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Dedico esta tese a todas as pessoas com Paralisia Cerebral, e a todas as outras pessoas 

que se interessam e se dedicam aos cuidados, ao desenvolvimento de evidências 

científicas e à prática baseada em evidências para o melhor desenvolvimento de 

pessoas com Paralisia Cerebral, em todas as fases da vida. 

O futuro está à vista. Vamos transitar juntos! 
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Aonde quer que eu vá 

Serei luz 

Em cada caminho que passar 

Vão saber… 

Que, desde menina, eu já saquei 

Já entendi bem 

Que o corre ia ser dobrado para ser alguém 

Mas o sonho falou mais alto 

E quanto mais alto parecia ser 

Mais alto tava a vontade de vencer… 

E aí, hoje eu tô aqui 

Passando minha mensagem de amor e paz 

Pra quem quiser sentir 

E aí, dá pra sentir? 

Aonde quer que eu vá 

Serei luz 

E em cada caminho que passar 

Vão saber. 

Natiruts- Serei Luz. 
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RESUMO EM PORTUGUÊS 

A presente tese tem como tema central o processo de transição para a vida adulta de 

adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral. Devido ao estado da evidência sobre 

o tema em nível mundial e nacional, diferentes abordagens metodológicas foram adotadas 

ao longo do período de doutorado, resultando em três artigos. 

Artigo 1: Objetivou sintetizar a literatura com relação aos componentes da Classificação 

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF) que têm sido abordados, 

olhando além das estruturas e funções corporais, e analisar quem foi avaliado em 

pesquisas sobre adolescentes e jovens adultos (AJA) com paralisia cerebral (PC) na fase 

de transição para a vida adulta. Concluiu-se com esta revisão de escopo incluindo 86 

estudos que os construtos relacionados à atividade e participação são o principal foco de 

pesquisa dos estudos disponíveis na literatura entre 2014 e 2021 que exploraram fatores 

relacionados ao desenvolvimento de saúde, autonomia e participação, sendo necessários 

mais estudos que foquem nos fatores ambientais. Os adolescentes e jovens adultos são a 

principal fonte de informação e as perspectivas de outras figuras-chave também estão 

sendo consideradas. 

Artigo 2: Este estudo transversal objetivou descrever os níveis de autonomia em 

participação em dez áreas da vida adulta e explorar fatores associados à autonomia em 

participação de jovens brasileiros com paralisia cerebral (PC). 114 jovens com PC 

participaram do estudo, e foi observado que a autonomia em participação está em 

desenvolvimento ou completa na maioria das áreas da vida. Relacionamentos amorosos 

e sexualidade foram as áreas com menores níveis de autonomia, enquanto reabilitação e 

lazer apresentaram elevados níveis de autonomia. Os níveis de autonomia tendem a 

aumentar junto com uma maior autoeficácia percebida e idade, tendo os fatores pessoais 

um papel central na aquisição de autonomia em participação durante a transição para a 

vida adulta de jovens com PC. 

Artigo 3- Objetivou compreender as experiências de participação de maior relevância 

para estes jovens, e embasar o desenvolvimento de um questionário para exploração 

destes aspectos com jovens com PC em transição para a vida adulta em um estudo maior. 

Usando metodologia qualitativa e participativa, foi possível desenvolver um questionário 

contendo 25 questões. As experiências vividas e reportadas pelos jovens foi essencial para 

identificar especificidades sobre os temas mais relevantes que embasaram o 
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desenvolvimento do questionário, e a parceria com estes em pesquisa ocorreu de forma 

dinâmica e eficaz.  

Com base nestes três estudos, pôde-se observar que uma visão mais abrangente do 

desenvolvimento humano é necessária quando pesquisamos, avaliamos e acompanhamos 

adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral que estão na fase de transição para a 

vida adulta. Suas opiniões sobre as próprias vivências e condição de saúde devem ser 

consideradas prioritariamente sempre que possível. Seu contexto ambiental deve ser 

também considerado como um grande influenciador de seu processo de se tornar adulto. 

Sua aquisição de autonomia em participação pode ser apoiada e promovida cada vez mais 

enquanto estes crescem, e seu empoderamento pessoal também possibilitará serem mais 

autônomos e a se envolverem em atividades diversas, incluindo pesquisas científicas, e 

também permitirá que atinjam seu potencial de participação e desfrutem da melhor 

qualidade de vida possível.  

 

Palavras chave: paralisia cerebral; transição para a vida adulta; revisão de escopo; 

autonomia em participação; envolvimento do público em pesquisa. 
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RESUMO EM INGLÊS 

This thesis has as its central theme the process of transition to adulthood for adolescents 

and young adults with cerebral palsy. Due to the state of evidence on the topic at a global 

and national level, different methodological approaches were adopted throughout the 

doctoral period, resulting in three articles. 

Article 1: Aimed to synthesize the literature regarding the components of the 

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) that have been 

addressed, looking beyond body structures and functions, and to analyze who was 

evaluated in research on adolescents and young adults (AJA ) with cerebral palsy (CP) in 

the transition phase to adulthood. It was concluded from this scoping review including 86 

studies that the constructs related to activity and participation are the main research focus 

of the studies available in the literature between 2014 and 2021 that explored factors 

related to the development of health, autonomy and participation, with more needed 

studies that focus on environmental factors. Teenagers and young adults are the main 

source of information and the perspectives of other key figures are also being considered. 

Article 2: This cross-sectional study aimed to describe the levels of autonomy in 

participation in ten areas of adult life and explore factors associated with autonomy in 

participation of young Brazilians with cerebral palsy (CP). 114 young people with CP 

participated in the study, and it was observed that autonomy in participation is in 

development or complete in most areas of life. Romantic relationships and sexuality were 

the areas with the lowest levels of autonomy, while rehabilitation and leisure presented 

high levels of autonomy. Levels of autonomy tended to increase along with greater 

perceived self-efficacy and age, with personal factors playing a central role in the 

acquisition of autonomy in participation during the transition to adulthood for young 

people with CP. 

Article 3: Aimed to understand the most relevant participation experiences for these 

young people, and to support the development of a questionnaire to explore these aspects 

with young people with CP transitioning to adulthood in a larger study. Using qualitative 

and participatory methodology, it was possible to develop a questionnaire containing 25 

questions. The experiences lived and reported by young people were essential to identify 

specificities about the most relevant themes that supported the development of the 
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questionnaire, and the partnership with them in research occurred in a dynamic and 

effective way. 

Based on these three studies, it was observed that a more comprehensive view of human 

development is necessary when we research, evaluate and monitor adolescents and young 

adults with cerebral palsy who are in the transition phase to adulthood. Your opinions 

about your own experiences and health condition should be considered as a priority 

whenever possible. Your environmental context must also be considered as a major 

influencer on your process of becoming an adult. Their acquisition of autonomy in 

participation can be increasingly supported and promoted as they grow, and their personal 

empowerment will also enable them to be more autonomous and to engage in diverse 

activities, including scientific research, and will also allow them to reach their 

participation potential and enjoy the best possible quality of life. 

 

 

Keywords: cerebral palsy; transition to adulthood; scope review; autonomy in 

participation; public involvement in research. 
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1. CONTEXTUALIZAÇÃO 

1.1 Inserção na linha de pesquisa da orientadora e do Programa 

A presente tese faz parte dos requisitos exigidos pela Universidade Federal de São Carlos 

(UFSCar) para a obtenção do título de Doutora em Fisioterapia, pelo Programa de Pós-

Graduação em Fisioterapia (PPG-FT) da UFSCar. O trabalho foi desenvolvido junto ao 

Laboratório de Análise do Desenvolvimento Infantil (LADI),  do Departamento de 

Fisioterapia (DFisio) da UFSCar. 

Os projetos integrantes desta tese foram desenvolvidos entre Agosto de 2020 e Dezembro 

de 2024, sob orientação da Profª Drª Ana Carolina de Campos (PPG-FT UFSCar) e Co-

orientação do Prof. Dr. Peter Rosenbaum (McMaster University- Canadá). A temática do 

estudo, transição para a vida adulta de jovens Brasileiros com Paralisia Cerebral, está 

alinhada com os princípios da linha de pesquisa ‘Fisioterapia Neurofuncional nos Ciclos 

da Vida’, da qual a orientadora faz parte, e dentro da temática “Mecanismos e 

determinantes para a funcionalidade de indivíduos com deficiências na infância e 

adolescência e transição para vida adulta”, uma vez que propõe avanços para a 

compreensão da saúde e inclusão de indivíduos com paralisia cerebral durante a transição 

para a vida adulta.  

Entre Março e Agosto de 2022, a aluna doutoranda recebeu apoio financeiro da CAPES 

via PPGFt (Processo nº88887.667610/2022-00) para execução de suas atividades. Entre 

Setembro de 2021 e Fevereiro de 2022, a aluna recebeu bolsa para realização de 

intercâmbio internacional junto ao University Medical Center Utrecht- Holanda, sob 

orientação da Profª Drª Marjolijn Ketelaar, através do programa PrInt-CAPES UFSCar 

(Processo nº 88887.574875/2020-00). Entre Setembro de 2022 e Dezembro de 2024, a 

aluna recebeu apoio financeiro da FAPESP (Processo nº 2020/14627-9) para 

desenvolvimento do projeto. Os projetos integrantes desta tese foram aprovados pelo 

Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar, sendo o projeto “Futuro à 

vista: Transição para a vida adulta de adolescentes e jovens adultos brasileiros com 

Paralisia Cerebral sob a ótica biopsicossocial”, parecer nº 4.501.339 (Anexo 10.1); e 

projeto “Guias para o Futuro: perspectivas e vivências pessoais de participação durante a 

transição para a vida adulta de adolescentes e jovens adultos com Paralisia Cerebral 

dentro de um modelo de participação ativa em pesquisa”, parecer nº 

40161820.0.000.5504 (Anexo 10.2). 
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1.2 Parcerias nacionais e internacionais 

Durante o período de doutorado, foram estabelecidas parcerias para execução de outros 

projetos e atividades com os seguintes pesquisadores nacionais: 

- Profª Drª Egmar Longo (UFPB) e orientandos, como colaboração da doutoranda na 

tradução do instrumento Matriz de Envolvimento, participação na escrita de capítulos e 

prefácio para 2 E-Books sobre a temática do envolvimento do público em pesquisa; 

contamos também com a parceria da referida docente na tradução do Instrumento de 

Avaliação do Engajamento do Público e do Paciente,  atividade ainda em andamento. 

- Prof Dr. Hércules Leite (UFMG), com parceria da doutoranda na escrita de 2 capítulos 

sobre as temáticas de Paralisia Cerebral e Transição para a vida adulta em diferentes 

livros, e participação do Professor e orientando na tradução do instrumento Sistema de 

Classificação da Função Motora Grossa- Versão de autorrelato para jovens de 12-18 anos. 

- Profª Drª Eloisa Tudella (UFSCar), com participação da doutoranda na co-orientação de 

aluno de doutorado direto com projeto na temática de adolescentes com Paralisia Cerebral 

e envolvimento destes em pesquisa, e ministração de aulas na temática de transição para 

a vida adulta no Curso de Pós-graduação de Especialização em Neuropediatria da UFSCar 

e no curso de Aperfeiçoamento em Intervenção Precoce da UFSCar. 

- Profª Drª Paula Chagas (UFJF) e pesquisadores parceiros do projeto multicêntrico 

Participa Brasil, com a colaboração da doutoranda na organização metodológica prática 

inicial do projeto, coletas de dados iniciais, e divulgação do projeto e resultados 

relacionados ao projeto Participa Brasil, o qual foca na temática da Paralisia Cerebral. 

Também, a aluna colaborou no desenvolvimento metodológico do instrumento de 

Avaliação da Função Motora Grossa- Versão de Relato Familiar.  

Ainda durante o período de doutorado, foram estabelecidas parcerias com os seguintes 

pesquisadores internacionais: 

- Prof. Dr. Peter Rosenbaum (McMaster University-Canadá), o qual é co-orientador deste 

projeto de doutorado, colaborando intelectualmente na execução do mesmo e na produção 

dos produtos relacionados às pesquisas desta tese. 

- Profª Drª Marjolijn Ketelaar (University Medical Center Utrecht-Holanda), a qual foi 

orientadora do intercâmbio internacional da aluna com realização do projeto “Guias para 
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o Futuro”, na temática do envolvimento do público com Paralisia Cerebral em pesquisa, 

continuando a colaboração na análise e divulgação dos resultados do projeto. 

- Prof. Dr. Olaf Kraus de Camargos (McMaster University-Canadá), com colaboração do 

mesmo na tradução do instrumento Transition-Q. 

- Prof. Dr. Jan Willem Gorter (University Medical Center Utrecht-Holanda), com 

contribuição do mesmo na idealização metodológica inicial do projeto “Futuro à Vista”, 

e colaboração na divulgação de resultados específicos do projeto “Futuro à Vista” em 

eventos internacionais. 

- Profª Drª Rocio Palomo (Universidade de Castilla-La Mancha- Espanha), com a 

colaboração da aluna na escrita de artigo sobre Paralisia Cerebral e o envolvimento do 

público em pesquisa. 

1.3 Estágio internacional da doutoranda 

Entre Setembro de 2021 e Fevereiro de 2022, a aluna doutoranda realizou estágio de 

intercâmbio internacional na University Medical Center Utrecht-Holanda, sob orientação 

da Profª Drª Marjolijn Ketelaar, com a execução do projeto de pesquisa “Guias para o 

Futuro: perspectivas e vivências pessoais de participação durante a transição para a vida 

adulta de adolescentes e jovens adultos com Paralisia Cerebral dentro de um modelo de 

participação ativa em pesquisa”.  

O projeto foi escrito em colaboração direta da aluna, sua orientadora no Brasil e a futura 

orientadora internacional entre Setembro e Dezembro de 2020, sendo em seguida 

aprovado pelo comitê de ética da UFSCar, e os dados iniciais do projeto (dados 

qualitativos) coletados no Brasil entre Março e Agosto de 2021. Entre Setembro de 2021 

e Março de 2022 a aluna permaneceu na Holanda para realização da análise dos dados 

coletados no Brasil, e realização da parte participativa do projeto junto ao grupo de jovens 

Brasileiros com PC parceiros na pesquisa (participação remota destes) sob orientação da 

Professora Ketelaar.  

Durante o período de intercâmbio na Holanda, a aluna executou seu projeto nas 

instalações da University Medical Center Utrecht, a qual está instalada nas dependências 

da Universidade de Utrecht, e nas instalações do Centro de Reabilitação De Hoogstraat-

Utrecht. O University Medical Center Utrecht e Centro de Reabilitação De Hoogstraat 

em conjunto compõem o chamado Centro de Excelência em Medicina da Reabilitação, 
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do qual a orientadora internacional faz parte e também executa suas atividades em ambos 

os locais. Durante o período de intercâmbio, além da execução de seu projeto, a aluna 

teve oportunidade de acompanhar as reuniões e discussões do grupo de pesquisa da 

orientadora e outros pesquisadores dos mesmos centros,  apresentar suas atividades nestas 

reuniões, além de participar de cursos e outras atividades extracurriculares vinculadas à 

Universidade de Utrecht. 

Desde Março de 2022, o contato direto da aluna com a orientadora internacional continua 

para divulgação dos resultados da pesquisa.  

1.4 Originalidade 

Esta tese apresenta diversos pontos conceituais e metodológicos originais. Primeiro, 

destaca-se a temática do estudo “Futuro à Vista” (projeto de doutorado no Brasil), que é 

a transição para a vida adulta de jovens brasileiros com Paralisia Cerebral, tema ainda 

muito pouco explorado no Brasil, com grande carência de estudos científicos.  

Na metodologia deste estudo, propõe-se incluir tanto adolescentes a partir dos 13 anos de 

idade, quanto jovens adultos até 35 anos de idade, faixa etária superior ainda muito pouco 

estudada em estudos Brasileiros sobre Paralisia Cerebral, uma vez que os indivíduos desta 

faixa etária geralmente não são incluídos em pesquisas com ênfase na população 

pediátrica, mas também raramente são reconhecidos pelos grupos de pesquisa com foco 

na população adulta, tendo em vistas a desordem neurológica de início na infância.  O 

estudo “Futuro à vista” também priorizou a inclusão de uma ampla gama ampla dos níveis 

de funcionalidade dos indivíduos com PC, o que ajuda a amenizar um viés histórico de 

publicações com maior ênfase em indivíduos com menor comprometimento funcional.  

 Ainda, antes do início da pandemia de COVID-19, a metodologia deste estudo já tinha 

sido toda planejada para ser realizada de forma remota, a fim de possibilitar o 

recrutamento de  jovens com Paralisia Cerebral de todas as regiões do Brasil, sendo um 

estudo com representatividade amostral. Por fim como destacado no título do projeto, este 

estudo trouxe uma perspectiva biopsicossocial sobre o processo de transição para a vida 

adulta, com a inclusão abrangente de 11 instrumentos de avaliação que permeiam todos 

os componentes da Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde, 

proposta pela Organização Mundial de Saúde em 2001. Não foi possível abordar nesta 

tese os dados coletados com todos os instrumentos utilizados no estudo, como por 

exemplos dados sobre qualidade de vida, autonomia nos cuidados com a própria saúde, e 
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diversos aspectos da vida diária destes jovens, como lazer nas horas vagas e amizades, 

porém estes serão publicados gradualmente em estudos futuros.  

Adicionalmente, considerando a fase de desenvolvimento do público-alvo do estudo, 

definiu-se que todas as avaliações seriam realizadas diretamente, em primeira pessoa, 

com os próprios jovens com PC, a fim de valorizar sua autonomia e 

conhecimento/reconhecimento de sua própria condição de saúde. Por fim, destaca-se o 

fato de que o estudo “Futuro à vista” é o primeiro estudo no Brasil a utilizar os 

instrumentos de avaliação Perfil de Transição de Rotterdam, Transition-Q, Sistema de 

Classificação da Função Motora Grossa-versão de auto-relato para jovens, os quais foram 

todos traduzidos da língua Inglesa para o Português Brasileiro pela doutoranda deste 

estudo, sua orientadora, e pesquisadores parceiros. Tais iniciativas contribuem para 

reduzir as lacunas na disponibilidade de instrumentos de avaliação direcionados para o 

público-alvo do presente estudo.  

