resultados contribuirdo para ampliar o
entendimento das caréncias das adolescentes com paralisia cerebral, possibilitando a

criacdo de meios que permitem a incluséo desta populacéo.
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CONCLUSAO

As adolescentes com paralisia cerebral do sexo feminino relatam como percebem
as deficiéncias fisicas, limitacdes para as atividades e restricbes de participacdo social.
Na visdo delas a exclusdao social & determinada em parte pela dificuldade na
interacdo/integracdo na escola e a superprotecéo dos pais.

O ambiente escolar apresenta falta de adaptacdes ao acolhimento dessas jovens,
além de estruturas fisicas que limitam a participacdo delas em atividades coletivas.
Episodios de discriminacdo e bullying, relacionados as suas caracteristicas fisicas e
limitacbes motoras, sdo rotineiramente vivenciados pelas jovens. Os profissionais da
educacdo precisam estar atentos as necessidades das jovens com paralisia cerebral, além
da demanda de desenvolverem estratégias de inclusdo e adaptacdo nas atividades
coletivas e esportes.

O processo de reabilitacdo € cansativo e pouco estimulante. H&, portanto,
necessidade e adaptar as intervencOes fisioterapéuticas, incrementando o uso de
atividades ludicas e que atendam aos interesses das jovens.

A imersdo nas musicas, filmes e séries foram estratégias de enfretamento
utilizadas pelas jovens nos momentos de exclusdo social.

E evidente a importancia do apoio dos familiares e amigos nesse processo de
transicdo para a vida adulta; ouvir, acalmar, orientar e encorajar jovens com paralisia

cerebral é fundamental para sua autonomia.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: ADOLESCENTES COM PARALISIA CEREBRAL: EXPERIENCIAS RELACIONADAS
AO COTIDIANO E AD ENFRENTAMENTO DA DEFICIENCIA

Pesguisador: Maysa Ferreira Martins Ribeiro

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 18540819.2.0000.0037

Instituigdo Proponente: Pontificia Universidade Catdlica de Goias - PUC/Goias
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.242.216

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de um pedido de emenda ao projeto aprovado por este CEP. No projeto aprovado as
pesquisadoras propuseram realizar entrevistas gravadas a adolescentes entre 10 a 19 anos com paralisia
cerebral em duas instituicdes especializadas em reabilitag8o que atendem a populagdc da regido
metropolitana de Goidnia e a aplicagao de um questionario seocio-demografico aos pais dos adolescentes.
A justificativa das pesquisadoras para o pedido de emenda & que “Devido ao cendrio atual da pandemia
causada pelo novo coronavirus (COWVID-19), as entrevistas que antes seriam realizadas somente em
instituigdes filantropicas, serdo realizadas na residéncia do participante, préagendadas por meio de
telefonema para os pais. As instituigdes disponibilizardo informagdes para gque o contato com os
participantes seja realizado via telefonema (fizemos um contato prévio com as instituigdes e recebemos
autorizac3o para ter acesso ao nimero de telefone dos participantes). Por meio dessa ligagao, explicaremos
sobre os objetivos da pesquisa, condutas a serem tomadas diante da pandemia e convidaremos o
adolescente a participar da entrevista. Caso os pais/responsaveis e o participante aceitem, as entrevistas
serdo pré-agendadas no horario e data que melhor atenda a necessidade dos adolescentes e de seus
familiares. A pesquisadora entrara em contato com o participante previamente para obter informagdes sobre
seu estado de salde e confirmacio do horario. A entrevista sera reagendada (vinte dias apos o final dos
sintomas) em caso de tosse, febre ou qualguer outro sinal e sintoma gue levante suspeitas da COVID-19,
garantindo assim a seguranca do entrevistado e seus familiares, bem como da
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pesquisadora”.

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo primario da pesquisa é: “Conhecer como adolescentes com paralisia cerebral, que frequentam
instituigGes filantropicas de reabilitagdo descrevem suas experiéncias relacionadas ao cotidiano e ao

enfrentamento da deficiéncia.”

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Os riscos descritos pela pesquisadora sdo: “o adolescente pode ficar fragilizado, se emocionar e chorar
consequéncia da lembranga de fatos e experiéncias vividas por ele; a participagdo também podera gerar
cansago e desconforto pelo esforgo em tentar se comunicar com clareza efou frustrag8o em ndo conseguir
se expressar, risco de contaminaga@o pelo coronavirus (COVID-19), por se tratar de uma entrevista
presencial’. Para minimiza-los a pesquisadora descreve que “fara a entrevista em local reservado, arejado e
respeitando o distanciamento social (no minimo um metro de distAncia entre a pesquisadora e o
participante), somente a pesquisadora Giovana Loiola e o adolescente estardo presente durante a
entrevista. A entrevistadora estara paramentada com os equipamentos de protecao individual adequados
(mascara N-95, protetor facial, avental descartavel de mangas longas e propé), além de tomar os devidos
cuidados como: evitar o contato fisico; uso de alcool em gel para higienizagdo das mios e periences; o uso

da mascara, para garantir a seguranga tanto sua e do(a) seu filho{a), como da entrevistadora. Toda
informagao sera absolutamente confidencial e sigilosa. O adolescente tera a liberdade para nao responder

qualguer pergunta que gere desconforto; estaremos atentos aos sinais verbais e ndo verbais de desconforto
(suor, nervosismo, tristeza...). Caso necessario e/ou a pedido pelo adolescente a entrevista sera
interrompida a qualguer momento e sem nenhuma penalidade, e o adolescente sera amparado. Caso
necessario, encaminharemos o adolescente para atendimento profissional especializado. Asseguramos que
ele tera assisténcia imediata e integral de forma gratuita, para danos diretos e indiretos, imediatos ou tardios
decorrentes da participagio dele nesta pesguisa”.

