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RESUMO

Introducdo: A paralisia cerebral (PC) é um distarbio permanente de ordem ndo progressiva e
comprometimento primario no desenvolvimento motor. Os programas de atendimento a esse
publico geralmente s&o centrados na infancia e adolescéncia, sendo necessario um
planejamento voltado as ac6es publicas para que esse grupo de pessoas possa alcancar sua
autonomia e realizacdo pessoal na vida adulta. A pandemia do COVID-19 nos anos 2020/2021
imp6s o distanciamento social e os teleatendimentos, afetando a rotina e o planejamento
terapéutico e pessoal dessas pessoas, em busca da autonomia. Foi objetivo do estudo
compreender quais foram as estratégias de enfrentamento de um grupo de adultos com PC
diante dessas restricdes e quais as suas perspectivas para o futuro. Método: Participaram
vinte e um adultos com PC, que foram convidados por meio das redes sociais a participar do
estudo. Todos responderam a um questionario eletrénico via google forms. Resultados:
Foram criadas cinco categorias de analise: informacgBes pessoais e composicao familiar;
terapias e relacionamentos; vida adulta; estratégias de enfrentamento da pandemia e
depoimento livre. Notou-se que a pandemia trouxe um momento de dificuldade, medos e
enfrentamentos, ocasionando limitacdes para as situa¢des de inclusao e crescimento pessoal.
Os entrevistados referiram mudancas em suas rotinas, revelaram sentir falta das terapias e
demais atividades sociais, apesar da adesdo ao teleatendimento e maior participacdo da
familia. Considerag6es Finais: o grupo estudado mostrou um olhar positivo e de superacao
deste momento pandémico, apesar das dificuldades enfrentadas com os atendimentos, e da

diminuicdo de oportunidades de convivio social e a autonomia.
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ABSTRACT

Introduction: Cerebral paralysis (CP) is a permanent non-progressive disorder and a primary
vulnerability in gross motor development. Treatment programs for people diagnosed generally
occur during the childhood and adolescence period. Specific planning guided towards public
actions is needed so that these people can reach autonomy and personal achievements in
their adulthood. The COVID -19 pandemic, in the years of 2020/2021, imposed social
distancing and remote treatments, affecting personal and therapeutic routines and treatment
of the diagnosed in pursuit of autonomy. It was the objective of this study to comprehend which
were the strategies used by a group of adults with cerebral paralysis when facing these
restrictions, and what were their expectations for the future. Method: Twenty-one adults with
cerebral paralysis participated. All received invitations through social networks to participate in
the study. All answered an electronic questionnaire via Google Forms. Results: Five analysis
categories were created: personal information; family members; therapies and relationships;
Adult life; Pandemic related and free statements. It was noticed that the pandemic brought
difficult moments, fears, and challenges, causing limitations for inclusion and personal growth
moments. The interviewees mentioned changes in their routines and revealed that they missed
going to therapies and other social activities. Despite the adhesion to the remote treatment and
greater participation coming from other family members. Final considerations: the groupwhich
was studied demonstrated a positive and resilient outlook towards this pandemic. Despite the
difficulties faced during the treatments and the lack of opportunities for autonomous and social

living.
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1. INTRODUCAO

A pandemia trouxe uma nova realidade a todas as pessoas e para este trabalho o foco foi
a compreensao desse novo momento para um grupo de individuos adultos com paralisia
cerebral (PC). A medida de maior eficacia apontada pela Organizagdo Mundial de Saude
(OMS) para o periodo vivenciado nos anos 2020-2021 foi o distanciamento social, com
impacto direto nos atendimentos terapéuticos e educacionais presencias. Neste contexto, a

telemedicina configurou- se como um recurso possivel na manutencao das terapias.

A paralisia cerebral (PC) ou encefalopatia crénica ndo progressiva pode ser definida como
um grupo de distarbios permanentes do desenvolvimento motor, afetando condic¢des ligadas
ao movimento e a postura podendo estar acompanhada de disturbios de percepcéo, cognicéo,
comunicacdo, sensibilidade e afeccbes como a epilepsia sendo vista assim como uma
condicdo de grande impacto funcional. A PC apresenta como principais afec¢fes associadas
a reducdo da forca muscular, a insuficiéncia cardiorrespiratéria e controle motor seletivo. A
juncao destas deficiéncias resulta na dificuldade em realizar as atividades de vida diaria como
alimentacdo, vestuario, higiene pessoal, problemas de mobilidade, declinio na coordenacéo
motora grossa e consequente aumento da fadiga e da dor na adolescéncia e na idade adulta.
A probleméatica da funcdo motora bruta contribui para a reducdo da qualidade de vida e alta

taxa de desemprego entre os jovens adultos com PC (RYAN et al., 2017).