Com relação ao estudo “Guias para o Futuro”, vários aspectos destacam a originalidade 

do trabalho. Primeiro, o  envolvimento do público em pesquisa relacionada ao contexto 

da temática de transição para a vida adulta consiste em uma abordagem inovadora e  ainda 

pouco explorada em estudos Brasileiros. Metodologicamente, o envolvimento de jovens 

com PC como parceiros de pesquisa em diversas fases do processo de pesquisa para o co-

desenvolvimento de um instrumento de avaliação original é uma abordagem diferenciada, 

e espera-se que os dados deste estudo guiarão a adoção mais frequente desta abordagem 

em outros estudos nacionais e internacionais. 

Ainda, o fato de que os jovens parceiros de pesquisa poderem expressar seu desejo em 

serem reconhecidos como co-autores em trabalhos na divulgação dos resultados 

relacionado às atividades que co-desenvolveram também é um fato muito incipiente no 

Brasil, sobre o qual inclusive espera-se que haja cada vez mais regulamentação para que 

mais pesquisas participativas possam valorizar o conhecimento e colaboração do público-

alvo envolvido, recompensando seus esforços de forma não monetária. Por fim, o estudo 

“Guias para o futuro” foi um dos primeiros estudos brasileiros a utilizar o instrumento 

Matriz de Envolvimento, e o primeiro a utilizar o instrumento Avaliação do Engajamento 

do Público e do Paciente, os quais também foram traduzidos da língua inglesa para o 

português brasileiro pela doutoranda deste estudo, sua orientadora, e pesquisadores 

parceiros. 
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1.5 Contribuição dos resultados da pesquisa para o avanço científico 

Os resultados obtidos durante o desenvolvimento dos dois projetos de pesquisa que 

embasam os estudos apresentados nesta tese, trazem importantes contribuições para o 

avanço científico que tange não apenas a área da Fisioterapia Neurofuncional da infância 

ou do adulto, mas também que podem ser utilizados de forma abrangente por profissionais 

de diversas áreas, como Psicologia, Medicina, Direito e Políticas Públicas, devido à 

abordagem biopsicossocial dos resultados. 

Mais especificamente, os resultados apresentados nesta tese no estudo 1 possibilitam uma 

visão geral da literatura destacando a necessidade de mais dados sobre fatores pessoais e 

ambientais para melhor compreensão do desenvolvimento dos jovens com PC durante a 

transição para a vida adulta. Ainda, este estudo mostra que os jovens com PC estão 

ganhando protagonismo e sendo avaliados em primeira pessoa em diversos estudos, mas 

seus familiares e outras figuras relevantes, como seus educadores também estão sendo 

ouvidos em estudos sobre desenvolvimento de saúde, autonomia e participação desta 

população. Assim, estes dados contribuem para guiar pesquisas futuras. 

No estudo 2, os resultados obtidos contribuem para uma compreensão geral de alguns 

aspectos relevantes sobre os adolescentes e jovens adultos brasileiros com PC, mostrando 

seus níveis de autonomia em participação em diversas áreas chave da vida adulta, 

identificando, de forma inédita, em quais áreas estes precisam de mais apoio e em quais 

áreas eles estão indo bem. Ainda, este estudo traz dados robustos sobre fatores 

relacionados  aos níveis de autonomia em participação destes jovens, destacando que 

fatores pessoais apresentam grande relevância neste desfecho. Assim, estes dados podem 

ser utilizados por clínicos e pesquisadores para a adequação e desenvolvimento de 

abordagens que favoreçam as habilidades e áreas da vida em que os indivíduos com PC  

precisam  de suporte no período de transição para a vida adulta. 

O estudo 3 apresentado nesta tese apresenta detalhadamente a metodologia de 

envolvimento de um grupo de representantes do público em um estudo participativo de 

longo prazo, destacando as etapas para execução deste tipo de estudo, e assim 

possibilitando que outros pesquisadores compreendam melhor esta abordagem 

metodológica ainda incipiente na literatura e sua relevância para a prática baseada em 

evidências. Por fim, este estudo apresentada na íntegra o questionário original 

desenvolvido em conjunto com os jovens com PC neste projeto de co-desenvolvimento, 
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o qual contribui para a compreensão da diversidade de áreas da vida que os jovens com 

PC julgam ser relevantes de serem exploradas junto a outros jovens com PC na mesma 

fase de desenvolvimento. Assim, estes dados podem ser utilizados para guiar tanto novas 

abordagens científicas quanto clínicas por profissionais de diferentes áreas. 

1.6 Relevância social  

De forma geral, os indivíduos na fase de transição para a vida adulta apresentam desafios 

para ter suas necessidades de saúde atendidas, de forma que estudos como este podem 

contribuir para disseminar informação sobre as demandas específicas desta fase da vida 

e informar políticas públicas. Os dados apresentados nesta tese podem colaborar para o 

desenvolvimento metodológico de futuras pesquisas e assim melhorar a prática baseada 

em evidências, a adequação e desenvolvimento dos serviços clínicos oferecidos para 

jovens com PC em transição para a vida adulta.  

Este estudo destaca também a valiosa contribuição que o público-alvo pode trazer com 

base em suas experiências vividas para o desenvolvimento de pesquisas científicas que 

irão guiar os cuidados de saúde destes indivíduos. O envolvimento exitoso de jovens com 

Paralisia Cerebral como parceiros de pesquisa em uma das pesquisas desta tese ressalta o 

grande potencial e relevância da adoção desta abordagem metodológica com mais 

frequência no desenvolvimento de pesquisas no Brasil.  

Ainda, destaca-se que, devido às metodologias empregadas, os estudos desta tese tiveram 

baixa utilização e necessidade de recursos financeiros para serem executados, uma vez 

que foram realizados de forma remota. Isto demonstra que as adaptações adotadas para 

realização de pesquisas de forma remota/online ou com apoio de mídias sociais, quando 

feitas de forma adequada, resultam em  estudos  com alta eficiência, alcance do público-

alvo, e boa disseminação dos resultados. 

Como produtos secundários deste trabalho ficarão disponíveis para uso dos profissionais 

brasileiros da área, ao menos quatro instrumentos de avaliação que foram trazidos de 

outros países, como Canadá e Holanda, e traduzidos para o Português, podendo ser usados 

para avaliação de jovens com PC no Brasil. Estes incluem o Perfil de Transição de 

Rotterdam, o Transition-Q, GMFCS-versão de autorrelato para jovens, e Instrumento de 

Avaliação do Engajamento do Paciente e do Público. Ressalta-se também que, foi 

desenvolvido no estudo “Guias para o Futuro” o instrumento de avaliação Temas em 

Transição, o qual, apesar de não ter sido validado para uso geral da população, é 
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apresentado na íntegra nesta tese e pode embasar avaliações, apoiar a tomada de decisões 

por  profissionais da área, ou ainda, ser empregado em futuras pesquisas. 

Considerando o impacto direto destas pesquisas nos participantes envolvidos, destaca-se 

especificamente que o estudo “Futuro à Vista” teve grande adesão, principalmente pelo 

público de jovens adultos, os quais mostraram-se mais conscientes e interessados em 

aprender mais sobre a transição para a vida adulta, e demonstraram satisfação em poder 

colaborar com o avanço da ciência neste tema. Vale a pena reportar que, devido ao alto 

interesse de participação de jovens acima de 30 anos de idade (idade máxima inicialmente 

prevista no estudo) e observando o padrão de respostas obtidas pelos participantes desta 

idade limite, o estudo teve sua faixa etária aumentada para 35 anos. Durante as coletas de 

dados, a doutoranda sempre teve como objetivo usar o momento para uma troca de 

experiências bidirecional, e além de apenas coletar os dados para o estudo, focou em 

questionar e informar os jovens avaliados sobre seus conhecimentos sobre sua própria 

condição de saúde, o que foi muito bem recebido por estes, uma vez que eles reportaram 

com grande frequência a falta de informações sobre aspectos básicos como o que é a 

Paralisia Cerebral, o que são as classificações funcionais e como eles podem reporta-las 

para terceiros com confiança e autonomia.  

Como benefício para os mais de 110 jovens com PC que participaram destes estudos, foi 

criado pela doutoranda, e compartilhado com os participantes que completaram todas as 

fases do estudo, um link para um grupo de Whatsapp exclusivo para ex-participantes da 

pesquisa. O objetivo deste grupo é criar e expandir as conexões entre este grupo de jovens, 

a fim de compartilharem experiências, fazer amizades, e até prestarem serviços 

profissionais uns para os outros, sendo estes aspectos necessidades relatadas por estes 

durante as coletas de dados do estudo. Atualmente, o grupo conta com mais de 50 

membros em atividade diária no grupo, sendo um ótimo canal de comunicação entre estes 

jovens. 

Adicionalmente, durante as coletas de dados do estudo “Futuro à Vista” foi possível 

conhecer vários jovens com PC com muitas potencialidades. Assim, com a oportunidade 

de realização de projeto de projeto de Iniciação Científica para jovens com Ensino Médio 

de escolas pública pela UFSCar com financiamento do programa PIBIC-Ensino 

médio/CNPq, uma jovem de 15 anos foi convidada a realizar um projeto junto ao LADI 

sob orientação da Profª Drª Ana Carolina de Campos, e co-orientação da doutoranda 

Camila, realizando com êxito entre Agosto de 2023 e Agosto de 2024 o projeto intitulado 



24 

“Explorando perspectivas durante a transição para a vida adulta: o que adolescentes com 

paralisia cerebral têm a dizer sobre sua autonomia em cuidar da própria saúde?”. Com 

esta ação, promoveu-se o envolvimento e valorização dos potenciais dos jovens com PC 

para a realização de pesquisas científicas desde a fase da adolescência, além de ter 

colaborado para aproximar a Universidade da sociedade e divulgar o desenvolvimento da 

ciência entre diferentes públicos. Depois deste projeto, outros dois ex-participantes da 

pesquisa “Futuro à Vista” estão sendo parceiros consultores em um novo projeto de 

iniciação científica intitulado “Adaptação cultural do instrumento Patient and Public 

Engagement Evaluation Tool para o Português Brasileiro”. 

O estudo “Guias para o futuro” também teve grande impacto social, especialmente para 

os jovens com PC que tiveram a oportunidade de serem parceiros de pesquisa e 

desenvolver diferentes atividades em grupo e individuais junto com pesquisadores, uma 

possibilidade desconhecida pela maioria destes, mas que foi desempenhada com muita 

dedicação pelos mesmos. Ao longo do estudo, suas vivências, experiências e habilidades 

foram valorizadas e incorporadas profundamente, o que gerou grande satisfação e 

empoderamento sobre suas capacidades e seu potencial de impacto na sociedade. 

Contudo, acreditamos que os impactos deste estudo se expandirão também para outros 

extratos sociais, como para pesquisadores, clínicos e gestores, os quais poderão se inspirar 

nesta metodologia e em seus resultados para execução de diversas ações de forma mais 

próxima e direta com seu público-alvo. 

Além disto, a fim de divulgar a temática da transição no Brasil e devido à escassez de 

informações online sobre o assunto no ano de 2020, foi criada pela doutoranda uma das 

primeiras páginas em redes sociais, chamada “Futuro à Vista- Transição na PC/ 

@futuroavista.transicao” para compartilhamento de informações de qualidade sobre o 

tema de transição, como resultados de artigos científicos, eventos relacionados ao tema, 

reflexões oriundas dos próprios jovens com PC, além de compartilhar com o público os 

próprios resultados das pesquisas desenvolvidas. Anualmente, no dia mundial da PC, é 

feita uma live, chamada “Minha voz no mundo da PC”, que abre espaço para os jovens 

com PC falarem sobre assuntos diversos dentro de suas expertises. Atualmente, a página 

conta com mais de 550 seguidores, sendo em sua maioria pessoas com PC, seus 

familiares, e profissionais da área. 

Assim, acredita-se que, de diferentes formas, estes estudos trouxeram e ainda trarão 

diversos benefícios sociais a diferentes estratos da sociedade. 
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1.7 Atividades e produtos produzidos pela doutoranda entre Agosto de 2020 e 

Dezembro de 2024 

1.7.1 Participação em projetos de pesquisa  

1.7.1.1 Como pesquisadora principal 

1) 2020 -2024: Projeto regular de doutorado: “Futuro à vista: transição para a vida 

adulta de adolescentes e jovens adultos brasileiros com paralisia cerebral sob a 

ótica biopsicossocial.”. Integrantes: Camila Araújo Santos Santana - 

Doutoranda/Pesquisadora principal; Profª Drª Ana Carolina De Campos - 

Orientadora; Prof Dr Peter Rosenbaum- Co-orientador. Financiamento: FAPESP 

nº 2020/14627-9. 

2) 2021 -2022: Projeto de intercâmbio durante doutorado: “Guia para o futuro: 

perspectivas e vivências pessoais de participação durante a transição para a vida 

adulta de adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral dentro de um 

modelo de participação ativa em pesquisa.”. Integrantes: Camila Araújo Santos 

Santana - Doutoranda/Pesquisadora principal; Profª Drª Ana Carolina De Campos 

- Co-orientadora; Profª Drª Marjolijn Ketelaar - Orientadora no exterior. 

Financiamento: CAPES PrInt UFSCar nº 88887.574875/2020-00. 

 

1.7.1.2 Como co-orientadora 

1) 2020 -2021: Projeto de Iniciação científica: “Adolescentes com paralisia cerebral 

em transição para a vida adulta: caracterização e validação do questionário 

Transition-Q”. Financiamento: PIBIC/CNPq. Integrantes: Carolina Mathias- 

aluna de graduação; Profª Drª Ana Carolina De Campos - Orientadora; Camila 

Araújo Santos Santana- Co-orientadora. 

2) 2021 -2022: Projeto de iniciação científica: “Níveis de autonomia em participação 

e qualidade de vida de jovens brasileiros com paralisia cerebral em transição para 

a vida adulta” Integrantes: Gabriela Rovai - Aluna de graduação;  Profª Drª Ana 

Carolina De Campos- Orientadora; Camila Araújo Santos Santana - Co-

orientadora.  

3) 2023-2024: Projeto de Iniciação científica: “Explorando perspectivas durante a 

transição para a vida adulta: o que adolescentes com paralisia cerebral têm a dizer 
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sobre sua autonomia em cuidar da própria saúde?”. Financiamento: PIBIC-

EM/CNPq. Integrantes: Ana Luísa Prestes Vieira- Aluna do Ensino Médio. Profª 

Drª Ana Carolina De Campos -Orientadora; Camila Araújo Santos Santana - Co-

orientadora. (Trabalho de co-desenvolvimento com representantes do público-

alvo). 

4) 2024 - Atual: Projeto de iniciação científica: “Adaptação cultural do instrumento 

Patient and Public Engagement Evaluation Tool para o Português Brasileiro”. 

Integrantes: Carlos Caseri- aluno de graduação; Profª Drª Ana Carolina De 

Campos -Orientadora; Camila Araújo Santos Santana - Co-orientadora. (Trabalho 

de co-desenvolvimento com representantes do público-alvo). 

1.7.1.3 Como orientadora 

1) 2021- 2022: Projeto de Monografia de Especialização em Neuropediatria 

UFSCar: “Nível de qualidade de vida e fatores relacionados em adolescentes e 

jovens adultos com paralisia cerebral na cidade de Ribeirão Preto-SP”. Tatiane 

Mendonça Faria - Aluna de especialização; Camila Araújo Santos Santana - 

Orientadora. 

1.7.1.4 Como membro do grupo de pesquisa 

1) 2020 -2021: Projeto: “PartiCipa Brasil- Curvas e trajetórias de funcionalidade de 

crianças e adolescentes com paralisia cerebral no Brasil”. Integrantes: Profª Drª 

Paula Chagas e grupo Multicêntrico- Coordenadores; Camila Araújo Santos 

Santana- integrante. Financiamento: CNPq Universal (422090/2021-2) 

2) 2022 -2022: Projeto de Pós-doutorado: “Desenvolvimento de uma intervenção para 

promoção da participação de indivíduos com paralisia cerebral GMFCS IV e V”. 

Integrantes: Rocio Palomo - Pós doutoranda; Profª Drª Egmar Longo - Orientadora; 

Camila Araújo Santos Santana - colaboração na metodologia.  

3) 2023 - Atual: Projeto de doutorado direto: “Conhecendo a participação e 

desenvolvendo o sistema de classificação da participação em adolescentes com 

paralisia cerebral”. Integrantes: Pollyeverlin Rocha - doutorando; Profª Drª Eloisa 

Tudella - Orientadora; Camila Araújo Santos Santana - Co-orientadora.  

1.7.2 Participação em projetos de extensão  



27 

1) 2020- Projeto: Atendimentos de fisioterapia por meio de telessaúde considerando 

um contexto interdisciplinar generalista. Projeto de extensão realizado durante a 

pandemia de COVID-19, com atendimentos durante 1 semestre, de forma remota, 

de pacientes atendidos na área de Neuropediatria da Unidade Saúde Escola da 

UFSCar. Coordenação: Professores Juliano Arcuri e Ana Carolina De Campos. 

Processo: 23112.011740/2020-61. 

1.7.3 Participação em eventos 

1) I Simpósio Internacional Einstein de Paralisia Cerebral e I Encontro Einstein de 

Pessoas com Paralisia Cerebral. 2024. (Simpósio) 

2) 1º Seminário Municipal de Políticas Públicas para pessoas com Síndrome de 

Down. 2024. (Seminário). 

3) Pint of Science 2024- Ciência em Movimento. Tema discutido em ambiente de 

ônibus urbano: Acessibilidade, capacitismo, e outras barreiras ambientais que 

afetam a transição para a vida adulta de pessoas com deficiência. 2024. (Evento 

Mundial para popularização da ciência). 

4) II Congresso Internacional de Paralisia Cerebral. 2023. (Congresso). 

5) IV Congresso da Sociedade de Análise Clínica da Marcha e do Movimento 

Humano. 2023. (Congresso). 

6) VII Congresso Brasileiro de Fisioterapia Neurofuncional. 2023. (Congresso). 

7) World Physiotherapy Congress 2023. (Congresso). 