Os beneficios descritos pela pesquisadora sdo: “oportunidade de falarfrelatar suas experiéncias, podera
sentir-se feliz e reconhecido por expressar seus sentimentos, necessidades, expectativas, dividas, medos.
Os resultados deste estudo poderdo ajudar os profissionais da salde a atenderem as necessidades
especificas dos adolescentes com paralisia cerebral. O estudo pode dar maior visibilidade para os
adolescentes com paralisia cerebral, destacar suas potencialidades e necessidades e contribuir para

melhorar a qualidade de vida deles”.
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Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Pesquisa muito bem redigida e pertinente.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Foram submetidos na plataforma Brasil os seguintes documentos para o pedido de emenda:
PB_INFORMAGCOES_BASICAS_1616708_E1.pdf
PROJETO_emenda.pdf

TALE.pdf

TCLE.pdf

Coparticipante_CORAE jpg (documento assinado em julho de 2019)
Coparticipante_CRER .jpg (documento assinado em julho de 2019)
Curriculovanessa.pdf

Curriculogiovana.pdf

Curriculoflavia.pdf

curriculoCejane.pdf

curriculomaysa.pdf

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Emenda nao apresenta obices éticos. Aprovada.

Consideragtes Finais a critério do CEP:
INFORMACOES AQ PESQUISADOR REFERENTE A APROVACAOQ DO REFERIDO PROTOCOLO:

1. A aprovagdo deste, conferida pelo CEP PUC Goias, ndo isenta o Pesquisador de prestar satisfacdo sobre
sua pesquisa em casos de alteragfes metodologicas, principalmente no que se refere a8 populagio de

estudo ou centros participantes/coparticipantes.
2. O pesqguisador responsavel devera encaminhar ao CEP PUC Goias, via Plataforma Brasil, relatorios

semestrais do andamento do protocolo aprovado, quando do encerramento, as conclusSes e publicagbes. O
ndo cumprimento deste podera acarretar em suspensao do estudo.

3. O CEP PUC Goias podera realizar escolha aleatoria de protocolo de pesquisa aprovado para verificag@o
do cumprimento das resoluges pertinentes.

4. Cabe ao pesquisador cumprir com o preconizado pelas Resolugdes pertinentes a proposta de pesquisa

aprovada, garantindo seguimento fiel ao protocolo.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagdo
Informages Basicas|PB_INFORMAGOES_BASICAS_161670] 21/08/2020 Aceito
do Projeto 8 E1.pdf 11:08:32
Projeto Detalhado / [PROJETO_emenda.pdf 21/08/2020 |Maysa Ferreira Aceito
Brochura 10:06:36 |Martins Ribeiro
Investigador
TCLE / Termos de | TALE.pdf 21/08/2020 |Maysa Ferreira Aceito
Assentimento / 10:04:33 |Martins Ribeiro
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 21/08/2020 |Maysa Ferreira Aceito
Assentimento / 10:02:59 |Martins Ribeiro
Justificativa de
Auséncia
Outros curriculovanessa.pdf 23/08/2019 |Maysa Ferreira Aceito
09:37:04 | Martins Ribeiro

Outros curriculogiovana.pdf 06/08/2019 |Maysa Ferreira Aceito
16:13:14 | Martins Ribeiro

Outros curriculoflavia.pdf 06/08/2019 |Maysa Ferreira Aceito
16:12:36 | Martins Ribeiro

Outros curriculoCejane.pdf 0B6/08/2019 |Maysa Ferreira Aceito
16:12:10 | Martins Ribeiro

Outros curriculomaysa.pdf 06/08/2019 |Maysa Ferreira Aceito
16:10:34 | Martins Ribeiro

Declaracgao de coparticipante_CRER.jpg 06/08/2019 |Maysa Ferreira Aceito

Instituigio e 16:04:22 | Martins Ribeiro

Infraestrutura

Declaragao de coparticipante CORAE jpg 06/08/2019 |Maysa Ferreira Aceito

Instituigio e 16:04:12 | Martins Ribeiro

|nfraestrutura

Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 06/08/2019 |Maysa Ferreira Aceito
16:02:43  [Martins Ribeiro

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao
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GOIANIA, 27 de Agosto de 2020
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(Coordenador(a))
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ANEXO B- DIRETRIZES DA REVISTA ACTA FISIATRICA

A submissdo de manuscritos segue o0s requisitos recomendados pelo International

Committee of Medical Journal Editors (ICMJE). Séo aceitos Artigos Originais, Relatos

de Caso, Cartas ao Editor, Comunicacdo Breve, Tendéncias & Reflexdes e Revisoes
Sistematicas. Editorial e artigos de revisdo narrativa de literatura somente serdo aceitas
mediante convite do corpo editorial.

A Acta Fisiatrica recebe manuscritos com até oito (8) autores. Os créditos de
autoria baseiam-se em: 1) contribui¢des significativas a concepcdo e delineamento, ou
levantamento de dados, ou andlise e interpretacdo de dados; 2) redagdo do artigo, ou
revisdo critica substancial do seu contetdo; e 3) aprovacao final da versdo a ser publicada.
Autores s&o aqueles que atendem as condicdes 1, 2 e 3. Aqueles que ndo atendem aos
critérios de autoria, devem ser apresentados em uma secdo de Agradecimentos.

Os autores sdo responsaveis pelas informagdes contidas nos manuscritos, bem
como pela devida permisséo de uso de figuras ou tabelas publicadas em outras fontes.
Todos os autores no momento da submissdo deverdo concordar com o termo de
transferéncia de direitos autorais (Termo de Copyright). Os manuscritos publicados
passam a ser propriedade da revista Acta Fisiatrica, ficando sua reproducdo, total ou
parcial, sujeita a autorizacdo expressa do Conselho Editorial.