A literatura relata a importancia das terapias voltadas a atividades que estimulem né&o
apenas o0 sistema musculoesquelético, mas as atividades que envolvam funcionalidade,
recreacao, inclusao social e qualidade de vida, A comunidade cientifica internacional aponta
oito parametros que cumprem 0s requisitos basicos a existéncia de qualquer individuo sédo
eles: bem-estar emocional, econdmico e fisico, relagBes interpessoais, desenvolvimento
pessoal, autodeterminacgéo, inclusdo social e direitos garantidos, alguns trabalhos ja abordam
guestdes como a sexualidade em grau de relevancia para a qualidade de vida (MAESTRO-
GONZALEZ et al., 2018)

Além dos riscos médicos e fisicos devido a paralizagéo total ou parcial dos atendimentos
multidisciplinares, € necessario discutir sobre as afec¢des de ordem emocional que individuos
com doengas cronicas como a PC apresentam, como as altas taxas de depresséo, as quais
pioraram durante a pandemia. A telemedicina entdo tornou-se 0 mecanismo que aproxima o
paciente do seu terapeuta, podendo a interagdo ocorrer de forma assincrona ou sincrona,
sendo esta Ultima a favorita dentre os individuos com PC por permitir uma interagdo visual
com o terapeuta, minimizando assim as lacunas na saude fisica e mental (Ben-Pazi et al.,
2020).
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2. REFERENCIAL TEORICO

A paralisia cerebral (PC) ou encefalopatia cronica ndo progressiva pode ser definida
como um grupo de distarbios permanentes do desenvolvimento motor, afetando condi¢des
ligadas ao movimento e a postura, podendo estar acompanhada de disturbios de percepcao,
cognicéo, comunicacao, sensibilidade e afec¢cbes como a epilepsia, sendo vista assim como
uma condicdo de grande impacto funcional, ocasionada em razdo de uma lesdo néo
progressiva do encéfalo em desenvolvimento, a lesdo pode ocorrer em trés periodos: pré-
natal, perinatal e pés-natal, neste caso podendo ocorrer em até 2 anos de idade. A PC é a
causa mais comum de incapacidade fisica entre criancas e jovens, com uma prevaléncia de
cerca de 2 a 2,5 por 1.000 nascidos vivos em paises subdesenvolvidos. Possui dois tipos de
classificacdo: quanto ao tdbnus muscular pode apresentar-se como espastico, ataxico,
discinético ou misto; quanto a topografia pode ser classificado como a hemiparesia, diparesia,

guadriparesial/tetraparesia (Kawai et al., 2016)

Na apresentacdo clinica da PC existe uma variavel consideravel entre os individuos, o
gue limita ou dificulta comparativos. Dentro desta necessidade foram desenvolvidos sistemas
de classificacdo que permitem categorizar as pessoas com PC de acordo com seu nivel de
comprometimento funcional: o sistema de classificacdo da funcdo motora bruta (GMFCS) que
€ uma escala de cinco pontos que distingue entre os niveis de funcdo motora com base na
mobilidade funcional e a necessidade de tecnologia assistiva, principalmente auxiliares de
mobilidade e o sistema de classificacdo manual de habilidades (MACS) que é uma escala de
cinco pontos que classifica como criangas de quatro anos ou mais com PC usam as maos ao

manipular objetos em atividades diarias (RYAN et al., 2017).

A PC apresenta como principais afec¢des associadas a reducéo da forca muscular, a
insuficiéncia cardiorrespiratoria e controle motor seletivo. A juncdo destas deficiéncias resulta
na dificuldade em realizar as atividades diarias ligadas a alimentagdo, vestuario, higiene
pessoal e mobilidade. Desta forma, ocasiona uma deterioracdo da marcha e aumento da
fadiga/dor durante a adolescéncia e na idade adulta, reduzindo a qualidade de vida, o que
também explica as altas taxas de desemprego entre os jovens adultos com PC (Ryan et al.,
2017).