8) 1º Fórum de políticas públicas do CREFITO 3. 2022. (Simpósio). 

9) 28th Neonatal Neurology Symposium. 2022. (Simpósio). 

10) I Transitions to Adulthood Pop-Up Event. 2021. (Congresso). 

11) I Youth Development Research Update (PRYDE). 2021. (Simpósio). 

12) 33 Annual Meeting of the European Academy of Childhood Disability (EACD). 

2021. (Congresso). 

13) Congresso da Academia Latino-Americana de desenvolvimento infantil e 

deficiências (ALDID). 2021. (Congresso). 

14) Jornada de Pediatria e Puericultura da UFSCar. 2021. (Simpósio). 

15) UMC Utrecht Brain Research Day. 2021. (Encontro). 

16) I Encontro interprofissional online de saúde da USE. 2020. (Encontro). 

17) 7th Annual CP-NET Science and Family Day. 2020. (Simpósio). 

18)  CanChild Research Rounds. 2020. (Encontro). 
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19) Covid-19: Vivência multiprofissional na Linha de Frente e Saúde do Profissional. 

2020. (Encontro). 

20) Telemedicina, teleodontologia e telereabilitação. 2020. (Encontro). 

1.7.4 Resumos em eventos 

1) ROCHA, P. R. ; SANTANA, CAMILA A. S. ; TUDELLA, E . Development of 

the checklist for participation: perception of adolescents with cerebral palsy: study 

protocol. In: 36th Meeting of the European Academy of Childhood Disability 

(EACD), 2024. 

2) SANTANA, C. A. S.; ROSENBAUM, P. ; De CAMPOS, A. C. . Fatores 

associados com a aquisição de autonomia nos cuidados com a própria saúde de 

jovens com paralisia cerebral em transição para a vida adulta. In: II Congresso 

Internacional de Paralisia Cerebral, 2023, Campinas. II Congresso Internacional 

de Paralisia Cerebral, 2023. 

3) SANTANA, C. A. S.; KETELAAR, M. ; MACHADO, R. ; ROSENBAUM, P. ; 

De CAMPOS, A. C. . Percepções de jovens Brasileiros com paralisia cerebral 

sobre os cuidados de saúde recebidos durante a transição para a vida adulta. In: II 

Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2023, Campinas. II Congresso 

Internacional de Paralisia Cerebral, 2023. (Trabalho de co-autoria com 

representantes do público-alvo). 

4) ROVAI, G. ; SANTANA, C. A. S. ; De CAMPOS, A. C. . Qualidade de vida de 

jovens com paralisia cerebral em transição para a vida adulta no brasil. In: II 

Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2023, Campinas. II Congresso 

Internacional de Paralisia Cerebral, 2023. 

5) ROVAI, G. ; SANTANA, C. A. S. BRANDÃO, M. B. ; De CAMPOS, A. C. . 

Investigação da autonomia em participação e fatores associados em jovens com 

paralisia cerebral através do questionário perfil de transição de Rotterdam. In: II 

Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2023, Campinas. II Congresso 

Internacional de Paralisia Cerebral, 2023. 

6) ROCHA, P. ; SANTANA, C. A. S. ; FIORONI, C. ; PAZ, M. M. S. ; URRUCHIA, 

V. R. R. ; TUDELLA, E . A influência das capacidades funcionais na participação 

dos adolescentes com paralisia cerebral: dados preliminares. In: I Fórum discente 

da ABRAPGFT, 2023, São Carlos. I Fórum discente da ABRAPGFT, 2023. 
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7) ROVAI, G. ; SANTANA, C. A. S. BRANDÃO, M. B. ; De CAMPOS, A. C. . 

Tradução e validação do Rotterdam Transition Profile para o português brasileiro. 

In: I Fórum discente da ABRAPGFT, 2023, São Carlos. I Fórum discente da 

ABRAPGFT, 2023. 

8) SANTANA, C. A. S.; KETELAAR, M. ; SOUZA, J. R. M. ; ROSENBAUM, P. ; 

De CAMPOS, A. C. . When experts “by theory” work together with experts “by 

experience”: Lessons from partnering with individuals with cerebral palsy in a 

research project. In: 35th Annual meeting of European Academy of Childhood 

Disability-EACD, 2023, Ljubljana. 35th EACD meeting 2023, 2023. (Trabalho 

de co-autoria com representantes do público-alvo). 

9) SANTANA, C. A. S.; ROVAI, G. ; ROSENBAUM, P. ; De CAMPOS, A. C. . 

Autonomy levels of Brazilian youth with cerebral palsy in various life areas, and 

associated factors. In: World Physiotherapy Congress 2023, 2023, Dubai. World 

Physiotherapy Congress 2023. 

10) SANTANA, C. A. S.; KETELAAR, M. ; LUCHESSE, C. ; ROSENBAUM, P. ; 

De CAMPOS, A. C. . Transition to adulthood according to brazilian young people 

with cerebral palsy: what themes do they identify?. In: World Physiotherapy 

Congress 2023, 2023, Dubai. World Physiotherapy Congress 2023. (Trabalho de 

co-autoria com representantes do público-alvo). 

11) SANTANA, C. A. S.; ROSENBAUM, P. ; De CAMPOS, A. C. . Desempenho 

funcional de indivíduos com paralisia cerebral durante a transição para a vida 

adulta: há diferenças entre adolescentes e jovens adultos?. In: VII Congresso 

Brasileiro de Fisioterapia Neurofuncional, 2023. VII Congresso Brasileiro de 

Fisioterapia Neurofuncional, 2023. 

12) SANTANA, C. A. S.; BRUGNARO, B. H. ; SANTOS, M. M. ; ROCHA, N. A. 

C. F. ; TUDELLA, E ; De CAMPOS, A. C. . Treino sensório-motor de membros 

inferiores para crianças e adolescentes com paralisia cerebral: efeitos preliminares 

sobre o registro tátil e marcha. In: IV Congresso da Sociedade de Análise Clínica 

da Marcha e do Movimento Humano, 2023.  

13) ROCHA, P. R. ; SANTANA, C. A. S. ; FRITSCH, S. R. S. ; PAZ, M. M. S. ; 

URRUCHIA, V. R. R. ; TUDELLA, E . Atividades de maior frequência realizadas 

por adolescentes com paralisia cerebral segundo a escala pem-cy. In: VII 

Congresso Brasileiro de Fisioterapia Neurofuncional, 2023. VII Congresso 

Brasileiro de Fisioterapia Neurofuncional, 2023. 
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14) SANTANA, C. A. S.; KETELAAR, M. ; ALVEZ, V. W. ; ROSENBAUM, P. ; 

De CAMPOS, A. C. . Percepções de jovens brasileiros com paralisia cerebral 

sobre seu desenvolvimento pessoal durante a transição para a vida adulta.. In: VII 

Congresso Brasileiro de Fisioterapia Neurofuncional, 2023, Fortaleza. VII 

Congresso Brasileiro de Fisioterapia Neurofuncional, 2023. (Trabalho de co-

autoria com representantes do público-alvo). 

15) MATHIAS, C. ; SANTANA, C. A. S. ; De CAMPOS, A. C. . Instrumentos de 

autorrelato para jovens com deficiência: tradução e validação do questionário 

Transition-Q e do GMFCS-E&R Questionário de autorrelato. In: Congresso de 

Iniciação Científica da UFSCar, 2022. Congresso de Iniciação Científica da 

UFSCar, 2022. 

16) ROVAI, G. ; SANTANA, C. A. S. ; De CAMPOS, A. C. . Autonomia em 

participação e qualidade de vida de jovens com paralisia cerebral em transição 

para a vida adulta. In: XXVIII Simpósio de fisioterapia da UFSCar, 2022. 

17) SANTANA, C. A. S.; KETELAAR, M. ; CASSIANO, E. B. ; De CAMPOS, A. 

C. . Guias para o futuro: benefícios do envolvimento de jovens com paralisia 

cerebral em pesquisa com método participativo. In: 1º Fórum de políticas públicas 

do CREFITO 3, 2022, São Paulo. 1º Fórum de políticas públicas do CREFITO 3, 

2022. (Trabalho de co-autoria com representantes do público-alvo). 

18) MATHIAS, C. ; SANTANA, C. A. S. ; SOUSA JUNIOR, R. R. ; LEITE, H. R. ; 

De CAMPOS, A. C. . Tradução e Adaptação cultural do questionário de 

autorrelato GMFCS E&R: para jovens com idade de 12 a 18 anos. In: XXIII 

COBRAF, 2021, Rio de Janeiro. Congresso Brasileiro de Fisioterapia, 2021. 

19) SANTANA, C. A. S.; MATHIAS, C. ; De CAMPOS, A. C. . Tradução e 

Adaptação cultural do questionário Transition-Q para uso na população brasileira. 

In: XXIII COBRAF, 2021. Congresso Brasileiro de Fisioterapia, 2021. 

20) SALAZAR, L. ; SANTANA, C. A. S. ; MATHIAS, C. ; De CAMPOS, A. C. . 

Health needs of individuals with neurodevelopmental disorders in transition to 

adult care. In: EACD 2021 conference, 2021. poster presentation, 2021. 

21) ROVAI, G. ; SANTANA, C. A. S. ; De CAMPOS, A. C. . Desempenho sensorial 

em crianças e adolescentes com paralisia cerebral. In: Congresso de Iniciação 

Científica e Tecnológica da UFSCar, 2021. poster, 2021. 

22) CHAGAS, P. ; DANTAS, E. ; De CAMPOS, A. C. ; SANTANA, C. A. S. ; 

LONGO, E. ; ROSENBAUM, P. . PARTICIPA BRAZIL - Engaging families of 
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children with cerebral palsy in research: registration of Brazilian participants. In: 

EACD 2021 conference, 2021. poster presentation, 2021. 

23) SANTANA, C. A. S.; CORSI, C. ; BRUGNARO, B. H. ; SANTOS, M. M. ; 

TUDELLA, E ; ROCHA, N. A. C. F. ; De CAMPOS, A. C. . Feasibility of the 

Lower Limb Sensorimotor Training (LoSenseT) for children and adolescents with 

cerebral palsy. In: 33rd Annual Meeting of the European Academy of Childhood 

Disability (EACD), 2021. Europe (Virtual), May-June 2021.  

24) SANTANA, C. A. S.; KETELAAR, M. ; ROSENBAUM, P. ; De CAMPOS, A. 

C. . Research about us with us: using a participative methodology in research to 

approximate evidence to users in developing countries. In: 33rd Annual Meeting 

of the European Academy of Childhood Disability (EACD), 2021. Europe 

(Virtual), May-June 2021. 

25) TOLEDO, A. ; SANTANA, C. A. S. ; MEDEIROS, C. E. B. ; MONTEIRO, R. ; 

LONGO, E. ; De CAMPOS, A. C. . Participação em casa de crianças brasileiras 

com paralisia cerebral: dados preliminares do estudo PartiCipa Brasil. In: VI 

Congresso Brasileiro de Fisioterapia Neurofuncional (COBRAFIN), 2021. 

26) SANTANA, C. A. S.; CORSI, C. ; BRUGNARO, B. H. ; SANTOS, M. M. ; 

ROCHA, N. A. C. F. ; TUDELLA, E ; SUDATI, I. ; De CAMPOS, A. C. . 

Interrelations between lower limbs sensory aspects and postural stability in 

individuals with cerebral palsy. In: AACPDM 75th Annual Meeting 2021. 

27) BOTTEON, B. G. ; WEBER, M. D. ; SANTANA, C. A. S. ; TUDELLA, E . O 

brincar como estratégia de intervenção precoce para favorecer o desenvolvimento 

motor e comportamental de criança nascida durante a pandemia de covid-19: 

descrição de caso. In: VI Jornada de Puericultura e Pediatria da UFSCar, 2021.  

28) LINHARES, B. R. ; SANTANA, C. A. S. ; WEBER, M. D. ; TUDELLA, E . 

Impacto de estratégias de intervenção precoce no desenvolvimento global de 

lactente abrigado: relato de caso. In: VI Jornada de Puericultura e Pediatria da 

UFSCar, 2021. 

29) SANTANA, C. A. S.; KETELAAR, M. ; ROSENBAUM, P. ; De CAMPOS, A. 

C. . Relevant themes during transition to adulthood according to young people 

with cerebral palsy partners in research.. In: Congresso ALDID-Brasil 2021. 

30) MONTEIRO, R. ; SANTANA, C. A. S. ; SOUTO, D. O. ; CHAGAS, P. ; LEITE, 

H. R. ; LONGO, E. ; De CAMPOS, A. C. . Prevalência de dor e fatores 
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determinantes em crianças e adolescentes com paralisia cerebral: dados do projeto 

PartiCipa Brasil. In: Congresso ALDID-Brasil 2021, 2021. 

1.7.5 Artigos científicos  

1.7.5.1 Pronto para submissão 

1) CAMILA SANTANA; MARJOLIJN KETELAAR; PETER ROSENBAUM; 

ANA CAROLINA DE CAMPOS. Guias para o futuro: co-desenvolvimento de 

um instrumento para avaliar experiências de participação de jovens com paralisia 

cerebral durante a transição para a vida adulta. Journal of Patient-Centered 

Research and Reviews (Finalizado, aguardando submissão).  

1.7.5.2 Submetido 

1) SANTANA, CAMILA A. S.; ROSENBAUM, P. ; De CAMPOS, A. C.. Brazilian 

adolescents and young adults with Cerebral Palsy in transition to adulthood: levels 

of autonomy in participation and associated factors. Developmental Medicine and 

Child Neurology. 2024 (em revisão). (Apêndice 9.2).  

 

 

1.7.5.3 Publicados 

1) SANTANA, CAMILA A. S.; ROSENBAUM, P. ; KEMP, J. V. D. ; De 

CAMPOS, A. C. . Looking beyond Body Structure and Function: ICF Foci and 

Who Is Being Assessed in Research about Adolescents and Young Adults with 

Cerebral Palsy?A Scoping Review. International Journal of Environmental 

Research and Public Health, v. 21, p. 670, 2024. (Apêndice 9.1).  

2) ROVAI, GABRIELA ; SANTANA, CAMILA ARAÚJO SANTOS ; 

BRANDÃO, MARINA DE BRITO ; DE CAMPOS, ANA CAROLINA . Cross-

cultural adaptation of the Rotterdam Transition Profile to Brazilian Portuguese: 

measuring autonomy in participation of Brazilian youth with cerebral palsy. 

Brazilian Journal of Physical Therapy, v. 1, p. 101080, 2024. 

3) JESUS, C. C. A. F. ; BRUGNARO, B. H. ; De CAMPOS, A. C. ; SANTANA, C. 

A. S. ; MONTEIRO, K. S. ; LONGO, E. . Translation of the Involvement Matrix 

tool into Brazilian Portuguese. Fisioterapia em movimento, v. 36, p. 130, 2023. 
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4) SANTANA, C. A. S.; SANTOS, M. M. ; De CAMPOS, A. C. . Interrelationships 

of Touch and Proprioception with Motor Impairments in Individuals with 

Cerebral Palsy: A Systematic Review. Perceptual and Motor Skills, v. 11, p. 1, 

2022.  

5) PALOMO, R. ; JESUS, C. C. A. F. ; SANTANA, C. A. S. ; LINDQUIST, R. ; 

ALENCAR, R. ; ROMAY-BARRERO, H. ; CONTELL-GONZALO, E. ; 

MONTEIRO, K. S. ; PINERO-PINTO, E. ; LONGO, E. . Co-Design of an 

Intervention to Increase the Participation in Leisure Activities Including 

Adolescents with Cerebral Palsy with GMFCS Levels IV and V: A Study 

Protocol. Journal of Clinical Medicine, v. 12, p. 1, 2022.  

1.7.6 Capítulos de livro 

1) SANTANA, C. A. S.; KETELAAR, M.;  DE CAMPOS, A. C.. Patient and Public 

Involvement in Research: Practical experiences from different settings. Chapter: 

Partnering with young people with Cerebral Palsy to develop a questionnaire: 

experiences from a longitudinal PPI Project. 2 ed. Santa Cruz: E-Book, 2024. (E-

Book em fase de finalização).   

2) SANTANA, C. A. S.; PENICHE, P. C.; FARIA, C. D. C. M. Envolvimento do 

Paciente e do Público em Pesquisa. Cap 5: Avaliando e reportando estratégias de 

envolvimento do público e do paciente. 1 ed. Santa Cruz: E-Book, ISBN: 

9786501114361, 2024.  

3) SANTANA, C. A. S.; PENICHE, P. C.; FARIA, C. D. C. M. Envolvimento do 

Paciente e do Público em Pesquisa. Cap 6: Desafios e estratégias facilitadoras para 

o envolvimento do paciente e do público.  1 ed. Santa Cruz: E-Book, ISBN: 

9786501114361, 2024.  

4) SANTANA, C. A. S.; MAGALHAES, A. G.; CHAGAS, P. S. C.. Envolvimento 

do Paciente e do Público em Pesquisa. Cap 7: Considerações éticas para o 

envolvimento do paciente e do público em pesquisas na área da saúde. 1 ed. Santa 

Cruz: E-Book, ISBN: 9786501114361, 2024.  

5) PENICHE, P. C.; SANTANA, C. A. S.; REGALADO, I. C. R.;  FARIA, C. D. C. 

M. Envolvimento do Paciente e do Público em Pesquisa. Cap 2: Envolvimento do 

paciente e do público em diferentes etapas da pesquisa.  1 ed. Santa Cruz: E-Book, 

ISBN: 9786501114361, 2024.  
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6) JESUS, C. C. A. F.; SANTANA, C. A. S.; SARAIVA, B. B.; MONTEIRO, K. S.; 

CHAGAS, P. S.; LONGO, E.. Envolvimento do Paciente e do Público em 

Pesquisa. Cap 3: Aspectos práticos para o envolvimento do paciente e do público 

em pesquisa. 1 ed. Santa Cruz: E-Book, ISBN: 9786501114361, 2024.  

7) SANTANA, C. A. S.; SOUZA, M. G. ; LEITE, H. R. ; De CAMPOS, A. C. . 

Intervenções para crianças e adolescentes com paralisia cerebral: raciocínio 

clínico para tomada de decisão baseada em evidência. Seção IV: Intervenções 

voltadas para adolescência e transição para vida adulta.Cap 28: Transição da 

adolescência para a vida adulta- Como continuar promovendo a funcionalidade?. 