A Acta Fisiatrica reserva o direito de ndo aceitar para avaliacdo os artigos que ndo
preencham os critérios acima formulados. O direito de efetuar nos originais alteracGes de
ordem normativa, ortogréfica e gramatical, com vistas a manter a uniformizacdo
bibliogréafica e o padrdo culto da lingua, respeitando, porém, o estilo dos autores. Os
originais e as provas finais ndo serdo enviados aos autores.

Os artigos devem ser encaminhados em portugués ou inglés. No entanto, para o
envio em inglés recomenda-se aos autores que ndo sejam experientes na redacdo nesse

idioma que procurem uma traducgéo profissional.

ENVIO DOS ORIGINAIS

A revista Acta Fisiatrica publica trabalhos inéditos que contribuam para o estudo
e o desenvolvimento da Medicina Fisica e Reabilitacdo, nas seguintes categorias:

Artigo Original: Contribui¢des destinadas a divulgacao de resultados de pesquisa
inéditas tendo em vista a relevancia do tema, o alcance e o conhecimento gerado para a

area da pesquisa.


http://www.icmje.org/
http://www.icmje.org/

34

Artigo de Revisdo: Sintese critica de conhecimentos disponiveis sobre
determinado tema, mediante andlise e interpretacdo de bibliografia pertinente, de modo a
conter uma andlise critica e comparativa da area, discutindo os limites e alcances
metodologicos, permitindo indicar perspectivas de continuidade de estudos naquela linha
de pesquisa. As revisdes sistematicas deverdo ter entre 0s seus autores pelo menos um
que seja expoente na area do conhecimento em questdo. As revisfes sistematicas de
literatura deverdo seguir as recomendacdes do consenso PRISMA. Preferencialmente
serdo aceitas mediante convite do corpo editorial, as revisdes narrativas de literatura
somente serdo aceitas mediante convite do corpo editorial.

Relato de Caso: As submissdes para esta se¢ao deverdo seguir as recomendagdes
do consenco CARE. Apresentacao de casos de interesse peculiar, ndo rotineiros, de uma
determinada doenca, descrevendo seus aspectos, historia, condutas, etc... Comentarios
sucintos e pertinentes incluindo resumo, introducdo (com breve revisdo de literatura),
apresentacdo do caso clinico, discussdo, comentarios finais e referéncias (maximo 15).

Carta ao Editor: Observagdes sobre aspectos publicados recentemente podendo
gerar ou ndo resposta do autor questionado, ou comentarios sintéticos sobre algum
assunto de interesse coletivo.

Comunicacao Breve: Relato de resultados parciais ou preliminares de pesquisas
ou divulgacdo de resultados de estudo de pequena complexidade. Comentarios sucintos e
pertinentes incluindo resumo, discussdo, comentarios finais e referéncias (maximo 10).

Editorial: Comentéario critico e aprofundado, preparado por profissionais com
notoria vivéncia sobre o assunto abordado. Pode ser por solicitacdo da revista ou ndo e
relacionado ou ndo a artigo em publicacéo.

Tendéncias e Reflexdes: formato livre, resumo e referéncias.

FORMATO DOS MANUSCRITOS

Todo o conteudo do manuscrito devera ser incluido no Open Journal Systems
(QJS). Figuras, quadros e tabelas séo aceitos, devendo ser assinalados no texto pelo seu
namero de ordem e local onde serdo intercalados. Se as ilustragdes enviadas ja tiverem
sido publicadas, mencionar a fonte. Trabalhos que tenham sido consultados e
mencionados no texto sdo da responsabilidade do autor. Informacdo oriunda de
comunicagéo pessoal, trabalhos em andamento e ndo publicados ndo devem ser incluidos

na lista de referéncias, mas indicados em nota de rodapé da pagina em que forem citados.


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/19622552/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3833570/
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Os manuscritos apresentados deverao seguir a estrutura para trabalhos cientificos.

Titulo: Em portugués e inglés, claro, conciso e completo, indicando o contetido
do trabalho. O titulo e subtitulo devem ser separados por dois pontos.

Resumo: Artigos em portugués devem ser acompanhados de resumo na lingua
vernacula, além de abstract em inglés com até 250 palavras. Artigos em inglés devem ser
acompanhados de resumo na lingua vernacula, além de resumo em portugués com até 250
palavras. Apds 0s resumos destacar no minimo trés e no maximo seis termos de

indexacdo, extraidos do Medical Subject Headings (MESH) da National Library of

Medicine ou Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) da Bireme.

Texto: Todo o conteddo do manuscrito (titulo, resumo, abstract, introducéo,
objetivo, método, resultados, discussdo, conclusdo, referéncias e ilustracbes) deve ser
apresentado em fonte Times New Roman, tamanho 12 e espaco entrelinhas simples. O
arquivo completo deve ser submetido somente no formato DOC (Microsoft Word). Com
excecao dos manuscritos apresentados como revisdo, carta ao editor, comunicacao breve,
editorial e tendéncias e reflexdes, os trabalhos deverdo seguir o formato abaixo:

Introducdo: Deve conter revisdo de literatura atualizada e pertinente ao tema,
adequada a apresentacdo do problema e que destaque sua relevancia, ndo deve ser extensa,
a ndo ser em manuscritos submetidos com artigo de Revisao.

Objetivo: Estabelece o objetivo ou finalidade do trabalho, deve ser claro, preciso
e coerente.

Meétodos: Deve conter descricdo clara e sucinta, incluindo: procedimentos
adotados; universo e amostra; instrumentos de medida e, se aplicavel, método de
validacdo; tratamento estatistico.