A dor e a fadiga sé@o as principais queixas entre adultos com PC e essa dor pode ser
ocasionada devido ao aumento da espasticidade, da fraqueza, da progressao de contraturas
ou deformidades, sendo classificada em aguda ou crbnica, tornando-se um limitador as
atividades. Alteracbes na mobilidade e o aumento de quedas ndo devem ser aceitos como
parte inevitavel de uma condig&o incapacitante congénita ou iniciada na infancia em adultos

com PC. Observa-se uma relacdo direta entre o declinio funcional e a falta de modificagcbes
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ambientais e a0 mesmo tempo em que adultos com PC encontram poucas ac¢des ou medidas
para tratamentos/acompanhamento, existe uma escassez de programas de exercicios ou

atividades para o grupo (TURK et al., 2009).

E de extrema importancia que as terapias néo estejam voltadas para as atividades que
estimulem apenas o sistema musculoesquelético ou treino motor, mas a funcionalidade do
individuo, estimulando atividades de recreacdo e inclusdo social, promovendo beneficios

fisicos e psicolégicos e aumentando os indices de qualidade de vida (DUARTE et al., 2018)

A avaliacdo da qualidade de vida (QV) engloba diversos aspectos e atualmente a
comunidade cientifica internacional classifica oito parametros como cumprimento de requisitos
basicos a existéncia de qualquer individuo. Sao eles: bem-estar emocional, econémico, fisico,
relagdes interpessoais, desenvolvimento pessoal, autodeterminagéo, inclusdo social e direitos
garantidos. Alguns trabalhos ja abordam questdes como a sexualidade em grau de relevancia
para a qualidade de vida do individuo. Analisando tais questdes diante da pessoa com
deficiéncia, a necessidade de autoafirmacéo implica diretamente no controle de suas ac¢oes,
decisdes e oportunidades, o que garante a este individuo participacédo ativa na sociedade,
para que eles deixem de ser pessoas passivas e assumam seus papeis de pessoas capazes
de agir como protagonistas na tomada de decisGes pessoais, alcancando assim promoc¢ao na
QV (Maestro-Gonzalez et al., 2018).

Essa luta social para a conquista da QV e do protagonismo sofreu interferéncia do
contexto de pandemia que se instalou no Brasil e no mundo nos anos de 2020-2021,
obrigando todos a novas adaptacBes por determinacdo dos governos e das medidas
emergenciais de distanciamento social para evitar aglomerac¢des, além do uso obrigatorio de

mascaras.

Em dezembro de 2019, na cidade de Wuhan, na China foi detectado pela primeira vez
0 novo coronavirus (COVID-19), devido a sua alta taxa de transmissdo. Em 3 meses ocorreu
uma brusca e rapida disseminacéo fazendo com que a Organiza¢cdo Mundial da Satude (OMS)
decretasse o0 estado de pandemia mundial. Observou-se em pouco tempo que o COVID-19
ataca o sistema respiratorio provocando doencas como a pneumonia e a Sindrome do
Desconforto Respiratorio Agudo (SARA) com complicacdes agudas severas podendo levar o

individuo a morte (Meireles & de Meireles et al., 2020).

Os estudos epidemioldgicos registraram grupos de alto risco, que apresentam quadros
de maior gravidade e altos indices de 6bitos, nos quais individuos com distirbios do
desenvolvimento neurolégico foram apontados. Dentro deste contexto, a OMS apontou como
principal programa de contensdo da doenca o distanciamento social (Meireles & de Meireles
et al., 2020).
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O distanciamento social tem causado impacto direto em fatores biopsicossociais como
a queda na renda familiar, dificuldades em manter as terapias, 0 acesso as medicacgoes e
adaptacdo ao novo modelo de teleatendimento. Na maioria dos paises em desenvolvimento,
esse grupo ja apresentava caracteristicas de vulnerabilidade e, ainda assim, ndo tiveram
nenhum programa sociopolitico ou apoio econdmico especifico, nem das entidades que

oferecem atendimento (Meireles & de Meireles et al., 2020).