1. ed. Rio de Janeiro: MedBook, 2023. v. 1. 424p . 

8) De CAMPOS, A. C. ; LONGO, E. ; SANTANA, C. A. S. ; MEDEIROS, C. E. B. 

. Questões Comentadas em Fisioterapia. Capítulo 15: Atualidades em Avaliação 

e Intervenção na Fisioterapia Neurofuncional da Criança e do Adolescente. 1. ed. 

MedBook, 2021. v. 1. 384p. 

1.7.7 Palestras 

1)  Curso Instrucional Pré- Congresso aceito para ocorrer no 4th Triennial Meeting 

of the International Alliance of Academies of Childhood Disability (IAACD) and 

the 37th Annual Meeting of the European Academy Of Childhood Disability 

(EACD), entre 24 e 28 de Junho de 2025, em Heidelberg, Alemanha. Título “Let’s 

talk disability and Sexuality: International perspectives and networking on needs, 

challenges, and innovative interventions”. Autores:  Jan Willem Gorter (chair), 

(Utrecht, The Netherlands); Amy McPherson (Toronto, Canada); Camila Araújo 

Santos Santana (Sao Carlos, Brazil); Megan Walsh (Melbourne, Australia); 

Shirley Wong (Sydney, Australia); and Rosalie Power (Sydney, Australia).  

2) SANTANA, C. A. S.. Trajetórias de desenvolvimento na infância, adolescência e 

transição para a vida adulta. Em: I Simpósio Internacional Einstein de Paralisia 

Cerebral e I Encontro Einstein de Pessoas com Paralisia Cerebral. 2024. 

3) SANTANA, C. A. S.. Instrumentos de avaliação- Questionário de Transição de 

Rotterdam. Em: II Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2023. 

4) SANTANA, C. A. S.. Alterações biomecânicas na PC. I Colóquio de 

conscientização da Paralisia Cerebral - SAFE UFRN. 2023. 

5) SANTANA, C. A. S.. Função manual em crianças com PC. I Colóquio de 

conscientização da Paralisia Cerebral - SAFE UFRN. 2023. 
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1.7.8 Prêmios 

1) Best World Regional Poster Award- South America region. Poster: Autonomy 

levels of Brazilian youth with cerebral palsy in various life areas, and associated 

factors. World Physiotherapy Association at World Physiotherapy Congress. 

Dubai, 2023. 

2) 2 melhores trabalhos por área-II Congresso Internacional de Paralisia Cerebral. 

Trabalho: Fatores associados com a aquisição de autonomia nos cuidados com a 

própria saúde de jovens com paralisia cerebral. Instituto Nossa Casa. Campinas, 

2023. 

3) 2º melhor trabalho no XXVIII Simpósio de Fisioterapia da UFSCar. Título: 

Autonomia em participação e qualidade de vida de jovens com paralisia cerebral 

em transição para a vida adulta. Universidade Federal de São Carlos. São Carlos, 

2022.  

4) Menção honrosa pelo trabalho "Relevant themes during transition to adulthood 

according to young people with CP partners in research". Academia Latino-

Americana de desenvolvimento infantil e deficiências -ALDID Brasil. Online, 

2021. 

 

1.7.9 Bancas 

1.7.9.1 Monografias de curso de especialização 

1) SANTANA, C. A. S.. Participação na banca de projeto de monografia final de 

Laura Cardoso Remundini. Desenvolvimento e Validação de um Jogo para 

Estabelecimento de Metas de Reabilitação para Crianças. Especialização em 

Intervenção em Neuropediatria - Universidade Federal de São Carlos. 2023. 

2) SANTANA, C. A. S.; MARTINEZ, L. B. A.. Participação em banca de projeto 

de monografia de Laura Cardoso Remundini. Desenvolvimento do Jogo Minhas 

Metas para Apoio no Processo de Estabelecimento de Metas de Reabilitação para 

Crianças com Deficiências Motoras. Especialização em Intervenção em 

Neuropediatria - Universidade Federal de São Carlos. 2022.  

3) SANTANA, C. A. S.; BRUGNARO, B. H.; De CAMPOS, A. C.. Participação em 

banca de Monografia final de Isabella Pessóta Sudati. Processo de tradução da 
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Hypertonia Assessment Tool (HAT) para uso no Brasil. Especialização em 

Intervenção em Neuropediatria - Universidade Federal de São Carlos. 2022.  

1.7.9.2 Trabalhos de conclusão de curso de graduação 

1) SANTANA, C. A. S.. Participação em banca de Caline Stephanie 

Aragão.FATORES PREDITIVOS PARA DESEMPENHO FUNCIONAL DE 

INDIVÍDUOS COM PARALISIA CEREBRAL NA ADOLESCÊNCIA. 

Trabalho de Conclusão de Curso (Graduação em Fisioterapia) - Universidade 

Federal de São Carlos. 2024. 

2) SANTANA, C. A. S.. Participação em banca de Analice de Lima Guerra. 

ABORDAGEM LÚDICA PARA O ESTABELECIMENTO DE METAS 

TERAPÊUTICAS - VALIDAÇÃO DO JOGO MINHAS METAS. Trabalho de 

Conclusão de Curso (Graduação em Fisioterapia) - Universidade Federal de São 

Carlos. 2024.  

3) SANTANA, C. A. S.; RIANI, L.; De CAMPOS, A. C.. Participação em banca de 

Luiz Rafael Santos Pinto. IDENTIFICAÇÃO DE FATORES DE RISCO PARA 

DECLÍNIO FUNCIONAL EM CRIANÇAS COM PARALISIA CEREBRAL. 

Trabalho de Conclusão de Curso (Graduação em Fisioterapia) - Universidade 

Federal de São Carlos. 2023. 

4) SANTANA, C. A. S.; WEBER, M. D.. Participação em banca de Mariana Zanata. 

COMPARAÇÃO DOS NÍVEIS DE PARTICIPAÇÃO DE CRIANÇAS COM 

DESENVOLVIMENTO TÍPICO E DE CRIANÇAS COM TRANSTORNO DO 

DESENVOLVIMENTO DA COORDENAÇÃO. Trabalho de Conclusão de 

Curso (Graduação em Fisioterapia) - Universidade Federal de São Carlos. 2022. 

5) SANTANA, C. A. S.; FARIA, R.; De CAMPOS, A. C.. Participação em banca de 

Lavínia Queiroz Carvalho. RELAÇÃO ENTRE O DESEMPENHO 

FUNCIONAL E A PARTICIPAÇÃO EM LACTENTES E CRIANÇAS COM E 

SEM A PRESENÇA DE RISCOS BIOLÓGICOS PARA O 

DESENVOLVIMENTO. Trabalho de Conclusão de Curso (Graduação em 

Fisioterapia) - Universidade Federal de São Carlos. 2022. 

6) SANTANA, CAMILA ARAÚJO SANTOS; De CAMPOS, A. C.. Participação 

em banca de Pedro Bittencourt de Oliveira. SERVIÇOS DE FISIOTERAPIA 

DURANTE A PANDEMIA DE COVID-19: EXPERIÊNCIAS DAS FAMÍLIAS 

DE CRIANÇAS E ADOLESCENTES COM DEFICIÊNCIAS FÍSICAS. 
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Trabalho de Conclusão de Curso (Graduação em Fisioterapia) - Universidade 

Federal de São Carlos. 2021.  

7) SANTANA, C. A. S.; REZENDE, C. G.; De CAMPOS, A. C.. Participação em 

banca de Gabriela Rovai. DESEMPENHO SENSORIAL E CONTROLE 

POSTURAL EM CRIANÇAS E ADOLESCENTES TÍPICOS E COM 

PARALISIA CEREBRAL. Trabalho de Conclusão de Curso (Graduação em 

Fisioterapia) - Universidade Federal de São Carlos. 2020. 

1.7.9.3 Comissões julgadoras 

1) SANTANA, C. A. S.. Avaliação de trabalhos para o World Physiotherapy 

Congress. World Physiotherapy Committee. 2024. 

2) SANTANA, CAMILA A. S.. Comissão julgadora do XIX Curso de 

Especialização em Intervenção em Neuropediatria - CEIN UFSCar. Universidade 

Federal de São Carlos. 2024. 

3) SANTANA, C. A. S.. Comissão julgadora do 13º Congresso Científico da Semana 

Nacional de Ciência e Tecnologia do IFSP. Instituto Federal de São Paulo. 2023. 

4) SANTANA, C. A. S.. Avaliação de trabalhos do XXIX Simpósio de Fisioterapia 

da UFSCar.. Universidade Federal de São Carlos.2023. 

5) SANTANA, CAMILA A. S.. Comissão julgadora do XIX Curso de 

Especialização em Intervenção em Neuropediatria - CEIN UFSCar. Universidade 

Federal de São Carlos. 2023. 

6) SANTANA, C. A. S.. Avaliação de trabalhos do 13º Congresso Científico da 

Semana de Nacional de Ciência e Tecnologia do IFSP. Instituto Federal de São 

Paulo. 2023. 

7) SANTANA, C. A. S.. Avaliação de trabalhos para o World Physiotherapy 

Congress. World Physiotherapy Committee. 2023. 

8) SANTANA, C. A. S.. Avaliação de trabalhos do 28º Congresso de Iniciação 

Científica da UFSCar (CIC-UFSCar). Universidade Federal de São Carlos. 2022. 

9) SANTANA, C. A. S.. Avaliação de trabalhos do XXVIII Simpósio de Fisioterapia 

da UFSCar. Universidade Federal de São Carlos. 2022. 

10) SANTANA, C. A. S.. Avaliação de trabalhos do 27° Congresso de Iniciação 

Científica e 12° Congresso de Iniciação em Desenvolvimento Tecnológico e 

Inovação. Universidade Federal de São Carlos. 2021. 
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11) SANTANA, C. A. S.. Avaliação de trabalhos para o  IV Congresso da Academia 

Latino-Americana de desenvolvimento infantil e deficiência. 2021.  

1.7.10 Aulas em Pós graduação 

1) Professor convidado para ministrar aula no Curso de Especialização em 

Intervenção em Neuropediatria (CEIN-UFSCar). Disciplinas ministradas: 

Transição para a vida adulta de jovens com deficiência (4h). 2024. 

2) Professor convidado para ministrar aula no Curso de Especialização em 

Intervenção em Neuropediatria (CEIN-UFSCar). Disciplinas ministradas: 

Transição para a vida adulta de jovens com deficiência (4h). 2023.  

3) Professor convidado para ministrar aula no Curso de Especialização em 

Intervenção em Neuropediatria (CEIN-UFSCar). Disciplinas ministradas: 

Transição para a vida adulta de jovens com deficiência (4h). 2022.  

4) Professor convidado para ministrar aula no curso prático de Aperfeiçoamento em 

Intervenção precoce em bebês de risco (NENEN-UFSCar). Aula teórica 

ministrada: Transição para a vida adulta e participação de jovens com paralisia 

cerebral (4h). 2023. 

5) Professor convidado para ministrar aulas no Curso prático de Aperfeiçoamento 

em Intervenção Precoce em Bebês de Risco (NENEM-UFSCar). Disciplinas 

ministradas: Prática baseada em evidências (4h) ; Transição para a vida adulta e 

Participação de jovens com Paralisia Cerebral (4h). 2022.  

6) Professor convidado para ministrar aulas no Curso prático de Aperfeiçoamento 

em Intervenção Precoce em Bebês de Risco (NENEM-UFSCar). Disciplinas 

ministradas: Teoria do desenvolvimento de saúde ao longo da vida (4h); Conceito 

da CIF e as Minhas Palavras Favoritas (4h); Prática Baseada em Evidências e 

Prática Centrada na Família (4h); Metas SMART (4h); Sistemas de classificação 

GMFCS e MACS (4h); Terapia de Contensão Induzida (4h). 2021.  

1.7.11 Revisor de periódicos 

1) Periódico: Human Movement Science. 2024. 

2) Periódico: Brazilian Journal of Physical Therapy. 2024.  
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3) Periódico: BMC Pediatrics. 2024. 

4) Periódico: Frontiers in Public Health. 2023. 

5) Periódico: Child: Care, Health and Development. 2023 

6) Periódico: Frontiers in Rehabilitation Sciences. 2023.  

7) Periódico: Movimenta. 2023.  

8) Periódico: Physiotherapy Theory and Practice. 2022. 

 

1.7.12 Revisor de projetos de fomento 

1) Projetos de Iniciação científica. Agência de fomento: Coordenadoria de 

Programas de Iniciação Científica e Tecnológica da UFSCar. 2021. 

2) Projetos de Iniciação científica. Agência de fomento: Coordenadoria de 

Programas de Iniciação Científica e Tecnológica da UFSCar. 2020.  

 

 

1.7.13 Traduções de instrumentos de avaliação (Inglês- Português Brasileiro) 

1) SANTANA, C. A. S.; Jesus, CCAS ; Longo, E.; De CAMPOS, A. C. . The Public 

and Patient Engagement Evaluation Tool (PPEET), 2022-atual.  

2) SANTANA, C. A. S.; Brandão, M.; De CAMPOS, A. C. . Rotterdam Transition 

Profile- RTP, 2021.  

3) LONGO, E. ; DE CAMPOS, ANA CAROLINA ; SANTANA, CAMILA 

ARAÚJO SANTOS ; KETELAAR, M. . Involvement Matrix, 2021.  

4) MATHIAS, C. ; SANTANA, CAMILA A. S. ; De CAMPOS, A. C. ; SOUSA 

JUNIOR, R. R. ; LEITE, H. R. . Gross Motor Function Classification System 

(GMFCS E&R)  Self-Report Questionnaire, 2020.  

5) SANTANA, CAMILA A. S.; MATHIAS, C. ; De CAMPOS, A. C. ; CHAGAS, 

P. . Gross Motor Function Classification System (GMFCS E&R)  Family Report 

Questionnaire, 2020.  

6) CHAGAS, P. ; SANTANA, C. A. S. ; De CAMPOS, A. C. . Gross Motor Function 

(GMF) - Parent report, 2020. 
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7) CAMILA A. S. SANTANA; De CAMPOS, A. C. ; CAMARGOS, O. K.. 

Transition-Q questionnaire, 2020. 

1.7.14 Outras atividades técnicas  

1.7.14.1 Comitê de especialistas para validação de instrumentos de avaliação 

1) SANTANA, C. A. S.; ZANARDI, A. P. ; De CAMPOS, A. C. . Tradução do timed 

up and go assessment of biomechanical strategies (TUG-ABS) para o Português 

Brasileiro. 2023.  

2) SANTANA, C. A. S.; SUDATI, I. ; De CAMPOS, A. C. . Tradução do Hypertonia 

Assessment Tool- HAT-Br para o Português Brasileiro. 2022.  

1.7.14.2 Moderação de mesa redonda em evento 

1) KETELAAR, M. ; PALOMO, R. ; ALVEZ, V. W. ; SANTANA, C. A. S. . 

Moderação da mesa: Estrutura Matriz: como engajar pacientes e familiares em 

pesquisa?. Congresso ALDID-Brasil. 2021.  

 

 

1.7.14.3 Tradução de material para evento 

1) SANTANA, C. A. S.. Mobilidade motorizada precoce para crianças com 

deficiência (By Ginny Paleg). Tradução e legenda de conteúdo em vídeo para o 

Simpósio Go Zika Go. 2021. 

1.7.14.4 Entrevistas para divulgação do estudo 

1) SANTANA, C. A. S.; De CAMPOS, A. C. . Ciência em Movimento: 

Compartilhando informações sobre acessibilidade, capacitismo e outras barreiras 

ambientais que afetam a transição para a vida adulta de pessoas com deficiência. 

Entrevista para a Rádio UFSCar. 2024.  

2) SANTANA, C. A. S.; BARCELOS, F.. Live Instagram- Transição para a vida 

adulta de jovens com Paralisia Cerebral no Brasil. 2024.  

3) SANTANA, C. A. S. . III Live Instagram- Minha Voz no Mundo da PC: Vivências 

de maternidade da mulher com PC. 2023. 
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4) SANTANA, C. A. S.. Desenvolvimento de pessoas com Paralisia Cerebral é tema 

de pesquisa na UFSCar. Entrevista para o LABI UFSCar. 2022. 

5) SANTANA, C. A. S.; . II Live Instagram- Minha Voz no Mundo da PC: 

Universidade para PCD: vivências e desafios. 2022. 

6) SANTANA, C. A. S.; DELFITO, M.. Live Instagram- Paralisia cerebral: um novo 

olhar para o futuro. 2022. 

7) SANTANA, C. A. S.; ROVAI, G. . Live Instagram- A vida adulta e a Paralisia 

Cerebral. 2022.  

8) SANTANA, C. A. S.; BAVA, L. . Live YouTube- Transição para vida adulta na 

PC. 2021.  

9) SANTANA, C. A. S.. Texto para divulgação de pesquisa: Pesquisa da UFSCar 

avalia transição para a vida adulta de jovens com Paralisia Cerebral. Mídias que 

publicaram o texto: Jornal O Regional (website); Rádio Sanca Web TV (Website); 

Rádio UFSCar. 2021.  

10) SANTANA, C. A. S.. I Live Instagram- Minha Voz no Mundo da PC: 

Reabilitação para PC adulto; Mercado de trabalho para PCD; Tecnologia e 

comunicação na PC; Musculação para PCD; Maquiagem para PCD. 2021. 

 

1.8 Formação complementar 

1) General Movements Assessment. (14 h). 2024.  

2) Análise do Discurso em Pesquisa Qualitativa. (Carga horária: 4h). 2024.  

3) Workshop de Tradução, Implementação e Mobilização do Conhecimento em 

saúde. (Carga horária: 16h). 2024.  

4) Atualizações em Melhores Práticas no Cuidado de Crianças GMFCS IV & V. 

(Carga horária: 3h). 2023.  

5) Hammersmith Infant Neurological Examination- HINE. (Carga horária: 5h). 

2023.  

6) Eletroencefalografia e Neuromodulação aplicadas à Neuroreabilitação. (Carga 

horária: 10h). 2023. 

7) Pilates Kids. (Carga horária: 10h). 2022. 