Resultados: Sempre que possivel, os resultados devem ser apresentados em
tabelas ou figuras. Tabelas sdo formas ndo discursivas de apresentar informac@es, das
quais o dado numérico se destaca como informac&o central. Elaboradas de forma a serem
autoexplicativas e com andlise estatistica as tabelas devem ser limitadas e numeradas
consecutivamente, com algarismos arébicos de acordo com a ordem de mencdo. Devendo
vir em folhas individuais e separadas, com indicacao de sua localizagéo no texto. O titulo
da tabela é colocado na sua parte superior, grafado com letras mindsculas, respeitando as
regras gramaticais do idioma.

Quadros diferenciam-se das tabelas por apresentarem um teor esquematico e
descritivo, e ndo estatistico. A apresentacdo dos quadros € semelhante & das tabelas,

exceto pela colocagédo dos tracos verticais em suas laterais e na separagao das casas.


https://meshb.nlm.nih.gov/search
http://decs.bvs.br/
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Figura € a denominacdo genérica atribuida aos graficos, fotografias, gravuras,
mapas, plantas, desenhos ou demais tipos ilustrativos. Devem ser numeradas
consecutivamente com algarismos arabicos sob a denominagdo genérica de Figura,
devendo apresentar legendas de forma clara, abaixo da moldura, indicando-se em ordem
sequencial.

Discussdo: Deve explorar adequadamente e objetivamente os resultados
discutidos a luz de outras observacdes ja registradas na literatura.

Conclusao: Apresentar conclusdes relevantes, considerando os objetivos do
trabalho, e indicar formas de continuidade do estudo. Se incluidas na secdo Discussao,
ndo devem ser repetidas.

Agradecimentos: Podem ser registrados agradecimentos em pardgrafo néo
superior a trés linhas, dirigidos a instituicdes ou individuos que prestaram efetiva
colaboracéo para o trabalho.

Pesquisas envolvendo seres humanos: Resultados de pesquisas relacionadas a
seres vivos devem ser acompanhados de copia de parecer do Comité de Etica da
Instituicdo de origem, ou outro credenciado junto ao Conselho Nacional de Saide. Além
disso, devera constar, no ultimo pardgrafo do item Métodos, uma clara afirmacdo do
cumprimento dos principios éticos contidos na Declaracdo de Helsinki (2000), além do
atendimento a legislacdes especificas do pais no qual a pesquisa foi realizada. O nimero
de identificacdo de pesquisas nos Registros de Ensaios Clinicos deverdo ser apresentados
apos o0 resumo.

CitacOes no texto: Deverdo ser colocadas em ordem numérica, em algarismos
arabicos, meia linha acima e ap6s a citacdo e devem constar da lista de referéncias. Se
forem 2 (dois) autores, citam-se ambos ligados pelo "&", se forem acima de 2 (dois)
autores, cita-se o primeiro autor seguido da expressao latina "et al".

Referéncias: Deverdo ser numeradas consecutivamente, seguindo a ordem em
que foram mencionadas a primeira vez no texto, baseadas no estilo Vancouver. Nas
referéncias com 2 (dois) até o limite de 6 (seis) autores, citam-se todos 0s autores; acima
de 6 (seis) autores, citam-se 0s 6 (seis) primeiros autores, seguido da expressao latina "et
al". Os titulos de periddicos devem ser referidos de forma abreviada, de acordo com "List
of journals indexed in index medicus"” da National Library of Medicine. Nas referéncias,
0 DOI do documento referenciado deve fornecer o link ativo e completo, ou seja, sempre
precedido de http://dx.doi.org/. Desse modo, permitira acesso ao texto completo em um

unico clique.
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Livros
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Capitulos de livros
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8993(02)02471-x



https://doi.org/10.1542/peds.2004-1441
https://doi.org/10.1016/s0006-8993(02)02471-x
https://doi.org/10.1016/s0006-8993(02)02471-x

38

APENDICES
APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntario (a), do Projeto de
Pesquisa sob o titulo “Adolescentes com paralisia cerebral: experiéncias relacionadas ao
cotidiano e ao enfrentamento da deficiéncia”. A pesquisadora responsavel por este estudo
é a professora Dra. Maysa Ferreira Martins Ribeiro, minha orientadora no Mestrado em
Atencdo a Saude da PUC Goias. Eu Giovana Loiola de Farias Jordao serei responsavel
pela coleta de dados. Apos receber os esclarecimentos e as informagdes a seguir, no caso
de aceitar fazer parte do estudo, este documento devera ser assinado em todas as folhas e
em duas vias, sendo a primeira de guarda e confidencialidade do pesquisador responsével
e a segunda ficara sob sua responsabilidade para quaisquer fins. Em caso de duvida sobre
a pesquisa, vocé podera entrar em contato por meio do telefone (62) 98124-5757 (ligagdes
a cobrar - se necessario) ou através dos e-mails giovana xd@hotmail.com
maysafmr@yahoo.com.br. Em caso de divida sobre a ética aplicada a pesquisa, vocé
podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da PUC Goiés,
telefone: (62) 3946-1512, localizado na Avenida Universitaria, N° 1069, St.
Universitario, Goiania/GO. Funcionamento: das 8 as 12 horas e das 13 as 17 horas de
segunda a sexta-feira. O CEP é uma instancia vinculada a Comissio Nacional de Etica
em Pesquisa (CONEP) que por sua vez é subordinado ao Ministério da Saude (MS). O
CEP é responsavel por realizar a anélise ética de projetos de pesquisa, sendo aprovado
aquele que segue os principios estabelecidos pelas resolucBes, normativas e
complementares.

O objetivo desse estudo é demonstrar como adolescentes com paralisia cerebral
(como o seu filho) vivenciam o dia-a-dia e também a deficiéncia. Para sabermos como 0s
adolescentes se sentem, faremos uma entrevista, gravada por audio, que tera uma duragéo
de aproximadamente 60 minutos.