A necessidade do distanciamento social fez com que o0s servicos de salde
encarassem uma nova realidade junto a telemedicina, que passou de subutilizada a Unico
recurso possivel, diante do fechamento de clinicas e instituicbes de atendimento
multidisciplinar. Em especial individuos com PC depararam-se com desafios ainda maiores
em comparagao com outros grupos, uma vez que a lacuna da acessibilidade é mais notavel,
guando olhamos para as necessidades peculiares que garantem o acesso a grande parte dos

servicos (Ben-Pazi et al.,2020).

Existe uma discussdo acerca das problematicas instauradas em relacdo ao risco
médico e fisico devido a paralizacao total ou parcial dos atendimentos multidisciplinares, mas
pouco se discute sobre as afeccdes de ordem emocional. Individuos com doencas cronicas
como a PC apresentam altas taxas de depressdo, que pioraram durante a pandemia. A
telemedicina entdo tornou-se 0 mecanismo que aproxima o paciente do seu terapeuta, € a
interacdo pode ocorrer de duas formas: assincrona e sincrona, sendo esta Ultima a favorita
dentre os individuos com PC por permitir uma interacdo visual com o terapeuta, minimizando

assim as lacunas na saude fisica e mental (Ben-Pazi et al., 2020).

Seguindo o0 que ja se estudava como medicina inclusiva, as novas tecnologias
trouxeram mais informacgdes aos pacientes, seja por meio das redes sociais ou por pesquisas
na rede. Antes mesmo da pandemia, um movimento que ja vinha se estabelecendo era o da
chamada “conscientizacao da saude publica”, no qual a familia e o individuo eram estimulados
a participar cada vez mais de forma ativa. A telemedicina trouxe esse novo padrao, no qual a
familia torna-se parte indispensavel durante a terapia. Por outro lado, as questdes sociais
relacionadas ao nivel socioecondmico surgem evidenciando os prejuizos daqueles que nao
tém acesso aos equipamentos ou a internet de qualidade, juntando-se a falta de conhecimento
em manipular a tecnologia, deixando o individuo a margem desse novo contexto que envolve

0 dominio tecnolégico e tornando mais dificil o trabalho das equipes (Ben-Pazi et al.,2020).

Desta forma, o objetivo do presente estudo foi adaptado a este momento histérico,
vivenciado em todos os continentes e voltou-se para compreender, por meio do método

gualitativo, quais foram as estratégias de enfrentamento de um grupo de adultos com PC
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diante das restricdes impostas e quais as perspectivas que os mesmos vislumbram para seu

futuro.
3. METODOLOGIA
3.1 Participantes:

A amostra foi definida por conveniéncia, ou seja, ndo probabilistica (Sampieri, Collado, &
Lucio, 2003). Participaram deste estudo adultos com PC que voluntariamente responderam a
um questionério enviado por meio eletrénico. Participaram 21 adultos com PC, de ambos os
sexos. Foram critérios de inclusao: a) ter o diagnéstico de PC; b) ter 18 anos ou mais. Critérios
de exclusdo: comprometimento cognitivo que impossibilitasse a compreensdo do
guestionario, destacando-se, todavia, que pessoas maiores de 18 anos sem PC puderam

eventualmente auxiliar os participantes inclusos no estudo que necessitassem de auxilio.

3.2 Procedimentos Eticos:

O estudo foi realizado seguindo as normas estabelecidas pela resolucdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude e baseado nas recomendacdes estabelecidas na Declaragéo de
Helsinki (1964), conforme emenda em Toquio (1975), Veneza (1983) e Hong-Kong (1989). O
projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Presbiteriana
Mackenzie. Todos os participantes, bem como seus responsaveis legais, aceitaram participar
do estudo e assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). O projeto foi

registrado na Plataforma Brasil com parecer nimero 4.203.306.

Os beneficios do estudo estdo voltados ao maior conhecimento sobre o referido tema na
populacdo estudada e para possiveis definicdes de melhores estratégias terapéuticas e de
politicas publicas voltadas a pessoa com PC na vida adulta no momento de pandemia e pos-
pandemia. Os riscos foram o cansaco e desconforto ao responder o questionario online. Além
desses riscos, 0 pesquisador alertou no TCLE, para riscos caracteristicos do ambiente virtual
e das atividades ndo presenciais, que podem apresentar limitagdes das tecnologias utilizadas,
dificultando a participacdo. Foi garantido a todos o sigilo e a ndo identificagédo do participante
em nenhum momento do estudo, bem como a possibilidade de retirar-se do estudo sem

prejuizos.