8) Baby Pilates. (Carga horária: 10h). 2022.  

9) How to conduct a Systematic Review?. (Carga horária: 4h). 2022.  
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10) Improving your online presence. (Carga horária: 2h). 2022.  

11) Dutch language course. (Carga horária: 48h). 2021.  

12) Quick Start to Research Data Management. (Carga horária: 2h). 2021.  

13) Topics in Neurorehabilitation - Parkinson 's disease. (Carga horária: 15h). 2021. 

14) Ovid- Pesquisa avançada em saúde: nível básico e intermediário.. (Carga horária: 

2h). 2020.  

2.0 DESCRIÇÃO DA TESE PARA O PÚBLICO LEIGO 

Esta pesquisa teve como objetivo estudar a fase de transição para a vida adulta (período 

entre 13 e 35 anos de idade) de adolescentes e jovens adultos com Paralisia Cerebral (PC). 

Realizamos esta pesquisa porque, no momento, ainda temos poucas informações e 

pesquisas feitas, especialmente no Brasil, sobre as pessoas com PC que já passaram da 

fase da infância.  

Então fizemos 2 pesquisas. Na primeira pesquisa, fizemos várias entrevistas com os 

jovens com PC, e perguntamos sobre várias coisas sobre eles, como o que fazem, se tem 

amigos, se é fácil ou difícil realizar várias atividades do dia-a-dia, se conseguem fazer as 

atividades sozinhos ou precisam de ajuda, e o que acham de sua qualidade de vida. Os 

resultados desta pesquisa mostraram vários detalhes importantes sobre o 

desenvolvimento destes jovens, como por exemplo que quanto maior a idade e mais o 

jovem se considera uma pessoa eficiente, mais chances ele tem de para participar de forma 

independente em diferentes áreas da vida. 

Na segunda pesquisa, nós nos reunimos com um grupo de jovens com PC e perguntamos 

para eles quais eram as principais informações que deveriam ser perguntadas para outros 

jovens com PC. Com base nas suas respostas e experiências de vida, construímos em 

conjunto com estes jovens, um novo questionário para entrevistar outros jovens com PC. 

Os resultados desta pesquisa foram bem interessantes e mostraram que os jovens com PC 

podem ser parceiros de pesquisa junto com pesquisadores e desenvolver várias atividades 

de forma muito eficiente. Com base nas experiências de vida dos jovens com PC, o 

questionário que desenvolvemos ficou muito mais focado em aspectos que realmente 

fazem sentido e impactam a vida de outros jovens com PC, como acessibilidade, inclusão 

na escola e no mercado de trabalho, e planejamento do futuro. 

Também fizemos um terceiro estudo adicional revisando outros estudos já publicados em 

outros países para entender o que tem sido  pesquisado muito e o que ainda se tem 
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pesquisado pouco, e saber se os pesquisadores estavam entrevistando os próprios jovens 

com PC em suas pesquisas, ou se eram os familiares ou outras pessoas que respondiam 

por estes jovens. Os resultados deste estudo mostraram que faltam mais estudos que 

avaliam os fatores pessoais e ambientais que afetam o desenvolvimento destes jovens. 

Vimos também  que os jovens estão sim sendo ouvidos nas pesquisas, e outras pessoas 

também são ouvidas e ajudam a entender o desenvolvimento deles ao longo do tempo. 

De forma geral, esperamos que os resultados dos estudos apresentados aqui sirvam para 

que as pessoas compreendam melhor o desenvolvimento atual dos jovens com PC e, 

conforme as necessidades apontadas nesses estudos, que as pesquisas, serviços e políticas 

públicas sejam melhor ajustados para os jovens tenham cada vez mais oportunidades de 

um melhor desenvolvimento, inclusão, participação, agora e nas próximas fases da vida. 

3.0 LINKS PARA O CURRÍCULO DA DISCENTE  

1) Link para Currículo Latttes: http://lattes.cnpq.br/7986401363114609 

2) Link ORCID: https://orcid.org/0000-0003-1383-8366 

 

4.0 REVISÃO DE LITERATURA  

Esta revisão de literatura aborda temas, conceitos e evidências relevantes e relacionados 

à temática desta tese. Diversos aspectos mencionados nesta revisão embasam o 

desenvolvimento das pesquisas realizadas durante o doutorado da aluna, assim como 

embasam os artigos científicos, e demais trabalhos realizados entre 2020 e 2024 

apresentados nesta tese. 

4.1- O aumento da longevidade, a pessoa com deficiência, e os conceitos de saúde  

O aumento da longevidade e envelhecimento populacional é um fenômeno global, e que 

atualmente vem ocorrendo mais rapidamente em países de baixa e média renda, estando 

indissociavelmente ligado ao seu  desenvolvimento socioeconômico (WHO, 2012). 

Assim, conforme um país se desenvolve, mais pessoas sobrevivem ao parto e à infância, 

as taxas de fertilidade diminuem e as pessoas começam a viver mais tempo (WHO, 2012).  

Com as pessoas vivendo mais 10 ou 20 anos do que em décadas anteriores, torna-se mais 

comum experienciar situações de vida que raramente seriam possíveis no passado (WHO, 

2012). As deficiências fazem parte do ser humano, e estima-se que 1,3 milhões de pessoas 

(cerca de 16% da população mundial ou 1 em cada 6 pessoas) tenham atualmente algum 
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tipo de deficiência, e estes índices estão aumentando devido, em parte, ao envelhecimento 

da população e ao aumento da prevalência de doenças não transmissíveis  (WHO, 2023). 

Uma deficiência resulta da interação entre indivíduos com uma condição de saúde, como 

a paralisia cerebral, a síndrome de Down ou a depressão, com fatores pessoais e 

ambientais, como atitudes negativas, inacessibilidade e apoio social limitado. As pessoas 

com deficiência constituem um grupo diverso e fatores como o sexo,  idade, identidade 

de gênero, religião, etnia e situação econômica afetam as suas experiências de vida e as 

suas necessidades de saúde  (WHO, 2011).  

Contando com os principais aspectos que afetam nossa condição de saúde, a Organização 

Mundial da Saúde publicou em 2001 a Classificação Internacional de Funcionalidade, 

Incapacidade e Saúde (CIF), dando uma perspectiva multidimensional ao conceito de 

saúde. Assim,  o desenvolvimento de saúde é determinado por fatores biopsicossociais 

que se estendem além de apenas aspectos anatômicos e fisiológicos, e incluem fatores 

pessoais, como o nível de independência e educacional, e ambientais, como as condições 

familiares e atitudes da sociedade (WHO, 2001). Atualmente é demonstrado com a 

expansão e avanço das evidências científicas que os fatores pessoais e ambientais são 

grandes influenciadores da condição de saúde dos indivíduos, reforçando a necessidade 

de atenção às interferências destes fatores no desenvolvimento de saúde. 

Baseado nesta premissa, Halfon et al. (2014) descreveram o modelo de “desenvolvimento 

de saúde ao longo da vida”, o qual complementa e expande o conceito da CIF 

principalmente com relação ao aspecto temporal, e descreve o desenvolvimento da saúde 

como um processo complexo e dinâmico de capacidades que se iniciam antes mesmo da 

concepção e continuam se desenvolvendo por toda a vida, de forma não linear. Desta 

forma, neste conceito, a saúde é vista como uma capacidade desenvolvimental que 

possibilita uma boa interação do indivíduo com seus aspectos biológicos, físicos e 

ambiente social, e a avaliação da saúde deve abranger não apenas a presença ou não de 

doença, mas também os níveis de capacidade funcional e adaptativa de cada indivíduo 

(Palisano et al., 2017). 

Objetivando tornar mais acessível e aplicável no dia-a-dia para os clínicos e para a 

população em geral o conceito biopsicossocial de saúde proposto na CIF, Rosenbaum e 

Gorter (2012) propuseram o conceito das “Minhas Palavras Favoritas”, no qual definiram 

uma palavra que ilustre cada conceito do fluxograma original da CIF, mas adicionaram 
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na base de todo o processo um novo conceito considerando também a perspectiva 

longitudinal, sendo este o conceito de tempo, o qual é ilustrado pela palavra Futuro 

(Figura 1). Este aspecto traz atenção à importância de intervenções e avaliações 

adequadas para cada fase da vida, lembrando que os indivíduos estão sempre em 

“processo de se tornar” (Rosenbaum & Gorter, 2012). 

 

Figura 1. Fluxograma do modelo da CIF e Minhas Palavras Favoritas.  

Disponível em: www.canchild.ca 

É observado que pessoas com deficiência enfrentam muitas desigualdades em saúde ao 

longo de suas trajetórias de vida, as quais resultam de condições injustas enfrentadas, 

incluindo estigma, discriminação, pobreza, exclusão do acesso à educação e emprego, e 

barreiras enfrentadas no próprio sistema de saúde (WHO, 2011). Assim, pessoas com 

deficiência correm o dobro do risco de desenvolver doenças como depressão, obesidade 

e problemas cardio-respiratórios, e se expostas a condições não adequadas por muito 

tempo, algumas pessoas com deficiência podem acabar morrendo até 20 anos antes do 

que algumas pessoas sem deficiência (WHO, 2011). Neste contexto, observa-se que o 

ambiente de uma pessoa tem um grande impacto na experiência e na extensão da 

deficiência, uma vez que ambientes inacessíveis criam barreiras que muitas vezes 

impedem a participação plena e eficaz das pessoas com deficiência na sociedade (WHO, 

2011). 
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Desta forma, é imprescindível que estudos explorem os aspectos mais relevantes para o 

desenvolvimento de saúde que talvez possam estar sendo não tão explorados na literatura, 

mas que possam impactar e ser abordados em futuras intervenções e pesquisas, a fim de 

que se promova um cuidado mais holístico, com uma perspectiva cada vez mais 

biopsicossocial sobre o desenvolvimento de saúde, em cada fase da vida. 

 

4.2- A Paralisia Cerebral e as perspectivas de longevidade 

A Paralisia Cerebral (PC) é um termo clínico descritivo, sendo considerado um “termo 

guarda-chuva”, que em um trecho de uma de suas definições mais comuns descreve “um 

grupo de desordens permanentes do desenvolvimento do movimento e postura, causando 

limitação de atividade, que são atribuídas à um distúrbio não progressivo ocorrido no 

cérebro fetal em desenvolvimento ou cérebro infantil” (Bax et al., 2005). Desde os anos 

90, foi reconhecido que a PC tinha sua desordem de base (lesão cerebral) como sendo não 

progressiva, mas que é uma condição de saúde que está em constante mudança (Mutch et 

al., 1992; Bax et al., 2005) devido às comorbidades associadas e também às diferentes 

demandas de cada fase da vida. Assim, complementando sua caracterização primária, a 

definição de PC acrescenta que “as desordens motoras da paralisia cerebral são 

frequentemente acompanhadas por distúrbios de sensação, epilepsia, percepção, 

comportamentais, cognitivos,  comunicação, e por problemas musculoesqueléticos 

secundários” (Bax et al., 2005).  

Devido aos avanços nos cuidados de saúde neonatais e pediátricos, indivíduos com 

condições neurológicas crônicas de origem na infância, como a PC, tiveram sua 

expectativa de vida aumentada de forma significativa, quando comparado com décadas 

anteriores, estando agora atingindo a vida adulta em maior proporção (Strauss et al., 2007; 

Westbom et al., 2011; Gorter et al., 2014). Neste cenário, estima-se que mais de 90% dos 

indivíduos com PC estão vivendo mais de 18 anos, e 80% podem viver além dos 30 anos 

de idade (Hemming et al., 2006; Strauss et al., 2007).  

Olhando estas taxas e suas especificidades ao longo do processo de desenvolvimento de 

pessoas com PC, alguns estudos longitudinais destaca, de forma geral, que este 

prognóstico deve levar em conta a idade e a gravidade da incapacidade dos indivíduos 

com PC (Brooks et al., 2014a). Trazendo dados mais específicos entre a infância e 

adolescência, um estudo sueco investigou a taxa de sobrevivência de crianças e jovens 
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com PC que nasceram entre 1990 e 2005, e observou que todas as crianças/adolescentes 

com classificação da função motora grossa (GMFCS) nível I-II e 96% de toda a população 

com PC acompanhada sobreviveram até os 19 anos, e para indivíduos com GMFCS nível 

V, a sobrevivência aos 19 anos de idade foi de 60%. Olhando para os fatores, entre as 

mortes registradas, a maioria delas ocorreram durante a infância, e o risco de mortalidade 

de crianças com PC foi três vezes maior em áreas mais remotas. A alimentação por 

gastrostomia foi associada a um risco nove vezes maior de morte, independentemente do 

nível do GMFCS e da área geográfica em que vivem (Westbom et al., 2011). 

Em um outro estudo longitudinal, que acompanhou pessoas com PC por 28 anos, 

passando pela adolescência e início da vida adulta, foi observado que as expectativas de 

vida para adolescentes e adultos alimentados por sonda aumentou de 1 a 3 anos, 

dependendo da idade e do padrão de incapacidade. Olhando para as diferentes décadas, 

em 1983, 50% das crianças de 4 anos que não levantavam a cabeça em prono e tinham 

sido alimentadas por sonda viveram até a idade de 10,9 anos. Porém, mais de 25 anos 

depois, em 2010, a média etária destes indivíduos aumentou para 17,1 anos, mostrando o 

aumento da expectativa de vida relacionada aos melhores cuidados em saúde. Foi 

observado também que a probabilidade de sobrevivência até a idade adulta não mudou 

mais de 1% neste período para crianças que deambulavam, e a expectativa de vida das 

mulheres deambulantes foi cerca de 4 anos a mais do que para homens deambulantes 

(Brooks et al., 2014b). 

Por fim, em estudo longitudinal que foi mais à frente e acompanhou pessoas com PC do 

início ao fim da vida adulta no Reino Unido, foi confirmado novamente que as mulheres 

sobrevivem mais do que os homens, e entre as pessoas com PC que sobreviveram até os 

20 anos de idade, quase 85% sobreviveram até os 50 anos, uma estimativa que equivale 

a 96% quando comparado a de pessoas sem PC. Em comparação com a população em 

geral, o risco relativo de mortalidade diminui com o passar da idade, contudo uma nova 

tendência de aumento é observada novamente após os 50 anos anos (Hemming et al., 

2006). Olhando para as causas, entre aqueles que morreram entre os 20 e 30 anos de idade, 

estas foram principalmente devido à doenças do sistema respiratório, e para aqueles que 

morreram entre 40 e 50 anos, isto ocorreu devido a doenças do aparelho circulatório e 

neoplasias (Hemming et al., 2006). 

Assim, pode-se confirmar que, na atualidade, as pessoas com PC estão vivendo cada vez 

mais, e entender a complexidade do desenvolvimento de saúde desta população é 
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imprescindível para que estes índices continuem sendo melhorados nas próximas 

décadas. Durante o processo de envelhecimento, diversos efeitos não neurológicos são 

observados em pessoas com PC, destacando que principalmente questões 

cardiovasculares, músculo-esqueléticas, e questões de saúde mental, afetam diretamente 

aspectos básico da vida adulta, resultando em menores índices de empregabilidade, 

exclusão social, menores níveis de participação na sociedade e baixa qualidade de vida 

(Kumar et al., 2023). Assim, como sua própria condição de saúde, o processo de 

envelhecimento de pessoas com PC é complexo, e as barreiras para um envelhecimento 

saudável para esta população podem ser observadas claramente de acordo com fatores 

físicos, sociais, mentais, e econômicos, estando estes inseridos em grandes áreas 

relacionadas aos aspectos individuais, ambientais, e cuidados de saúde (Kumar et al., 

2023). 

Nos aspectos individuais, com relação aos fatores físicos, observam-se  barreiras como 

falta de acessibilidade no ambiente de casa; com relação aos aspectos mentais, observam-

se desafios como baixa motivação para realizar exercícios, medo de quedas ou lesões; 

com relação aos fatores sociais, são relatadas barreiras como estigma e falta de suporte 

social; e com relação a fatores econômicos, são frequentes as barreiras como falta de 

acesso a terapias e equipamentos com bom custo-benefício para apoiar a realização de 

atividades da vida diária (Kumar et al., 2023). Olhando para os  fatores ambientais, com 

relação aos fatores físicos, barreiras como falta de acesso e acessibilidade à centros de 

atividade física; com relação aos aspectos mentais, observamos barreiras como 

experiências negativas ao procurar ajuda ou suporte; com relação aos fatores sociais, são 

relatadas  barreiras como falta de informações sobre atividades sociais, e descriminação; 

e com relação a fatores econômicos, observam-se barreiras como falta de recursos 

financeiros para socialização e de investimentos governamentais para a socialização desta 

população (Kumar et al., 2023). Por fim, nos fatores relacionados ao sistema de saúde, 

com relação aos fatores físicos, são frequente barreiras como acomodações e 

equipamentos não adaptados para realização de exames; com relação aos aspectos 

mentais, observamos barreiras como descrença nos profissionais e medo de não serem 

compreendidos por estes; com relação aos fatores sociais, observamos barreiras como 

profissionais desinformados sobre as melhores opções para decisão clínica; e com relação 

à fatores econômicos, observamos barreiras como falta de recursos financeiros para 

manter os tratamentos em andamento (Kumar et al., 2023).  
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Assim, o quanto a expectativa de vida pode variar, para mais ou para menos, não é sempre 

claro e o tempo de sobrevivência de qualquer indivíduo em particular pode muito bem 

ser mais longo ou mais curto do que as medianas ou expectativas de vida relatadas nos 

estudos (Brooks et al., 2014b) uma vez que envolve muitas variáveis contextuais 

específicas de cada indivíduo. Porém, fato é, as pessoas com PC estão transitando cada 

vez mais ao longo das fases da vida, e merecem, por direito, passar por todas estas fases 

com a melhor qualidade de vida possível.  

4.3- Transições entre as fases da vida e a transição para a vida adulta na Paralisia 

Cerebral 

A idade em anos é um fator previsível que determina a transição da dependência total nos 

primeiros anos de vida, passando pela independência emergente ao longo da infância e 

adolescência, até alcançar a independência total como adulto (Rosenbaum et al., 2024). 