Algumas das perguntas que seréo feitas para o seu filho na entrevista serdo: Fale
um pouco sobre vocé? Como € seu dia-a-dia? Fale um pouco como é ser adolescente. Fale
sobre suas experiéncias (0 que gosta de fazer, o que é dificil ou o que ndo é agradavel). O
qgue mudou na adolescéncia (para melhor e para pior)? Como € seu relacionamento como
seus familiares? E na escola, o que mais gosta na escola, o que ndo vai tdo bem? Quais
sdo suas preocupacdes? O que poderia ser melhor? Quais suas expectativas para o futuro?
Caso vocé autorize a participacdo do seu filho, nés faremos os esclarecimentos sobre o
estudo e o convidaremos a participar. Caso ele aceite devera assinar um termo de
autorizacdo (ou manifestar que quer participar). Precisamos também que vocé responda
um questionario com algumas perguntas, tais como: renda da familia, escolaridade dos
pais, idade dos pais; e também, idade, escolaridade e alguns dados sobre a salde do seu
filho. Para responder este questionario vocé gastara no maximo 10 minutos, faremos estas
perguntas para vocé em uma sala reservada, aqui mesmo na instituicdo ou na sua
residéncia.

A entrevista com o seu filho acontecera antes ou apos as atividades dele (na
instituicdo de reabilitacdo ou na sua residéncia), em ambiente reservado, arejado e
tomando os devidos cuidados de ndo contaminagdo pelo coronavirus (COVID-19). As
informagdes serdo mantidas em carater de confidencialidade, privacidade, o seu nome e
0 nome do seu filho ndo serdo divulgados, asseguramos o sigilo e a privacidade.

Antes de sua autorizagdo, devemos esclarecer que esse estudo apresenta riscos,
tais como: o adolescente pode ficar fragilizado, se emocionar e chorar consequéncia da
lembranga de fatos e experiéncias vividas por ele; a participacdo também podera gerar
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cansaco e desconforto pelo esfor¢o em tentar se comunicar com clareza e/ou frustragédo
em ndo conseguir se expressar; além do risco de contaminacao pelo coronavirus (COVID-
19), por se tratar de uma entrevista presencial.

Para minimizar estes riscos faremos a entrevista em local reservado, arejado e
respeitando o distanciamento social (no minimo um metro de distancia entre a
pesquisadora e o participante), somente eu (pesquisadora Giovana Loiola) e o seu filho
(@) estaremos presente. A entrevistadora estara paramentada com 0s equipamentos de
protecdo individual adequados (mascara N-95, protetor facial, avental descartavel de
mangas longas e propé), além de tomar os devidos cuidados como: evitar o contato fisico;
uso de alcool em gel para higienizacdo das maos e pertences; o uso da mascara, para
garantir a seguranca tanto sua e do(a) seu filho(a), como da entrevistadora. Toda
informacao sera absolutamente confidencial e sigilosa. Seu filho tera a liberdade para ndo
responder qualquer pergunta que gere desconforto; estaremos atentos aos sinais verbais e
ndo verbais de desconforto (suor, nervosismo, tristeza...). Caso necessario e/ou a pedido
pelo adolescente a entrevista serd interrompida a qualquer momento e sem nenhuma
penalidade, e eu estarei pronta para apoia-lo e apara-lo. Caso necessario, encaminharemos
o0 adolescente para atendimento profissional especializado. Asseguramos que ele tera
assisténcia imediata e integral de forma gratuita, para danos diretos e indiretos, imediatos
ou tardios decorrentes da participacéo dele nesta pesquisa.

Os beneficios relacionados a realizacdo deste estudo sdo: o seu filho terd a
oportunidade e falar/relatar suas experiéncias, podera sentir-se feliz e reconhecido por
expressar seus sentimentos, necessidades, expectativas, davidas, medos. Os resultados
deste estudo poderdo ajudar os profissionais da salde a atenderem as necessidades
especificas dos adolescentes com paralisia cerebral. O estudo pode dar maior visibilidade
para os adolescentes com paralisia cerebral, destacar suas potencialidades e necessidades
e contribuir para melhorar a qualidade de vida deles.

Vocé e seu filho poderdo pedir o cancelamento da participacdo e excluséo dos
dados coletados a qualquer momento, sem prejuizo. Os dados coletados serdo guardados
em local seguro e reservado, no minimo cinco anos e, ap6s esse periodo serdo
encaminhados para reciclagem. Vocé e seu filho terdo direito a indenizacdo em caso de
danos decorrente da participacdo nesta pesquisa. N&o haverd nenhum tipo de
compensacao financeira pela participacdo neste estudo, mas no caso de gastos, vocé sera
ressarcido pelo pesquisador responsavel. Em qualquer etapa do estudo vocé terd acesso
ao pesquisador responsavel pela pesquisa para esclarecimentos de duvidas.

Os resultados da pesquisa estardo a disposi¢do quando o estudo estiver finalizado
e vocé podera ter acesso a eles (faremos uma apresentacdo dos resultados na instituicao e
deixaremos uma copia impressa da dissertagdo).