3.3 Procedimentos Metodolégicos:

Este estudo teve carater transversal e descritivo, com analise qualitativa dos dados. A
caracteristica de coleta de dados foi realizada de forma ndo presencial, ndo envolvendo a

presenca fisica do pesquisador e do participante de pesquisa, seguindo-se as recomendacdes
da Carta Circular n°® 1/2021-CONEP/SECNS/MS.



XVII Jornada de Iniciagdo Cientifica - 2021

Houve divulgacdo de convite nas redes sociais do facebook e do Instagram sobre o
estudo, direcionado as pessoas com PC e seus familiares, que puderam incentivar a
participacdo e auxiliar o participante. O convite foi acompanhado da indicacdo do link de
acesso para preenchimento de formulario no google forms. Ao acessar, os interessados
tinham como primeiro documento, o termo de consentimento livre e esclarecido, o qual deveria
ser lido e assinado eletronicamente concordando com a participacdo. Agueles que aceitaram
receberam as instrucdes de preenchimento e estimou- se uma média 20 a 30 minutos para

responder as perguntas

O formulario preenchido ap6s o aceite constou de um questionario com perguntas abertas e
fechadas, com itens de identificagéo.

Roteiro disponibilizado como formulério eletrénico

Informagfes pessoais:

1) Nome completo

2) ldade

3) Sexo

4) Vocé utiliza algum dispositivo auxiliar para andar?

5) Se vocé utiliza algum dispositivo auxiliar para marcha, responda qual;
6) Vocé tem ajuda para realizar suas atividades de vida diaria?

7) Vocé frequenta algum servico de fisioterapia?

8) Vocé pratica atividade fisica?

Composicgao familiar:

1) Qual seu estado civil?

2) Vocé tem filhos?

3) Quem mora com vocé?

4) Onde vocé mora? 5)

O lugar onde vocé mora € adaptado?

Terapias:

1) Que tipo de terapia vocé faz atualmente?

Relacionamentos:
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1) Vocé namora?

2) Costuma encontrar amigos?

3) Quais lugares vocé costuma frequentar para lazer?

4) Vocé ja encontrou alguma dificuldade ao frequentar algum desses lugares?
Vida adulta:

1) Qual sua escolaridade?

2) Vocé trabalha atualmente?

3) Qual a sua profisséo?

4) Para vocé como foi ou esta sendo a transicdo para a vida adulta tendo paralisia cerebral?

5) Quais as suas expectativas para o futuro?
Estratégias de enfrentamento da pandemia de covid-19:

1) A pandemia de Covid-19 e as medidas de distanciamento social afetaram a sua vida de

alguma forma?
2) Se a sua resposta foi sim, conte como a pandemia tem afetado a sua vida;
3) Quais as atividades de lazer que vocé tem realizado em domicilio?

4) Vocé fez uso dos recursos da teleconsulta ou telemonitoramento com seu fisioterapeuta?

5) Se sim, como foi sua experiéncia?

6) Suas expectativas para o futuro mudaram devido a pandemia?
7) Vocé teve ajuda para responder esse questionario?
Depoimento livre:

fale um pouco sobre vocé, suas vontades, sonhos, dificuldades, amizades, familia e inclusao

social.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados identificaram o perfil dos adultos com PC, suas principais atividades em
sociedade e suas expectativas para o futuro. Foi possivel também conhecer as estratégias de
enfrentamento da pandemia do Covid-19 por esse grupo de pessoa. Os resultados colaboram
para o conhecimento das necessidades do grupo estudado na vida adulta e envelhecimento,
levando a reflexBes sobre politicas publicas nas areas de educagdo e saude. Foram
destacados temas como as dificuldades enfrentadas e o0s aspectos emocionais que

permearam esse momento. Os dados foram agrupados em nuicleos tematicos e organizados
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a partir da criacao de cinco categorias de andlise, de acordo com os procedimentos
caracteristicos da pesquisa qualitativa (LUDKE; ANDRE, 1986).