Para pessoas com deficiências de origem na infância, como a PC, este padrão de 

desenvolvimento e aquisição de independência relacionado com a idade pode não ser tão 

fluido como para pessoas sem deficiências (Rosenbaum et al., 2024). 

A literatura aponta que as capacidades e habilidades de cada indivíduo são dependentes 

das vivências e oportunidades oriundas cada fase da vida, sendo o estágio anterior preditor 

de como será a transição entre as possíveis fases e a fase seguinte em si (Innocent, 2017; 

Dahl et al., 2017). Neste contexto, Halfon & Hochstein (2002) relatam que as transições 

são pontos de sensibilidade nas quais as trajetórias de vida podem ser alteradas.  

Tendo em mente o foco histórico de estudos sobre PC na fase da infância, e que 

atualmente grande parte destas crianças cresceram e estão passando pela fase de transição 

para a vida adulta no brasil, este é um período do desenvolvimento que merece urgente 

atenção. Ocorrendo principalmente, mas não exclusivamente, durante a adolescência, a 

transição para a vida adulta pode ser definida como um processo ativo, multifacetado, que 

abrange as necessidades educacionais, de saúde, e psicossociais de adolescentes conforme 

estes passam da infância para a vida adulta (Blum et al., 1993; McDonagh, 2005). A 

definição de marcos etários para as fases da vida é um assunto complexo devido sua 

multifatorialidade, variando de acordo com especificidades de cada país e cultura, sendo 

que frequentemente uma fase da vida se sobrepõe à outra (Sawyer et al., 2018). A 

adolescência, ponto inicial do processo de transição, tem sua faixa etária definida 

atualmente pelas Nações Unidas como sendo entre 15 e 24 anos (Sawyer et al., 2018). O 

Ministério da Saúde brasileiro segue a convenção da Organização mundial da saúde 
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(OMS), tendo a  adolescência com período definido entre 10 e 19 anos (MS, 2024). 

Entretanto, o Estatuto brasileiro da criança e do adolescente considera a adolescência 

como sendo entre 12 e 18 anos para fins legais (ECA, 2017). Ainda no Brasil, considera-

se fase de juventude o período entre de 15 a 24 anos (MS, 2024). Já a fase de jovem 

adulto, em média, se  inicia por volta dos 18 anos, indo até os 30 anos de idade (Sawyer 

et al., 2018). 

De qualquer forma, a adolescência é um período crítico de grandes mudanças que podem 

determinar se um indivíduo será um integrante ativo ou não na sociedade quando adulto 

(Noble et al., 2015; Innocent, 2017), sendo considerada como a segunda janela de 

oportunidades para o desenvolvimento humano (Innocent, 2017; Dahl et al., 2017). Já a 

transição é um processo único e com tempo variável para cada indivíduo, uma vez que é 

afetada por fatores ambientais e pessoais com aquisição de novas habilidades 

(Donkervoort et al., 2009). 

De forma geral, a transição para a vida adulta pode ser dividida em 3 fases, sendo a fase 

1 durante a adolescência, caracterizada como uma fase de dependência dos familiares ou 

outros indivíduos da rede de suporte imediata, como professores; a fase 2, na qual os 

adolescentes ou jovens adultos já apresentam os primeiros sinais de independência; e fase 

3, com a aquisição de habilidades e definição do nível de autonomia como indivíduos 

adultos (Donkervoort et al., 2009). Contudo, estas fases não são atingidas de forma 

simultânea ou de forma completa em todas as áreas da vida, sendo possível que em algum 

aspecto da vida diária o indivíduo ainda não tenha tido nenhuma experiência, como por 

exemplo em relacionamentos amorosos, e desta forma, o processo de transição com 

aquisição de autonomia em participação ainda não foi iniciado por aquele indivíduo 

naquela área da vida específica (Schmidt et al., 2020) (Figura 2). 
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Figura 2. Fases do processo de aquisição de autonomia durante a transição para a vida 

adulta. (Em Leite et al., 2023, capítulo 28). 

Devido a fatores ambientais mais exacerbados na sociedade moderna, como por 

exemplo, uso de redes sociais, aumento dos anos de estudo, e aumento do tempo para 

aquisição de independência financeira e amorosa,  o processo de transição para a vida 

adulta está levando mais tempo do que em décadas anteriores (Sawyer et al., 2018; 

Dahl, et al., 2017). O processo de transição para a vida adulta deve ser iniciado antes da 

adolescência, e não envolve apenas o jovem em transição, mas também todos à sua 

volta que compõem sua rede de apoio (Gorter et al., 2012) (Figura 3). 
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Figura 3. Modelo do Balão de ar quente para o processo de transição para a vida adulta. 

(em Leite et al., 2023, capítulo 28). 

Quando falamos da inseparabilidade entre fatores pessoais e ambientais, observa-se que 

a aceitação de uma condição crônica como a PC e o apoio recebido de profissionais de 

saúde, familiares, amigos, e sociedade em geral são cruciais para a qualidade de vida dos 

adolescentes (Berntsson et al., 2005; Cramm et al., 2013). Neste sentido, nos atentamos 

para um dos aspectos do processo de transição para a vida adulta, que é a transição entre 

os serviços recebidos ao longo da vida.  

A transição entre os serviços pode ser definida como a “planejada e pretendida mudança 

dos adolescentes e/ou jovens adultos com necessidades crônicas de cuidados de saúde, de 

um cuidado centrado na criança até um sistema de saúde focado em adultos” (Jorissen et 

al., 1993). Contudo, uma estruturação apropriada para esta transição entre cuidados 

longitudinais especializados ainda são raras e não foram sistematicamente avaliadas 

(Aneli et al., 2017). 

Em países em desenvolvimento, como no Brasil, políticas  e diretrizes de transição para 

os cuidados em saúde são ainda mais limitadas e as necessidades dos jovens com 

condições crônicas de saúde durante a transição foram pouco estudadas (Aneli et al., 

2017). Atualmente temos disponível no brasil, com sua última versão publicada em 2014,  

as Diretrizes de Atenção à Pessoa com Paralisia Cerebral que objetiva oferecer 
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orientações às equipes multiprofissionais para o cuidado da pessoa com PC nos diferentes 

pontos de atenção da rede de Saúde ao longo do ciclo de vida (MS, 2013).  

Assim, com relação às recomendações para os adolescentes presentes na diretriz, 

destacam-se as novas demandas incipientes desta fase, como inserção social e no mercado 

de trabalho e início da vida sexual. Além disto é essencial a atenção ao sistema 

musculoesquelético, com a finalidade de prevenir condições comuns durante esta fase 

que comprometam a mobilidade, sendo crucial a manutenção da funcionalidade adquirida 

e potencialização de novas habilidades. Por fim, enfatiza-se ainda a necessidade de um 

adequado apoio familiar, identificação à susceptibilidade a abusos e violências, bullying, 

marginalização e infantilização (MS, 2013). 

Quando se fala nos cuidados com adultos e idosos com PC, destaca-se a necessidade de 

garantir a oferta e transição dos serviços devido à redução de funcionalidade, autonomia 

e agravamento de condições associadas. Destaca-se, entre outros aspectos, a necessidade 

de atenção à intensificação do isolamento social e fragilidade psicoafetiva, sendo 

necessárias orientações e ações em saúde que favoreçam a manutenção da qualidade de 

vida e atividades coletivas (MS, 2013). 

Os jovens em transição para a vida adulta expressam a necessidade de conhecerem seus 

futuros prestadores de serviços de saúde antes do início do processo de transição do 

serviço em si (Wagner at al., 2001). Contudo, devido à despadronização do processo de 

transição, isto não acaba ocorrendo, resultando no despreparo dos pacientes, seus 

familiares e equipe envolvida. A literatura sugere que, para que os profissionais tenham 

uma interação produtiva com os pacientes, é necessário o conhecimento sobre aquela 

condição de saúde específica para que haja o manejo clínico e comportamental adequado, 

incluindo aprendizado de competências de autogerenciamento de sua condição de saúde 

por parte dos pacientes (Wagner et al., 2001).  

Neste sentido, quando focamos no jovem que está passando pelo processo de transição, a 

mudança do cuidado centrado na família para o cuidado centrado na pessoa se torna mais 

relevante (Gorter et al., 2011). Donkervoort et al. (2009) avaliaram a transição para a vida 

adulta em indivíduos com PC e observaram, por exemplo, menores níveis de autonomia 

com relação à moradia, relacionamentos amorosos, e emprego em comparação com 

indivíduos com desenvolvimento típico. Após dois anos de acompanhamento, foi 

observado que a maioria dos indivíduos com PC apresentaram melhores níveis de 
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autonomia em todas as áreas de participação avaliadas, contudo, regressões também 

foram observadas no nível de autonomia com desafios especialmente relacionados às 

áreas de estudos e moradia, como voltar a morar com os pais após conclusão dos estudos 

(Donkervoort et al., 2009). 

Neste contexto, é mais do que clara a importância do conhecimento das várias possíveis 

interações pessoa-ambiente em períodos de transição, quando o indivíduo está lidando 

com mudanças significativas em fatores pessoais e ambientais (Halfon et al., 2002; White 

et al., 2002; Gorter et al., 2014). Este conhecimento será a base para o desenvolvimento 

e adequação de serviços mais adequados conforme as demandas específicas das diferentes 

fases da vida. 

4.4- Complexidade do processo de transição, aquisição de autonomia  e 

participação de jovens com PC  

Os processos de transição durante o desenvolvimento implicam que o indivíduo está 

sempre em constante transformação (Lerner et al., 2011; Gorter et al., 2014). De forma 

geral, a complexidade do cuidado entre as fases da vida em pessoas com deficiências 

aumenta o risco de  iniquidades nos cuidados com a saúde (WHO, 2011). Dentre os 

fatores que contribuem para estas desigualdades, além dos relacionados ao próprio 

sistema de saúde com barreiras como a falta de conhecimento, atitudes negativas entre 

profissionais de saúde, instalações e informações inacessíveis, e a falta de informação 

sobre a deficiência (WHO, 2011), outros fatores relevantes se destacam.  

Entre eles, podem ser citados os fatores estruturais, como estigma e discriminação em 

diversas áreas da vida, o que afeta a saúde física e mental destes indivíduos. Temos 

também os determinantes sociais da saúde, como a pobreza, a exclusão educacional e do 

emprego, e as más condições de vida em geral, os quais contribuem para maiores riscos 

de problemas de saúde e podem levar à dependência do apoio dos familiares para se 

envolverem em atividades de saúde ou comunitárias, causando restrições  para ambas as 

partes (WHO, 2011). 

Assim como os jovens sem deficiência, os adolescentes e jovens adultos com PC 

objetivam ser adultos com autonomia e ter participação ativa na sociedade (Gorter et al., 

2014). Contudo, especialmente para adolescentes e jovens adultos com deficiências, 

como a PC, a transição para a vida adulta se torna um processo ainda mais dinâmico e 

desafiador (American Academies’s Consensus, 2002). Isso ocorre devido ao fato de que 
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a PC abrange um grupo de desordens que envolve uma variedade de deficiências em 

estruturas e função do corpo, limitando a realização de atividades e participação, fatores 

que, quando combinados a outros componentes presentes no ambiente, tornam o processo 

de transição para a vida adulta muito mais complexo (Björquist et al., 2015).  

Sabe-se que jovens com PC estão frequentemente mais envolvidos em atividades 

individuais e passivas, como assistir televisão (Poulsen et al., 2007), e apresentam pouco 

envolvimento em atividades de lazer, estando este comportamento relacionado não 

apenas com a saúde física, mas também com a saúde mental desses indivíduos (Majnemer 

et al., 2015) podendo afetar negativamente sua auto-estima, auto-conceito e senso de 

pertencimento na sociedade (Stewart et al., 2006). 

Neste contexto, adolescentes com condições crônicas de saúde podem apresentar uma 

grande carga psicossocial devido à marginalização e estigma social, e às mudanças de 

planos e expectativas sobre o futuro que ocorrem de acordo com a evolução de sua 

condição de saúde, tendo estes fatores ambientais grande impacto na vida destes 

indivíduos (DiNapoli and Murphy 2002; Kyngas 2004). 

Apesar deste cenário, a literatura mostra que frequentemente as maiores barreiras para o 

desenvolvimento de saúde, e consequentemente para a transição para a vida adulta, são 

aspectos ambientais e pessoais modificáveis (Palisano et al., 2017; Majnemer et al., 

2015). Assim, as pesquisas sobre transição estão se voltando para a avaliação de fatores 

centrados no próprio indivíduo e em sua natureza dinâmica (Oskoui, 2012; King et al., 

2018), como níveis de  autodeterminação, interdependência, participação, engajamento, 

contribuição para a comunidade, satisfação com a vida, e qualidade de vida. 

Atualmente, um dos indicadores do processo de transição para a vida adulta é a avaliação 

e acompanhamento dos níveis de aquisição de autonomia em participação durante o 

processo de transição. Quando falamos em autonomia, podemos pensar em  duas 

dimensões de autonomia, sendo a autonomia de decisão (autodeterminação) e autonomia 

de execução (independência) (Gilon, 1985; Schmidt et al., 2020). A literatura indica  que 

o desenvolvimento de autodeterminação e capacidade de resolução de problemas são 

habilidades pessoais essenciais para a transição para a vida adulta de forma autônoma 

(Palisano et al., 2017).  

Assim, foi observado que altos níveis de autoeficácia percebida por jovens com PC foram 

correlacionados com menores limitações para realizar atividades, menores níveis de 
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fadiga e dor (Bent et al., 2001), assim como com melhores níveis de participação social e 

qualidade de vida (Van der Slot et al., 2010). Ainda, o nível de autonomia atingido por 

cada indivíduo pode ser influenciado por vários fatores, como o nível cognitivo 

(Donkevoort et al., 2009; Sand et al., 2024). Assim, é essencial o desenvolvimento de 

habilidades que facilitem a adaptação às fases da vida e suas demandas (Stewart et al., 

2006), sendo que informações não somente sobre a saúde física, mas também sobre a 

saúde social e emocional são esperadas pelas famílias e indivíduos com PC (Gorter & 

Gibson, 2016). 

Com a oferta de experiências de vida positivas ao longo do desenvolvimento e com 

oportunidades e apoio adequado para desempenharem seu papel social como adultos, os 

jovens com deficiência podem ter trajetórias semelhantes às dos jovens sem deficiência 

(Gorter et al., 2014). Desta forma, há a necessidade de serviços e suportes contínuos que 

possibilitem o desenvolvimento dos diversos aspectos de saúde e qualidade de vida para 

esta população (Aisen et al., 2011; Palisano et al., 2017). 

A fim de guiar o desenvolvimento e adaptação dos serviços e suportes, é crucial que se 

compreenda, dentro de cada grupo de jovens com PC, como por exemplo para os jovens 

com PC brasileiros, qual seu perfil atual de desenvolvimento e aquisição de autonomia 

durante a fase de transição para a vida adulta, e que se explore, de forma abrangente, quais 

são os fatores que podem estar influenciando o processo de aquisição de autonomia em 

participação.   

4.5- A importância do cuidado centrado na pessoa em transição 

Uma vez que os cuidados em saúde de pessoas com PC ficaram focados na fase da 

infância, e a maior parte das intervenções terapêuticas, instrumentos de avaliação e 

estudos disponíveis são sobre esta fase da vida (Cramm et al., 2013; Willis et al., 2021), 

o cuidado centrado na família acaba sendo a principal abordagem adotada para este 

público. Quando falamos na centralidade da família, estamos falando em um grupo de 

diferentes pessoas que estão conectadas (McCormack 2024). Com o desenvolvimento do 

indivíduo e adentrando às próximas fases da vida, é importante que se considere e se 

reflita se na continuidade deste contexto grupal, conseguimos assegurar as 

individualidades de cada membro da família ou se temos mais chances de que o foco na 

unidade familiar se sobreponha sobre a personalidade e individualidade de cada membro 

da família (McCormack 2024). 
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Estas reflexões são essenciais quando pensamos nos cuidados em saúde para além da 

infância, e principalmente no que tange indivíduos com deficiência sem grandes 

limitações cognitivas, os quais geralmente, desenvolvem melhor suas personalidades e 

autonomia ao longo dos anos. O senso de si, como um ser humano com sentimentos, 

emoções, pensamentos e desejos próprios, são componentes essenciais para nossa 

identificação como indivíduos únicos na sociedade (McCormack et al., 2020). Ao longo 

da vida, as pessoas crescem, se desenvolvem e experimentam continuamente transições, 

adquirindo o potencial para tomar decisões sobre novas direções na vida, e por isto não 

devemos assumir que a família possa sempre atuar como um substituto para a tomada de 

decisão individual do paciente (McCormack et al., 2024).  

Reconhecer o paciente como uma pessoa autêntica é fundamental para equilibrarmos o 

indivíduo em foco com a tomada de decisão familiar (McCormack et al., 2024). Neste 

contexto, o cuidado centrado na pessoa se torna cada vez mais importante quando falamos 

na fase de transição para a vida adulta e nas próximas fases da vida de pessoas com PC. 

Saber como maximizar a autonomia do indivíduo é um aspecto central da prática centrada 

na pessoa. Assim, para que os profissionais de saúde facilitem a tomada de decisões 

autênticas pelo paciente, é importante saber quais são as coisas importantes para eles, 

priorizar  seus desejos e preferências, e oferecer  planos alternativos de ação (McCormack 

2024). Neste sentido, pesquisas qualitativas são uma forma eficaz para a melhor 

compreensão das atuais demandas reportadas pelos jovens com PC, embasando o 

planejamento de programas de transição para a vida adulta mais direcionados (Björquist 

et al., 2015). Algumas pesquisas que deram voz aos protagonistas desta história 

identificaram os fatores relevantes para indivíduos que já haviam transitado ou que ainda 

estavam em fase de transição para a vida adulta.  