Declaracéo do Pesquisador

O pesquisador responsavel por este estudo e sua equipe de pesquisa declara que
cumprird com todas as informacdes acima; que os participantes (pais e adolescentes) sob
sua responsabilidade terdo acesso, se necessario, a assisténcia integral e gratuita por danos
diretos e indiretos oriundos, imediatos ou tardios devido a sua participacdo neste estudo;
que toda informacéo sera absolutamente confidencial e sigilosa; que sua desisténcia em
participar deste estudo ndo lhe trara quaisquer penaliza¢fes; que serd devidamente
ressarcido em caso de custos para participar desta pesquisa; e que acatardo decisdes
judiciais que possam suceder.
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Declaracéo do Participante

Eu, ,
abaixo assinado, discuti com a Giovana Loiola de Farias Jorddo e/ou sua equipe sobre a
minha decisdo em participar e deixar que o adolescente sob minha responsabilidade
participe como voluntario do estudo “Adolescentes com paralisia cerebral: experiéncias
relacionadas ao cotidiano e ao enfrentamento da deficiéncia”. Ficaram claros para mim
quais séo os propdsitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos
e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro
também que a participacdo € isenta de despesas e que tenho garantia integral e gratuita
por danos diretos, imediatos ou tardios decorrentes da participacdo no estudo. Concordo
voluntariamente em participar e autorizo a participacdo do meu filho. Sei que poderei
retirar o consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades
ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio adquirido.

Goiania, , de , de 2020.

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador
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APENDICE B - TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) para participar da Pesquisa sob o titulo
“Adolescentes com paralisia cerebral: experiéncias relacionadas ao cotidiano e ao
enfrentamento da deficiéncia”. Seu responsavel permitiu que vocé participe. Vocé€ ndo
precisa participar da pesquisa se ndo quiser e ndo terd nenhum problema se desistir. Em
caso de davida, vocé poderd entrar em contato comigo, pesquisadora responsavel
Giovana Loiola de Farias Jorddo ou com a orientadora da pesquisa Professora Maysa
Ferreira Martins  Ribeiro, no telefone: (62) 98124-5757 ou e-mail
giovana_xd@hotmail.com.

Esta pesquisa tem como objetivo conhecer como adolescentes com paralisia
cerebral, que frequentam institui¢cbes filantropicas de reabilitacdo descrevem suas
experiéncias relacionadas ao dia-a-dia e ao enfrentamento da deficiéncia. Se vocé quiser
participar, iremos entrevistar vocé, e gravar a sua entrevista (gravar sua voz). Nesta
entrevista estara presente somente eu e vocé, ela sera feita em uma sala reservada e arejada
e terd duracdo de aproximadamente 60 minutos, faremos a entrevista aqui mesmo na
instituicdo que vocé frequenta ou na sua propria residéncia, antes ou apds sua terapia
prevista do dia.

Os seus dados que identificam vocé, como por exemplo o0 seu nome, ndo serao
divulgados, para manter o sigilo e a sua privacidade. Antes de sua autorizagdo, devemos
esclarecer que esse estudo apresenta riscos, tais como: vocé pode ficar fragilizado, se
emocionar e chorar consequéncia da lembranca de fatos e experiéncias que vocé viveu; a
sua participacdo também podera gerar cansaco e desconforto pelo esforco em tentar se
comunicar com clareza e/ou frustracdo em ndo conseguir se expressar. Além do risco da
contaminacdo pelo coronavirus (COVID-19), por se tratar de uma entrevista presencial.

Para minimizar estes riscos faremos a entrevista em local reservado somente eu
(pesquisadora Giovana Loiola) e vocé estaremos presentes. Toda informacdo serad
absolutamente confidencial e sigilosa. VVocé tera a liberdade para ndo responder qualquer
pergunta que gere desconforto; estaremos atentos aos sinais verbais e ndo verbais de
desconforto (suor, nervosismo, tristeza...). Garantimos, para a realizagdo da entrevista,
local reservado e liberdade para ndo responder qualquer pergunta que se sinta
desconfortavel. Caso vocé queira a entrevista serd interrompida a qualquer momento e
sem nenhuma penalidade, e eu estarei pronta para te ajudar. Caso necessario,
encaminharemos vocé para atendimento profissional especializado. Asseguramos que
vocé terd assisténcia imediata e integral de forma gratuita, para danos diretos e indiretos,
imediatos ou tardios decorrentes da sua participagao nesta pesquisa. Para evitar os perigos
da contaminacéo pelo coronavirus (COVID-19), utilizaremos mascaras, eu vou fornecer
a minha mascara e a sua, o alcool em gel para higienizar as nossas maos e 0S Nossos
pertences. Nao havera contato fisico entre nds, manteremos um distanciamento social e
escolheremos um local arejado para conversarmos. Eu vou estar usando um equipamento
de seguranca individual (méascara N-95, protetor facial e avental descartavel de mangas
longas e propé) para manter a sua seguranca e a minha.

Os beneficios relacionados a realizagdo deste estudo s&o: vocé terd a oportunidade
e falar/relatar suas experiéncias, podera sentir-se feliz e reconhecido por expressar seus
sentimentos, necessidades, expectativas, duvidas, medos. Os resultados deste estudo
poderdo ajudar os profissionais da saude a atenderem suas necessidades especificas. O
estudo pode dar maior visibilidade para os adolescentes com paralisia cerebral, destacar
suas potencialidades e necessidades e contribuir para melhorar a qualidade dos
adolescentes com paralisia cerebral. Os resultados da pesquisa serdo divulgados, mas néo
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daremos 0 seu nome aos outros. Qualquer duvida que vocé tiver, pode me perguntar
quando quiser.

Eu, aceito
participar da pesquisa. Entendi que posso desistir de participar a qualquer momento e que
isto ndo tera nenhum problema. Os pesquisadores tiraram minhas duvidas e conversaram
COM 0S Meus responsaveis.

Goiania, , de , de 2020.