Categoria 1: Informacgdes pessoais e composi¢cao familiar

A amostra foi composta por 21 individuos e apresentou média de idade de 28.4 anos,
sendo que 73.7% eram do sexo masculino; 26.3% do sexo feminino; foram citados 5 estados
da federacdo como locais de moradia: Sdo Paulo, Minas Gerais, Rio de Janeiro, Santa
Catarina e Rio Grande do Norte. Entre os participantes, 62.2% declaram uso de algum
dispositivo auxiliar para andar sendo a cadeira de rodas o dispositivo mais utilizado por 75%;
guando questionados sobre auxilio para realizacao das atividades de vida diaria 40% relatou
necessitar de ajuda, 40% ndo necessita e 20% precisam de ajuda parcial; 55% dos
participantes relataram praticar alguma atividade fisica. No grupo, 90% declaram ser solteiro;
0s outros 10% declararam ter um companheiro ou companheira; 100% nao tiveram filhos; 95%

moram com 0s pais e irmaos; 75% possuem casa prépria e 75% dos lares ndo sdo adaptados.

O aumento da expectativa de vida para as pessoas com PC acompanha as estimativas
da populacdo brasileira. Desse modo, torna-se essencial que as equipes multiprofissionais
estejam preparadas para enfrentar essa fase da vida em parceria com familiares, planejando
os cuidados proprios ao adulto. O isolamento social e a fragilidade psicoafetiva que pode se
manifestar nesse periodo implica no planejamento e estruturacao de a¢Bes que favorecam a
gualidade de vida e atividades sociais. A indicacdo e orientacdo para uso de tecnologias
assistivas pode facilitar a acessibilidade e o acesso as informacfes e redes sociais,

aumentando o engajamento social (BRASIL, 2013).
Categoria 2: Terapia e Relacionamentos

Atividades terapéuticas ou esportivas como a bocha olimpica, a hidroterapia, therasuit
foram apontadas como praticas atuais, 55% do grupo relatou estar em tratamento
fisioterapéutico. Os trés locais apontados como mais frequentados foram shopping,
restaurantes e cinemas e seguindo os mesmos relatos 75% diz ter enfrentado dificuldades
para frequentar estes lugares, sendo a falta de acessibilidade dos locais e as vias publicas a
principal queixa. Quando questionados sobre a existéncia de dificuldade de fazer novas
amizades 75% dos entrevistados relataram ter facilidade; sobre relacionamentos afetivos 65%

declarou nunca ter namorado, 25% ja namorou e 10% referiu estar em um relacionamento.

Margre et al. (2010) apontavam, j4 na década passada, as restricdes na participacéo
social e empregabilidade para adultos com PC e associam a restricdo na participacéo social
a severidade das deficiéncias, ao grau de dependéncia funcional e outras condi¢des

associadas e alteracbes cognitivas. Reforcam ainda que existe uma descontinuidade na
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reabilitacdo fisica na fase adulta, com poucos estudos sobre terapias ou atividade fisica
voltados para esse ciclo da vida.

Categoria 3: Vida adulta

A transicdo da adolescéncia para a idade adulta é desafiadora ainda mais quando
estamos diante de uma populacdo com deficiéncia, mesmo com o auxilio de tantas
tecnologias que facilitam a comunicacdo e o desempenho em diversas tarefas. A literatura
refere que as dificuldades diante da discriminacéo, da falta de acessibilidade, das interacdes
sociais fragmentadas, da falta de independéncia financeira e da necessidade de
acompanhamentos multiprofissionais torna a participacéo social deste individuo desafiadora.
Faltam programas que garantam o desenvolvimento pessoal, a inclusdo no mercado de
trabalho e garantias de acesso a educacao em seus diversos niveis, para que este adulto com
PC sinta -se parte dindmica da sociedade, capaz de responder por suas escolhas e desejos,
garantindo seus direitos basicos. Porém, o que as pesquisas mostram sdo a dependéncia da
familia nas conquistas de insercdo social mesmo de casos de onde ndo ocorre deficiéncia

cognitiva (Arnaud et al., 2021)

O grau de escolaridade foi bem variado e os resultados mostraram que cerca de 30%
do grupo participante possui ensino superior completo, outros 30% ensino médio completo,
10% superior incompleto, 10% ensino médio incompleto, 5% ensino fundamental incompleto
e 15% nunca estudou. Nas relacdes de trabalho 55% declara estar trabalhando, 35% nunca
trabalhou e 10% ja trabalhou. Dentre as profissdes citadas estdo: gestor publico, agente de
propaganda, psicéloga e atleta/estudante. Quando perguntados sobre quais as expectativas
para o futuro, a maioria referiu como desejo ter oportunidade de estudar, para assim adquirir

independéncia financeira, e ter a chance de criar a propria familia
Categoria 4: Estratégias de enfrentamento da pandemia de COVID-19