No estudo de Young et al. (2009), todos os participantes identificaram desafios na 

transição, incluindo: falta de acesso a cuidados de saúde; falta de conhecimento dos 

profissionais; falta de informação e incerteza quanto ao processo de transição. Björquist 

et al. (2015), também reuniu os temas mais recorrentes nas falas dos participantes, sendo 

estes, “vivendo em transição e ansioso para ser um adulto, mas não se sentindo pronto e 

precisando de mais apoio”; “constituir uma família”; “importância dos amigos e amor”; 

“administração das atividades cotidianas”; “estar rodeado de apoios e ter esperanças para 

o futuro”. No estudo de Bagatell et al. (2017) os temas e experiências foram descritos 

como “ser empurrado para a vida adulta”; “necessidade de sistemas e serviços de apoio”; 
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“compreender e administrar meu corpo”; e “lidar com estereótipos e preconceitos”. No 

estudo de Freeman et al. (2018) foram relatados por jovens adultos diversos aspectos que 

poderiam ser melhorados como, o foco restrito das intervenções de reabilitação em 

atividades funcionais, como se vestir, e falta de diálogo e orientações sobre outros 

desafios e habilidades que estariam por vir durante a transição para vida adulta. Assim, o 

cuidado centrado na pessoa em transição para a vida adulta faz com que demandas e 

necessidades específicas desta fase não sejam negligenciadas, especialmente quando se 

fala da população de jovens com PC, condição de saúde a qual tem suas apresentações e 

evoluções físicas e impactos sociais muito variáveis entre os indivíduos ao longo de seu 

desenvolvimento. 

4.6  O envolvimento de jovens com paralisia cerebral como parceiros de pesquisa 

Atualmente, muitas pessoas com deficiência ainda são excluídas das tomada de decisões 

em questões que afetam diretamente suas vidas, e a falta de dados específicos sobre as 

pessoas com deficiência e suas circunstâncias de vida, impedem a identificação de 

barreiras limitantes e desenvolvimento de serviços que permitam uma maior participação 

desta população (WHO, 2011). Quando olhamos especificamente para o modelo de 

desenvolvimento dos serviços de saúde oferecidos, vemos que historicamente a 

exploração das necessidades de saúde originam-se de pesquisas realizadas por 

pesquisadores ou avaliações feitas por profissionais, sem dar voz e vez ao público-alvo 

que receberá os serviços. 

Assim, contemplando a recomendação para  práticas baseadas em evidências, há algumas 

décadas começou a se falar no envolvimento do público em pesquisa (EPP). O EPP pode 

ser definido como pesquisas realizadas “com” ou “por” membros do público-alvo, ao 

invés de “para”, ou  “sobre eles” (Involve, 2012). O envolvimento do público refere-se a 

atividades em que representantes do público-alvo da pesquisa estão ativamente 

envolvidos em qualquer fase da pesquisa, podendo realizar atividades como identificação 

de prioridades a serem pesquisadas, compor o grupo consultivo do projeto, fazer 

comentários e desenvolvimento de folhetos informativos para os pacientes ou outros 

materiais de pesquisa, realizar entrevistas com participantes, entre outros (Ketelaar et al., 

2020).  

As premissas que embasam o EPP incluem o fato de que o público deve, e tem o direito 

de, estar envolvido em decidir as prioridades de pesquisa que dizem respeito a eles e a 
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outros nas mesmas circunstâncias, e como na maioria das vezes, os impostos pagos pelo 

público são o que financia as pesquisas, eles deveriam ter  o direito de contribuir para  o 

que está sendo desenvolvido, fato que vem fazendo com que o EPP se tornem cada vez 

mais comum, e até mandatório por parte dos governos e financiadores das pesquisas, 

principalmente em países desenvolvidos (Morris et al., 2011; Shen et al., 2017). 

Adicionalmente, um dos principais embasamentos para o EPP é que, como já sabemos, o 

público-alvo possui conhecimentos e experiências únicas, que ajudam a desenvolver 

estudos mais aceitáveis e relevantes. Assim, as tomadas de decisão não podem ocorrer de 

forma isolada e hierárquica, mas devem ocorrer com reflexões, colaboração e  

envolvimento de todas as peças centrais deste processo (McCormack 2024).  

Ouvir os jovens com PC faz com que suas experiências sejam o princípio guia para o que 

deve ser feito para eles, conforme seus desafios atuais naquela determinada fase da vida 

(Shimmell et al., 2013). Porém, no Brasil, ainda são extremamente escassos os estudos 

participativos, que incluam o jovem em transição de forma ativa e direta na produção do 

conhecimento e produtos produzidos nas pesquisas com temáticas relacionadas às suas 

próprias condições de saúde. Mais especificamente, ainda faltam estudos que incluam 

além dos adolescentes, os jovens adultos ainda em transição, estudos que tenham uma 

abordagem holística para explorar aspectos que vão além dos fatores relacionados 

diretamente com a própria deficiência, ou contemplados especificamente apenas em 

escalas padronizadas. 

Assim, estudos que contribuam para suprir estas demandas são urgentemente essenciais 

no Brasil para compreensão do estado atual do processo de transição para a vida adulta 

de jovens com PC, e para a adequação e desenvolvimento de novas estratégias, serviços 

e políticas públicas focadas em maximizar as potencialidades e qualidade de vida destes 

indivíduos nas próximas décadas.   

4.7 Justificativa e perguntas de pesquisa 

Com base nos aspectos apresentados nesta revisão de literatura e nas lacunas atuais sobre 

o processo de transição para a vida adulta de jovens com PC no Brasil, este estudo tem 

como perguntas de pesquisa: 

1- Qual tem sido o foco de estudos recentes sobre a população de jovens com PC na fase 

de transição para a vida adulta? Os jovens em transição estão sendo ouvidos e avaliados 
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em primeira pessoa nestes estudos? Com estas questões em mente, o estudo 1 apresentado 

nesta tese foi desenvolvido.  

2- Qual é o perfil dos adolescentes e jovens adultos com PC em fase de transição para a 

vida adulta no Brasil? Quais são seus níveis de autonomia em participação? Quais fatores 

estão influenciando os níveis de autonomia em participação adquiridos na nossa 

população? Com estas questões em mente, o estudo 2 apresentado nesta tese foi 

desenvolvido. 

3- Dando voz a jovens brasileiros com PC, quais são as áreas da vida consideradas por 

estes como mais relevantes e que impactam mais seu processo de transição e participação? 

O que consideram que seria relevante de ser perguntado em uma pesquisa para outros 

jovens com PC em transição, para que possamos entender melhor as demandas específicas 

da nossa população durante esta fase do desenvolvimento? É possível o estabelecimento 

de uma parceria eficiente em uma pesquisa de longo prazo com jovens com PC para o 

desenvolvimento de um questionário? Com estas questões em mente, o estudo 3 

apresentado nesta tese foi desenvolvido. 
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5.0 OBJETIVOS GERAIS DA PESQUISA  

 A fim de compreender aspectos relacionados à transição para vida adulta de jovens com 

PC, com ênfase nos determinantes para a autonomia em participação à luz da literatura 

disponível no momento, e incorporando estratégias de envolvimento do público na 

produção de conhecimentos sobre esta população, a presente tese tem como objetivos 

gerais: 

1- Realizar uma revisão de literatura para identificar, de forma abrangente, além de 

aspectos relacionados à estruturas e funções do corpo, qual é o foco de estudos sobre o 

desenvolvimento de saúde, autonomia e participação de jovens com PC em fase de 

transição para a vida adulta. Também, objetivou-se avaliar nestes estudos, quem estava 

sendo avaliado e fornecendo as respostas. 

2- Coletar dados de adolescentes e jovens adultos brasileiros com PC entre 13 e 35 anos 

de idade, oriundos de diferentes regiões do Brasil,  a fim de realizar uma caracterização 

abrangente de diversos aspectos da vida destes durante a fase de transição para a vida 

adulta. Dentre os aspectos coletados, objetivou-se identificar quais seus níveis de 

autonomia em participação e investigar quais fatores poderiam estar associados à 

aquisição de autonomia em participação. 

3- Reunir um grupo de 16 jovens Brasileiros com PC entre 13 e 30 anos de idade, oriundos 

de diferentes regiões do Brasil, para desenvolver em parceria com pesquisadores e, com 
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base em suas experiências vividas, um questionário sobre experiências de participação 

durante a transição para a vida adulta, para ser utilizado em um estudo maior sobre 

transição de jovens com PC.  

6.0 ARTIGOS QUE COMPÕEM A TESE 

Esta tese é composta de 3 artigos científicos, sendo: 

1) Artigo 1: “Looking beyond Body Structure and Function: ICF Foci and Who Is 

Being Assessed in Research about Adolescents and Young Adults with Cerebral 

Palsy—A Scoping Review”. Autores: Camila Araújo Santos Santana; Peter 

Rosenbaum; Jet van der Kemp;  Ana Carolina de Campos. Artigo publicado na 

revista International Journal of Environmental Research and Public Health, em 

2024. DOI: https://doi.org/10.3390/ijerph21060670. Fator de Impacto: 4.6; 

Qualis: A2 (86%). 

2) Artigo 2: “Brazilian adolescents and young adults with cerebral palsy in transition 

to adulthood: Current levels of autonomy in participation and associated factors 

”. Autores: Camila Araújo Santos Santana; Peter Rosenbaum; Ana Carolina de 

Campos. Artigo atualmente em revisão na revista Developmental Medicine & 

Child Neurology. Fator de Impacto: 3.8; Qualis: A1 (93%).  

3) Artigo 3: “Guias para o futuro: co-desenvolvimento de um instrumento para 

avaliar experiências de participação de jovens com paralisia cerebral durante a 

transição para a vida adulta”. Autores: Camila Araújo Santos Santana; 

Marjolijn Ketelaar; Peter Rosenbaum; Ana Carolina de Campos. Artigo pronto 

para ser submetido na revista Journal of Patient-Centered Research and Reviews. 

Fator de Impacto: 1.6. 
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6.1 Artigo 1 

Título: “Olhando além da Estrutura e Função Corporal: Foco da CIF e quem  está 

sendo avaliado em pesquisas sobre adolescentes e jovens adultos com paralisia 

cerebral – Uma revisão do escopo.” 

Autores: Camila Araújo Santos Santana 1,* ; Peter Rosenbaum 2 ; Jet van der Kemp 3 

and Ana Carolina de Campos 1.  

1 Departamento de Fisioterapia, Laboratório de Análise do Desenvolvimento 

Infantil (LADI), Universidade Federal de São Carlos (UFSCar), São Carlos 13565-905, 

SP, Brasil. 

2 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University, 

Hamilton, ON L8S 4L8, Canada. 

3 Center of Excellence for Rehabilitation Medicine, UMC Utrecht Brain Center, 

University Medical Center Utrecht and De Hoogstraat Rehabilitation, 3584 Utrecht, The 

Netherlands. 

*Autor de Correspondência: cassantana@estudante.ufscar.br 

Resumo:  

Objetivo: Os objetivos deste estudo foram sintetizar a literatura com relação aos 

componentes da Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde 

(CIF) que têm sido abordados, olhando além das estruturas e funções corporais, e analisar 

quem foi avaliado em pesquisas sobre adolescentes e jovens adultos (AJA) com paralisia 

cerebral (PC) na fase de transição para a vida adulta. Método: As bases de dados Medline, 

EMBASE, PsycINFO e CINAHL foram pesquisadas utilizando termos relacionados com 

paralisia cerebral, adolescentes/jovens adultos, desenvolvimento da saúde, participação e 

independência. Foram considerados estudos incluindo jovens com PC (13–30 anos) 

publicados em inglês de 2014 a 2021. Os instrumentos de avaliação relatados nos estudos 

incluídos foram utilizados para identificar os focos nos componentes da CIF e quem foi 

avaliado. Resultados: Foram revisados 86 estudos. Os principais focos com base nos 

componentes da CIF são atividade e participação (51% dos estudos)e  fatores pessoais 

(23%), sendo os fatores ambientais o componente da CIF menos focado (3 %).  Também 

houve estudos com desfechos não cobertos (14%), ou não definidos pela CIF(9%). A 

maioria dos estudos avaliou diretamente os adolescentes e jovens adultos (49% dos 

estudos). Conclusões: Os construtos relacionados à atividade e à participação são o 

principal foco de pesquisa dos estudos, e é necessária mais atenção em relação aos fatores 

ambientais. Os adolescentes e jovens adultos são a principal fonte de informação e as 

perspectivas de outras figuras-chave também estão sendo consideradas. Para minimizar 

as lacunas existentes entre os cuidados de saúde de crianças e adultos, uma visão mais 

ampla do desenvolvimento da saúde e das abordagens para explorar as questões 

relacionadas ao desenvolvimento de AJA deve ser adotada. 

Palavras-chave: paralisia cerebral; desenvolvimento da saúde; adolescentes; jovem 

adulto; transição para a vida adulta; foco de pesquisas 
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1.Introdução 

Em 2001, a Organização Mundial da Saúde publicou a Classificação Internacional de 

Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF), com uma abordagem que destaca a saúde 

como resultante de uma rede de componentes que influenciam a funcionalidade de todos 

os indivíduos (WHO, 2001). 

Indo além das deficiências na estrutura e função corporal (EFC) tradicionalmente 

abordadas sob um ponto de vista biomédico, os componentes de atividade e participação 

(AP), fatores pessoais (FP) e fatores ambientais (FA) alcançaram reconhecimento sob 

esta visão holística da saúde [1]. Além disso, os conceitos de Desenvolvimento da Saúde 

ao Longo Vida (DSLV) propostos por Halfon et al. (2014) [2] ampliam nossa perspectiva 

sobre o desenvolvimento da saúde, afirmando que a saúde é resultado de interações 

contínuas entre a pessoa e seu ambiente. As experiências pontuais em cada fase da vida 

são importantes para o bem-estar, bem como para garantir que a voz da pessoa é ouvida, 

fundamentando assim o desenvolvimento dos apoios e oportunidades necessários ao 

longo do seu curso de vida. 

Estes conceitos biopsicossociais nos encorajam a deixar de pensar nas deficiências apenas 

como um fenômeno biológico ou médico “inerente à pessoa” e a pensar também sobre o 

impacto das deficiências no funcionamento e na experiência de vida de uma pessoa em 

geral [2,3]. 

Neste sentido, ao longo dos anos, a prestação de cuidados de saúde evoluiu de uma 

abordagem paternalista, orientada para o profissional e focada na doença, para uma 

abordagem de cuidados centrados na pessoa, que coloca o cliente no centro, envolve-o na 

tomada de decisões, desenvolve seu conhecimento e promove o comportamento de 

autocuidado [4–6]. 

Olhando para as principais fases de desenvolvimento da vida, a investigação centrada na 

compreensão da transição para a idade adulta de adolescentes e jovens adultos com 

condições crônicas de saúde com início na infância, como a paralisia cerebral (PC) [7], 

mostra que os serviços de saúde inadequados ou limitados oferecidos durante a infância 

e a adolescência podem ter um impacto negativo mais tarde na vida dos adultos com PC 

[8], ou que pelo menos não consigam desenvolver plenamente o potencial de saúde nas 

próximas fases da vida. 
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A qualidade de vida (QV) é um indicador de saúde que fornece um quadro amplo da 

percepção de vida de uma pessoa em diversos aspectos [9] durante seu desenvolvimento. 

O nível de QV na infância tem sido relatado como um preditor consistente da QV na 

adolescência [10]. Para adultos jovens com PC e comprometimentos mais graves, apesar 

do aumento da QV nas relações sociais em relação a fases anteriores da vida, o bem-estar 

psicológico pode diminuir ao longo dos anos [11], o que pode impactar no 

desenvolvimento da sua saúde na vida adulta. 

Pensando nisso, apoiar o desenvolvimento de outras demandas e capacidades 

relacionadas à vida adulta, como autoconfiança, manutenção de relacionamentos, ter um 

emprego e vida independente, são aspectos importantes a serem abordados nos cuidados 

em saúde [12,13]; no entanto, estes elementos são muitas vezes um aspecto negligenciado 

quando se diz respeito aos cuidados prestados aos jovens com PC na fase de transição 

para a vida adulta [14]. 

Pesquisas que deram voz aos jovens com PC revelam que eles precisam de mais apoio 

para receber e buscar informações sobre a transição para a idade adulta e para superar 

barreiras ambientais, e destacaram o desejo de mais estratégias para promover 

experiências reais relacionadas à vida adulta durante o seu desenvolvimento [15,16]. Os 

jovens com PC também reforçam que a participação é um componente chave de uma vida 

saudável, e competências como a autogestão da sua própria saúde e a autoadvocacia 

também devem fazer parte dos cuidados que lhes são prestados; enquanto habilidades 

como funções motoras finas e grossas podem ter menos importância, exceto se essas 

funções impactarem diretamente sua capacidade de participação [17]. 

No entanto, as deficiências na EFC frequentemente são o principal, senão o único, foco 

das intervenções [18,19] que visam melhorar a saúde geral [3] dos indivíduos com PC. 

Uma revisão da literatura sobre intervenções para crianças com PC destacou a falta de 

abordagens focadas em aspectos além da EFC [20], o que pode levar os profissionais a 

perder a oportunidade de incluir outros aspectos-chave para melhorar a saúde das pessoas 

com PC em seu plano de cuidados. Para mudar esta situação, ao invés de visar 

primariamente a obtenção de capacidades funcionais, os prestadores de serviços estão 

sendo desafiados a expandir o seu foco e promover estratégias de reabilitação para 

melhorar as capacidades de vida diária que são importantes para a pessoa [17]. 
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Neste sentido, há menos ênfase na promoção do desenvolvimento típico ou de padrões 

“normais”, e mais foco na busca de soluções para permitir que os adolescentes e jovens 

adultos sejam autônomos e funcionais em atividades que sejam significativas para eles, 

mesmo diante das limitações significativas do EFC, e mesmo que façam as coisas de 

maneira diferente dos colegas típicos [3]. 

Assim, os profissionais de saúde são encorajados a considerar todos os componentes da 

CIF como pontos de entrada igualmente importantes para promover a saúde das pessoas 

com deficiência [21]. Nesse cenário, uma ampla exploração da literatura recente pode 

contribuir para identificar padrões de pesquisa que precisam ser mudados para que o 

conhecimento nessa área seja ampliado e apoie a prática.  

Desta forma, nosso objetivo foi realizar uma revisão de escopo para resumir os 

componentes da  CIF que tem estado em foco, olhando além das estruturas e funções 

corporais, e analisar quem foi avaliado em pesquisas sobre adolescentes e jovens adultos 

(AJA) com PC na fase de transição para a idade adulta. Nós focamos especificamente nas 

pesquisas que exploraram o desenvolvimento da saúde, a independência e a participação. 