Assinatura do participante

Assinatura do pesquisador
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APENDICE C - QUESTIONARIO DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Questionario socioecondmico e clinico

Instituicio:

N 5| CORAE( )

CRER( )

3 Nome da mée:

4 Nome do adolescente:

4 | Data:

Dados do cuidador

Grau de parentesco com o adolescente

1. Pa 5 Qutros GRAU
5 2. Mae 9. NA PARNT
3 Avo GUID
4. Irméola)
Sexo
6 1. Feminir_m CSUEIEJ(
2. Masculino
Einia 4. Asidtico
7 1. Branco ’ ETN
2. Pardo CUID
3. Negro
8 DN
Qual ¢ a data do seu nascimento? CUID
i Qual & a sua idade? D CUD
10 Qual é a sua profisséo? PROF
Vocé trabalha?
1 1. Sim TRAB
2. Néo
Qual o seu tipo de vinculo no trabalho?
12 1. Celetista 9.NA VINC
2. Servidor plblico TRAB
3. Autdnomo
Qual foi 0 seu ditimao rendimento mensal decorrente desse
vinculo? (guantidade de salarios)
13 10. Mo teve 9. NA RMC
11. Nao sabe
R%:
Tem alguma fonte de renda complementar? (quantidade de
salarios)
4 i Sim RS RC
10. Nao
Qual a origem dessa renda complementar?
15 1. Beneficio do adolescente ORIG
2. Qutros RC
9. NA
Qual a renda familiar mensal? (quantidade de salrics)
10. Mo teve
16 11. Mao sabe REM
R%:
Qual é o seu estado civil?
17 1. Solteiro 4. Desquitado ou separado EC
2. Casado ou unifo consensual 5. Qutros
3. Vilvo
0 pai do adolescente com PC & presente na vida dele?
18 1. Sim (parficipa da criagao/cuidado) 9. MNA PRES
(faleceu) PAl
2. Nao
19 | Qual sua religido? REL
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1. Catolica
2. Evangélica
3. Espinta
4. Sem religido
5. Qutros
Até qual ano vocé estudou?
1. Primeira série 8. Oitava série
2. Segunda série 9. Primeiro colegial
20 3. Terceira série 10. Segundo colegial EST
4. Quarta série 11. Terceiro colegial
5. Quinta série 12. Superior incompleto
6. Sexta série 13. Superior completo
7. Sétima série 14. Pds- graduacao
Quantos filhos vocé tem?
1. Mascidos vivos
21 2. Nascidos mortos FILH
3. Aborios
9. N.A (ndo & a mae/pai)
Cuem é o responsavel pelo adolescente?
1. Pai 4. Avo
2 2. Mae 5. Outros RESP
3. Pais
Dados do adolescente com PC
Sexo:
23 1. Feminino i%f
2. Masculino
Etnia:
24 1. Branco 4. Asiatico ETN
2. Pardo ADOL
3. Negro
25 | Qual é a data de nascimento do seu filho com PC? ON FI|I:_E
26 | Qual é a idade do seu filho com PC? D FI:;E
Qual(is) terapia(s) o seu filho realiza, em quais dias da semana e por quanto tempo ?
1. Fisioterapia (dias) tempo
2. Fonoterapia (dias) tempo
3. Terapia Ocupacional (dias) tempo
4. Eguoterapia (dias) tempo
27 5. Psicoterapia (dias) tempo TERP
6. Musicoterapia (dias) tempo
7. Hidroterapia (dias) tempo
8. Natacdo (dias) tempo
9. Auxilio pedagbgico (dias) tempo
10. Outras (dias) tempo
0 seu filho freguenta a escola?
28 1. Sim ESC
2. Nao
Qual a natureza da escola que o seu filho frequenta?
29 1. Publica regular 4. Privada especial NAT
2. Publica especial 9. N.A (ndo frequenta escola) ESC
3. Privada regular
0 seu filho recebe auxilio educacional (AEE)?
30 1. Sim 9. N.A (frequenta escola especial) AUX ED
2. Nao
31 | Em qual ano escolar o seu filho esta? ANO
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ESC
9. N.A (frequenta escola especial)
0 seu filho frequenta atividades socioculturais? ATIV
32 1. Sim S0C
2. Nio
(Qual(is) das atividades socioculturais abaixo vocé participa?
Cinema 1 )Sim 2 )Nao 9( )NA
Pargues 1. )Sim 2 JNdo 9( JN.A
Teatro 1. )Sim 2 )Nao 9( JN.A
13 Shopping 1. )Sim 2( JNao 9 )NA TIP ATIV
Clube 1. )Sim 2{ )Ndo 9[ JNA 50C
Zooldgico 1. )Sim 2. JNao 9. JN.A
Festas 1.0 )Sim 2 )Nao 9. )N.A
Outras 2( JNao 9( NA
0 seu filho apresenta complicagdes de salde? COMP
34 1. Sim SAUD
2. Nao
Cuallis) dessas complicagbes de salde o seu filho apresenta?
Preumonias 1. JSim  2( JNao 9 JN.A
Infecgbes 1. )Sim 2 )Nao 9 JMN.A
Cardiopatias 1. )Sim 2. JNao 9. NA TP
35 ConvulsBes 1.( )Sim 2 )Nao 9 JN.A COMP
Escoliose 1. )Sim  2( Nao 9. JNA SAUD
Luxagdo de quadnl 1. }Sim 2. JNao 9( JNA
Outras
2 )Nao
9.0 JNA
0 seu filho recebe beneficio do govema?
36 1. Sim BENF
2. Nio
0 seu filho possui marcha?
37 1. Sim MARC
2. Nao
Usa dispositivo auxiliar de marcha? DISP
38 1. Sim 9. N.A (ndo possui marcha) AUX

2. Nao
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APENDICE D - ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

QUESTIONAMENTO GERAL
(SONDAGEM)

QUESTOES EXPLORATORIAS

Pergunta de sondagem para saber se 0
adolescente apresenta uma deficiéncia
e que essa deficiéncia é denominada
Paralisia cerebral

- Me conte sua historia
- Por que vocé vem a esse lugar?
- Como é vir aqui? O que vocé faz aqui?