O distanciamento social foi apontado pela OMS como o principal método de contengéo
da pandemia, causando inUmeras consequéncias sociais. Dentre elas, pode-se citar 0s
transtornos emocionais como 0 medo e a solidao, que estédo fortemente ligados a quadros
depressivos. A literatura relata que cerca de 50% de uma populagédo exposta a uma epidemia
pode apresentar alguma manifestagdo psicopatolégica caso tenha seus sintomas

negligenciados, dependendo do grau de vulnerabilidade do individuo (Donida et al., 2021).

Estudos recentes trouxeram observagfes sobre uma “pseudorregressao”, no
desenvolvimento neuromotor de criangas com PC e agravos dentro das afec¢cdes como o
aumento de espasticidade e piora na qualidade do sono. Sabemos que a PC néo se trata de
uma doenca de ordem progressiva, porém a realidade do distanciamento social e

consequente quebra da rotina de terapias e acompanhamentos ocasionou uma mudanca
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ambiental capaz de gerar danos secundarios como altera¢des de humor, evidenciando assim
as alteragbes de cunho emocional e o sentimento de soliddo e ndo pertencimento, como

podemos observar em algumas declaracdes (Araujo & Oliveira, et al.,2020).

“Nao tenho o habito de sair com frequéncia, mas tenho sentido falta do contato fisico
com as pessoas como, por exemplo, 0s abragos, sentar e conversar com amigos sem 0 Uso

de mascara e até mesmo dos convites para sair em uma sexta-feira a noite”
“Né&o consigo ter a rotina de lazer como antes, terapias sao online”
“Precisei ficar um tempo sem trabalhar”
“Tive de parar minha hidro por 5 meses”
“Na questdo da socializacéo e lazer”
“‘Distanciamento de amigos e treinos”
“Parei de fazer Fisioterapia”
“Me afastou da fisioterapia”;
“Falta das terapias”

A prética da telemedicina foi o Unico recurso a ser disponibilizado durante a fase aguda
da pandemia, sendo esta, a Unica forma de interacdo entre paciente e as equipes. Neste
grupo, 78.9% da amostra fez uso deste recurso, sendo a abordagem sincrona a mais utilizada,
ficando evidente nos depoimentos o quanto os teleatendimentos tiveram impactos positivos
na vida dos que conseguiram manter este tipo de acompanhamento e trouxe a participacéo

da familia para o0 momento de terapia (Ben-Pazi et al.,2020).

“Faco uso da teleconsulta com minha psicéloga e tem me auxiliado a lidar com as

guestdes de inseguranca e medo que surgiram devido a pandemia”

‘Esta sendo otima. Minha mée que tem feito sob orientacdo. A parte do

deslocamento acabava ficando cansativo apesar de ser perto da minha casa”
Categoria 5: Depoimento livre

Nesta categoria eles evidenciaram a forma como enxergam a prépria histéria, expondo
seus anseios e desejos; nestes depoimentos é possivel observar a vontade de emponderar-
se de autonomia, ao mesmo tempo em que ficou evidenciada a dependéncia da familia em
guase todos os ambitos, uma vez que para a preenchimento deste questionario, 65% da

amostra necessitou de ajuda de algum familiar.

“Devido a minha PC tenho bastante dores nas articulagbes. Entédo, faco uso de

cadeira de rodas para me locomover por longas distancias (atividades realizadas na rua) e
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utilizo andador para curtas distancias (dentro de casa). Sou comunicativa e ndo tenho
dificuldade em fazer amizades, na escola e faculdade sempre tive amigos que me ajudavam.
Inclusive alguns deles ainda mantenho contato. Acredito que minha maior dificuldade esteja
relacionada ao fato de estabelecer relacionamentos afetivos, pois ja sai com homens que
depois do primeiro encontro ndo voltaram mais e o fato de conviver com uma deficiéncia em
uma sociedade capacitista, que exige padrao de beleza e corpo escultural é muito dificil.

Desejo me casar, ter filhos, formar minha familia”

“Sou uma pessoa 100% dependente da minha familia. Ainda tenho meus pais vivos
e 2 irmaos. A minha irma, ela que faz toda a parte de lazer comigo, que me leva para “turistar”.
Por onde passo sempre conhec¢o alguém. Os amigos dos meus irmaos se tornam meus
amigos. ainda tenho muita vontade de conhecer muitos lugares, de conseguir adaptacdo do
nosso carro e compartilhar mais informacdes sobre a Paralisia Cerebral. Tenho a pagina
@diarioxxxxxxx onde compartilhamos um pouco da nossa rotina e experiéncias. Eu sou
jornalista e autor de teatro, eu creio que eu fiz das minhas limitagbes alavancas para realizar

o trabalho que realizo hoje”

“Sobre inclusdo social, sempre existe uma barreira. Moro com minha méae e dois
sobrinhos que amo de paixdo, além de ter grandes amigos. Minhas dificuldades, seria mais
me locomover em lugares que ndo tem acessibilidade. Minhas maiores vontades é pode ir
e vir a qualquer local, sem ter nenhum obstaculo atrapalhando. E meu sonho é crescer na
minha carreira de Paratleta, poder ajudar minha mae financeiramente, ter minha casa propria

toda adaptada”

“Tenho 23 anos, nasci em parto normal, quando eu tinha uns 7 meses mais ou menos
minha mée comecgou a perceber que eu ndo conseguia me sentar sozinho, mas como cada
crianga tem um periodo de desenvolvimento ela deixou para 14, até que um dia tive uma febre
muito alta que resultou numa convulséo entdo minha mae comentou com a médica que pediu
0S exames necessarios. Até que chegou o diagnéstico atrofia neuroldgica por sequela de
rubéola (paralisia cerebral). De la para ca foi muita luta, cirurgias. Afetou na minha fala, pois
meu entendimento € muito bom. Ja terminei escola e faculdade, estava cursando analise e
desenvolvimento de sistemas na area de Tl. Em 2013 eu comecei no esporte, antes do
esporte eu era preconceituoso comigo mesmo, depois de entrar nessa vida esportiva, eu
mudei muito, porque vi que eu ndo era o Unico com algumas limitacdes e percebi que tinha
capacidade e habilidade para tudo. Com relagdo a amigos, sdo poucos, meus amigos Sao
guase todos sé@o no esporte. Minha familia me deu todo ensinamento da vida, eu agradeco.

Meu sonho mais forte € representar a selecdo brasileira de deficiente”
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“Tenho sonho de atuar na area de esportes paralimpicos que mudou minha vida em
inUmeros aspectos, que os atletas paralimpicos sejam cada vez mais valorizados, minha
familia permaneca com saude e feliz, e que eu possa continuar crescendo, evoluindo e

sonhando, e que o preconceito seja cada vez mais condenado pela sociedade”

Pode-se observar pela fala dos participantes que todos buscaram atitudes positivas,
trabalharam o olhar diante das dificuldades advindas da pandemia do covid-19, buscaram ter
esperancas e acreditar que seria possivel a reestruturacdo mesmo diante das adversidades.
Foi um periodo que ressignificou a presenca familiar, a nova dindmica social trouxe beneficios
como o aumento da interacdo familiar nas terapias, nas discussfes e todo esse processo

resultou em possibilidades de novos sonhos e projetos.

5. CONSIDERACOES FINAIS

A pandemia certamente implicou em mudancas nas rotinas das populacdes em geral,
trouxe a evidéncia da vulnerabilidade de alguns grupos como no caso da PC. Os individuos
tiveram que encarar uma nova realidade, que exigiu uma atitude positiva de enfrentamento
para a superacdo dos obstaculos impostos pelas restricdes e distanciamento social. Este
trabalho evidenciou ndo apenas a problematica da pandemia, mas as adversidades presentes
no dia a dia da populagéo adulta com PC. Apesar das dificuldades e da necessidade imediata
de reinvencdo para continuidade das atividades cotidianas pessoais e profissionais, ficam
evidentes os esfor¢cos de todos — pacientes, familias e profissionais - para a superacéo dessa
fase e a importancia do otimismo e da criatividade para a elaboracédo das estratégias para

esse momento.
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