Fazer sondagem com 0s pais no momento
do termo de consentimento.

Fale um pouco sobre como é sua vida e o
que vocé gosta de fazer...

Fale um pouco sobre seus amigos...

- Vocé tem amigos?

- Vocé sente dificuldade em fazer amigos
ou foi dificil vocé ter amigos?

- O que VOCé mais gosta nos seus amigos?

- O que vocé gosta de fazer com seus
amigos?

- Seus amigos te ajudam quando vocé
precisa?

- Seus amigos fazem alguma coisa que
voCcé ndo gosta?

- Vocé é chamado para participar de festas
e atividades pelos seus amigos?

- Seus amigos te convidam para participar
de esportes?

- VOCé vai a festas?
- Vocé ja teve ou tem namorado(a)?

- Vocé acha que sua deficiéncia pode te
atrapalhar?

- Vocé ja saiu sozinho (a)?

- VVocé sai ou sente vontade de sair com
amigos?
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Como é para vocé participar de
momentos com pessoas e lugares
diferentes dos que vocé conhece?

- Como se sente quando vai a um lugar
com muitas pessoas?

- Vocé se sente cansado quando sai?

- Tem alguma coisa que vocé nédo
consegue fazer quando sai?

- VOocé sai para lugares como lanchonetes,
restaurantes, sorveterias com seus
amigos?

E na escola, vocé vai a escola? Me conte
um pouco como é...

- Vocé vai a escola? Se ndo (por que vocé
ndo frequenta a escola? VVocé gostaria?)

- Vocé gosta de ir a escola?

- O que vocé gosta na escola?

- O que vocé néo gosta na escola?
- Como ¢é a sua hora do intervalo?

- VVocé é tratado da mesma maneira que
seus colegas de sala pelos professores?

- O que vocé consegue fazer na escola que
te deixa feliz?

- O que vocé nao consegue fazer na escola
que te deixa triste?

- Vocé participa das atividades esportivas
na sua escola ou fora da escola?

- Como voce se sente quando esta
praticando alguma atividade esportiva?

\/océ poderia me contar quais Sao suas
dificuldades?

- O que vocé gostaria de fazer que ndo
consegue?

- O que vocé faz quando ndo consegue
fazer alguma coisa?

- Vocé sente mal quando ndo consegue
fazer uma coisa?
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- O que vocé gostaria de mudar no seu
dia-a-dia?

- Vocé se veste sozinho (a)?

- Vocé toma banho sozinho(a)?

- Vocé ja menstruou? Sabe o que € isso?
- Vocé come e/ou bebe sozinho (a)?

- Existe alguma coisa que vocé mudaria
em vocé?

- Vocé sente dificuldade para conhecer
novas pessoas?

- Suas dificuldades fisicas te atrapalham?

- Vocé precisa de muita ajuda no dia-a-
dia?

- Como vocé se sente com as mudancas
do seu corpo?

- Com seus colegas, como voceé se vé?

Sobre seus momentos de lazer, o que
vocé gosta de fazer?

- Vocé se considera uma pessoa feliz?

- O que voceé gosta de fazer? Vocé se acha
bom no que faz?

- O que vocé faz que te deixa feliz?
- O que vocé mais gosta em vocé?
- O que é importante na sua vida?

- Agora voceé esté adolescente, como €
para vocé? O que é isso para VOcé?

Agora, me conte como é seu
relacionamento com seus familiares...

- Como voce se sente em relacédo a sua
familia?

- Como é seu relacionamento com seus
pais?
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- Vocé compartilha sua vida com seus
familiares?

- VVocé fala sobre suas dificuldades e
superac¢Bes com sua familia?

- Vocé se sente bem na sua familia?

- Qual a importancia da sua familia no
dia-a-dia?

- Como é seu relacionamento com sua
familia?

- Vocé ajuda nas tarefas da casa?

Como vocé se sente em relacdo & sua
saude?

- Vocé sabe qual sua dificuldade? Por que
isso acontece? Por que vocé tem essa
dificuldade?

- Vocé precisa de cuidados medicos e
tratamentos, frequentemente?

- Que tipos de tratamento vocé faz? (fisio,
fono, psicologia,...) e 0 que vocé pensa
sobre esses tratamentos?

- Vocé esta satisfeito com sua satde?
- O que poderia ser melhor nos servicos

de saude (nos tratamentos que vocé
recebe)?

Existe alguma coisa que vocé gostaria de
fazer sozinho mas ndo consegue?

- VOCé se considera independente?
- Vocé toma decisdes sozinho (a)?

- VVocé gostaria de ser totalmente
independente? O que mudaria para VOcé?

- Como vocé se sente quando consegue
fazer alguma coisa sozinho (a)?

- Precisar de ajuda de seus familiares ou
amigos te incomoda?
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E quando vocé se tornar adulto, como | - O que vocé espera futuro?
VOCeé se Vé no futuro?
- Quais suas preocupagdes com o futuro?

- VVocé tem medo do futuro?

Questdes a serem respondidas pelo pesquisador apds a entrevista (por meio da
observacéo e experiéncia)

Qual nivel do GMFCS do adolescente:
Nivel 1 ()

Nivel 11 ()

Nivel 111 ()

Nivel IV ()

Nivel V ()

Tipo de tonus:

Hipertonia espéstica ()

Coreoatetoide ()

Disténico ()

Ataxia ()

Misto (descrever) ()

Distribuicdo do acometimento motor:
Hemiplegia ()

Dupla Hemiplegia ()

Diplegia ()

Descrever como foi o comportamento do adolescente durante a entrevista
(emocbes, impressado do pesquisador).