Os resultados desta revisão podem indicar lacunas nas pesquisas e orientar futuras 

pesquisas e práticas clínicas sobre questões que precisam ser mais abordadas, 

contribuindo assim para melhorias no desenvolvimento da saúde de jovens com PC 

durante a transição para a vida adulta. 

2. Materiais e Métodos 

Esta revisão está registrada no Registro OSF e pode ser encontrada em 

https://doi.org/10.176 05/OSF.IO/J7XWZ (acessado em 14 de maio de 2024). Sendo uma 

revisão da literatura, esta revisão de escopo não requer aprovação do comitê de ética. Esta 

revisão resume evidências publicadas de 2014 a 2021, sendo a última atualização 

realizada em fevereiro de 2022. Foram seguidas todas as etapas metodológicas para 

revisões de escopo propostas por Arksey e O’Malley (2005) [22]. A lista de verificação 

PRISMA para revisões de escopo [23] é apresentada na Informação Suplementar S1. 

2.1 Identificando a pergunta de pesquisa 

Para apresentar nossa pergunta de pesquisa de forma estruturada, utilizamos a estrutura 

ECLIPSE proposta por Wildridge e Bell (2002) [24]. Diferente da estrutura PICO, que 

poderia ser mais útil para revisões focadas em questões da prática clínica, a estrutura 

ECLIPSE (E: expectativas, C: grupo do cliente, L: localização, I: impacto, P: 
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profissionais, SE: serviço para fornecer informações) tem como objetivo auxiliar buscas 

para planejamento em saúde e gestão da informação. Assim, nossa questão de pesquisa 

foi: Baseado na literatura publicada (P) entre 2014 e 2021 (L), e olhando além da estrutura 

e função corporal da CIF (E), quais questões são enfatizadas e quem foi avaliado (I) em 

relação ao desenvolvimento, participação ou independência (SE) da saúde global de 

adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral (C)? 

a. Identificando Estudos Relevantes 

Considerando que, durante a adolescência e a idade jovem adulta, os jovens estão em 

transição para a vida adulta e desenvolvendo-se globalmente como pessoas únicas, as 

seguintes cinco áreas principais de interesse foram definidas para a pesquisa bibliográfica 

com base no nosso foco de interesse e nos resultados gerais esperados na vida adulta: 

paralisia cerebral, adolescentes/jovens adultos, desenvolvimento da saúde, participação e 

independência. Bibliotecários com experiência em ciências da saúde foram consultados 

para orientar a estrutura da estratégia de busca e fornecer bases de dados úteis para serem 

pesquisadas. A estratégia de busca definida foi adaptada de acordo com cada base de 

dados, e um exemplo completo pode ser visto nas Informações Suplementares S2. Através 

da interface OVID, pesquisamos na Medline, EMBASE e PsycINFO, e, através do 

EBSCOhost, pesquisamos na CINAHL, limitando os artigos aos publicados entre 2014 e 

2021 na língua inglesa. 

b.Seleção do estudo 

O software de revisão sistemática Covidence [25] foi utilizado para gerenciar o processo 

de revisão. Na aplicação dos critérios de inclusão e exclusão, dois revisores independentes 

(CASS e ACC ou JVDK) examinaram todos os títulos e resumos. Um terceiro revisor 

analisou as discordâncias (PR ou ACC), e o primeiro autor (ACC) revisou o texto 

completo e extraiu os dados dos artigos incluídos. Os critérios estabelecidos estão 

descritos na Tabela 1: 
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Tabela 1. Lista de critérios de inclusão e exclusão considerados durante o processo de 

seleção. 

Critérios de Inclusão Critérios de Exclusão 

1—Artigos publicados na língua Inglesa. 1—Idade média da população ou faixa 

etária para paralisia cerebral não 

compreendida entre 13 e 30 anos. 

2—Entre Janeiro de 2014 e Dezembro de 

2021. 

2—Estudos publicados como “online 

first”, mas não publicados na edição da 

revista entre 2014-2021. 

3—Principal foco de interesse é a Paralisia 

Cerebral. 

3—Estudos com intervenções ou 

avaliações focadas apenas nas estruturas 

e funções corporais. 

4—Sobre adolescentes e jovens adultos 

(13–30 anos (período de transição chave)). 

4—Estudos com foco em validação de 

escalas, tradução ou protocolos. 

5—Avaliar construtos relacionados ao 

desenvolvimento de saúde, independência 

ou participação 

5 — Documentos que não sejam artigos 

científicos, tais como teses, resumos, 

pareceres de especialistas, etc. 

 

c. Mapeando os dados 

Dos estudos incluídos, extraímos o nome do primeiro autor, ano de publicação, país do 

primeiro autor, título, objetivo do estudo, tipo de estudo de acordo com a descrição dos 

autores, característica dos participantes (grupos do estudo, idade, e níveis relatados nos 

Sistema de Classificação da Função Motora Grossa (GMFCS) dos participantes com PC 

[26], Sistema de Classificação da Habilidade Manual (MACS) [27], Sistema de 

Classificação da Função de Comunicação (CFCS) [28], Sistema de Classificação da 

Capacidade de Comer e Beber (EDACS) [29] e Sistema de Classificação da Função 

Visual (VFCS) [30]), os métodos de avaliação das variáveis de interesse e quem foi 

avaliado conforme descrito na metodologia do estudo. 

d. Agrupando, resumindo e relatando os resultados 
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Com base nos métodos de avaliação utilizados em cada estudo (por exemplo, o 

instrumento ou outro método utilizado para medir o principal resultado de interesse do 

estudo) e seus construtos, vinculamos os resultados ao domínio da CIF mais apropriado, 

a fim de compreender o foco da pesquisa. Para isso, seguimos as regras de vinculação da 

CIF propostas por Cieza et al. (2002; 2019) [31,32]. O universo da CIF pode abranger 

vários construtos avaliados pela maioria das ferramentas ou métodos de avaliação; 

entretanto, os componentes e categorias da CIF não podem ser amplos ou específicos o 

suficiente para cobrir todos os possíveis construtos avaliados nos estudos. Assim, alguns 

construtos precisavam ser vinculados como ‘não cobertos pela CIF’ (CIF-NC) quando o 

significado do construto não é coberto por nenhum componente da CIF (por exemplo, 

qualidade de vida) [32]. Nos casos em que o significado do construto não pertence 

claramente a nenhuma categoria da CIF, ele poderia ser vinculado como ‘não definido 

pela CIF’ (CIF-ND) [32]. 

Além disso, durante o processo de vinculação da CIF, consultamos a Lista de Ferramentas 

de Avaliação Pediátrica categorizadas pelo modelo da CIF proposta pela Associação 

Americana de Fisioterapia [33], e, para ferramentas que não estavam nesta lista, 

consultamos a Caixa de Ferramentas proposta por Schiariti et al. (2017) [34] e o Banco 

de Dados de Medidas de Reabilitação [35], ou pesquisamos os construtos das variáveis 

de interesse usando o navegador da CIF no site da CIF da OMS [36].  

O primeiro autor concluiu a primeira categorização de todos os métodos de avaliação, 

outro autor (ACC) verificou a categorização de forma independente, e possíveis 

divergências foram resolvidas através de reunião de consenso (CASS e ACC), sendo que 

todos os autores revisaram a categorização final. Para analisar quem foi avaliado nos 

estudos, considerou-se de quem foram coletadas as variáveis do estudo, considerando 

quem respondeu aos questionários ou outros desfechos de interesse conforme descrição 

de cada autor nos métodos. 

3. Resultados 

Os estudos publicados entre janeiro de 2014 e dezembro de 2021 foram recuperados das 

bases de dados, sendo a última busca atualizada em fevereiro de 2022. Após a seleção 

dos estudos, 86 estudos foram incluídos nesta revisão para sumarização dos dados. O 

processo seletivo completo pode ser visto no fluxograma PRISMA da Figura 1. 
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Figura 1. Fluxograma PRISMA com o processo de seleção dos estudos. 

 

 



75 

  

a. Característica dos Estudos 

No período analisado, uma média de 10 estudos (DP ± 3,6) foram publicados a cada ano 

abordando o desenvolvimento geral da saúde, independência ou participação de jovens 

com PC entre 13 e 30 anos de idade. Apesar de incluir estudos de 22 países, os países de 

alta renda foram a principal fonte de publicações nesta área, dos quais os mais frequentes 

foram os Estados Unidos da América (N=17 estudos), os Países Baixos (N=15), Canadá 

(N=13), Austrália (n= 8) e Reino Unido (N=6). Entre os países de baixa e média renda, o 

Brasil e a África do Sul foram os mais frequentemente representados, com três estudos 

cada. 

Excluindo os estudos de revisão, que compreendem um número diversificado de 

participantes em seus estudos incluídos, a nossa revisão de escopo resume dados de 

aproximadamente 52.500 indivíduos, dos quais cerca de 43.570 têm PC. Apenas o estudo 

de Liljenquist et al. (2018) [37] coletou dados de 35.290 indivíduos com PC. Além disso, 

42 estudos focaram em adolescentes (com idade média entre 13 e 17 anos) e 33 estudos 

focaram em jovens adultos (idade média entre 18 e 30 anos), enquanto 14 estudos não 

relataram a idade média dos participantes, apenas afirmando que a faixa etária era entre 

13 e 30 anos. 

A maioria dos estudos não teve grupo de comparação ou controle (N=60), focando apenas 

nos AJA com PC. Não houve um foco específico em nenhum perfil funcional da PC, com 

uma representação relativamente equilibrada de todos os níveis funcionais manual, motor 

grosso e de comunicação. O GMFCS foi o sistema de classificação mais utilizado (N=63), 

seguido do MACS (N=17) e do CFCS (N=8); apenas sete estudos usaram todos esses três 

sistemas de classificação. Nenhum estudo utilizou todos os cinco sistemas de 

classificação (GMFCS, MACS, CFCS, EDACS, VFCS) para caracterizar sua população, 

e dezoito estudos não utilizaram nenhum sistema de classificação de funcionalidade. 

Uma ampla gama de metodologias foram utilizadas nos estudos, incluindo metodologias 

observacionais, metodologias de tradução do conhecimento, metodologias de ensaios 

retrospectivos e metodologias de ensaios clínicos randomizados controlados, entre outros. 

Estudos qualitativos (N=27) e estudos longitudinais ou transversais (N=15 cada) foram 

os métodos mais utilizados. Nos estudos qualitativos, as entrevistas com perguntas 

abertas e os grupos focais foram o método de avaliação mais comumente utilizado. As 
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informações das características dos estudos incluídos estão resumidas nas Informações 

Suplementares S3. 

b. Componentes- Foco da ICF, além de estruturas e funções do corpo 

A maioria dos estudos não mencionou ou organizou especificamente seus métodos de 

avaliação de acordo com os componentes da CIF. Ao categorizar as medidas dos 

resultados com base nos componentes da CIF, entre os 86 estudos avaliados, apenas cinco 

estudos [38–42] incluíram avaliações compreendendo todos os outros componentes da 

CIF (AP, FP e FA), e vinte e oito incluíram mais de um desses componentes da CIF, 

avaliando os resultados relacionados à atividade e/ou participação em combinação com 

FP e/ou FA no mesmo estudo. 

Dentre os componentes da CIF, o foco principal dos estudos foi relacionado a AP (N=31), 

com 20 estudos avaliando ambas as AP, e seis estudos focando principalmente em 

construtos relacionados às atividades, como classificações funcionais, desempenho de 

mobilidade e desempenho em atividades da vida diária. Os resultados relacionados com 

a participação foram o foco principal de cinco dos trinta e um estudos. O Life-H foi o 

instrumento mais utilizado na avaliação da participação. 

O segundo componente da CIF mais frequentemente focado foram os FP, com 24 estudos 

optando por avaliar apenas construtos relacionados a isso, como idade, gênero e nível 

educacional dos adolescentes e jovens adultos, e perspectivas sobre diferentes questões, 

como ter uma deficiência, socialização e emprego. As perspectivas pessoais dos 

adolescentes e jovens adultos e de outras pessoas, como familiares e profissionais de 

saúde, foram exploradas, normalmente utilizando perguntas abertas. A ferramenta mais 

utilizada para avaliar os FP foi o Questionário de Capacidades e Dificuldades (SDQ), 

geralmente respondido pelos pais, para avaliar os sintomas sócio-emocionais dos jovens. 

Ao entrevistar os adolescentes e jovens adultos, uma das ferramentas utilizadas foi a 

Escala Geral de Autoeficácia (GSEE), com o objetivo de explorar as percepções de 

autoeficácia dos AJA. 

O componente da CIF menos focado foram os FA, com apenas três estudos [43–45], que 

focaram exclusivamente neste e explorando questões relacionadas aos serviços de saúde, 

como necessidades de cuidados para adolescentes e jovens adultos em transição para a 

idade adulta e aspectos relacionados ao estresse parental. Juntamente com outros 

componentes da CIF, os estudos exploraram outros FA, tais como o nível 
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socioeconômico, a situação de vida e as necessidades de ajuda. As ferramentas de 

avaliação variaram nesta seção, e o Inventário de Fatores Ambientais do Hospital Craig 

(CHIEF), Medida de Engajamento de Intervenção em Reabilitação Pediátrica - Versão do 

Prestador de Serviços (PRIME-SP) e a Medida de Processos de Cuidado-20 (MPOC-20) 

foram algumas das ferramentas utilizadas. 

Com exceção de AP, FP e FA, alguns estudos exploraram construtos não cobertos (CIF-

NC) ou não definidos (CIF-ND) entre esses principais domínios da CIF. Assim, seguindo 

a regra de categorização da CIF utilizada nesta revisão, os resultados da avaliação em 15 

estudos foram categorizados como CIF-NC, pois todos avaliaram aspectos relacionados 

à qualidade de vida (QV). KIDSCREEN foi o instrumento mais utilizado para avaliar a 

QV, escolhido por seis estudos, seguido do SF-36, que foi utilizado em quatro estudos. 

Nove estudos avaliaram construtos classificados como CIF-ND, como custo-efetividade 

da intervenção ou resumos de informações de bancos de dados. Olhando além da EFC, a 

distribuição dos focos da CIF nos estudos explorados nesta revisão está representada na 

Figura 2. 

 

Figura 2. Focos da CIF de estudos que abordam aspectos relacionados ao 

desenvolvimento da saúde, independência ou participação de AJA com PC. 
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Legenda: CIF: Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde; 

PC: Paralisia Cerebral; QV: Qualidade de Vida. 

Apesar de não ser objetivo desta revisão, a EFC é alvo importante e frequente de estudos. 

Assim, também tomamos nota dos métodos utilizados para avaliar essas categorias nos 

estudos incluídos. Entre os 86 estudos avaliados, 59 não avaliaram quaisquer construtos 

relacionados à EFC juntamente com seus resultados primários. Apenas dois estudos 

avaliaram ambos os componentes da estrutura corporal e da função corporal juntamente 

com AP, FP e/ou FA [46,47]. Especificamente, a função corporal foi avaliada em 25 

estudos, com construtos relacionados à dor, fadiga e cognição. Nenhum estudo avaliou 

apenas estruturas corporais juntamente com outros componentes da CIF. Esses detalhes 

também estão incluídos nas Informações Suplementares S3. 

c. Quem foi avaliado 

Observando quem foi avaliado nos estudos incluídos, descobrimos que 42 estudos (49%) 

avaliaram os AJA diretamente, e as informações dos jovens e familiares foram obtidas 

coletivamente em 18 estudos, com 11 estudos capturando informações exclusivamente de 

um membro da família. Ampliando a fonte de informação, nove estudos coletaram dados 

de outras populações, como pesquisadores, médicos e professores, e, entre esses, cinco 

também ouviram a voz dos jovens. Bancos de dados ou prontuários médicos foram fontes 

de informação em outros nove estudos, incluindo as revisões. A Figura 3 resume essas 

informações. 
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Figura 3. Distribuição de quem foi avaliado nos estudos sobre AJA com PC. 

  

4. Discussão 

A transição para a vida adulta de pessoas com deficiências de origem na infância pode 

ser complexa, com muitos fatores influenciadores que precisam ser melhor 

compreendidos a fim de eliminar a lacuna entre os cuidados infantis e adultos recebidos 

por esta população. Espera-se que, à medida que os jovens com PC crescem, estes 

comecem a desenvolver mais independência, lidar com questões que vão além da sua 

deficiência e participar mais em diversas situações da vida. Em nossa revisão, resumimos 

as evidências para ter uma visão mais ampla do foco atual da CIF, além das estruturas e 

funções do corpo, em pesquisas que exploraram o desenvolvimento de saúde, a 

independência ou a participação de adolescentes e jovens adultos com PC, e também 

exploramos quem está sendo avaliado nesses estudos. 

Olhando para o foco das pesquisas, o componente de atividades da CIF, parte do 

componente AP, foi a área de interesse mais frequente nos estudos. Esses estudos usaram 

ferramentas ou métodos de avaliação para analisar as capacidades ou desempenho dos 

jovens em atividades como mobilidade [48], uso das mãos [49] e atividades da vida diária 



80 

[50]. Sistemas de classificação funcional como GMFCS, MACS e CFCS são 

frequentemente utilizados para categorizar o nível de capacidade de adolescentes e jovens 

adultos ou para analisar a relação entre o nível de capacidade e outras variáveis. 

À medida que estas ferramentas descrevem a atividade, elas orientaram 

consideravelmente o processo de categorização da CIF para o componente de atividade e 

participação da CIF. É claro que o elevado número de estudos focados em atividades pode 

ser devido ao fato de que, à medida que as pessoas com PC envelhecem, elas tendem a 

experimentar declínio funcional e outras complicações, como dor [51], e esses aspectos 

podem impactar seus níveis de atividade [52], o que torna relevante a compreensão de 

suas capacidades de atividade ou desempenho. 

Além das barreiras comuns à participação em atividades físicas relacionadas à capacidade 

ou habilidade da pessoa para realizar atividades, outros aspectos como atitudes sociais 

(FA), preferências pessoais (FP) e a confiança para fazer (FP) a atividade são facilitadores 

essenciais para superar as barreiras à participação em certas atividades [53,54]. Isto 

destaca a importância de olhar além dos fatores relacionados com as estruturas e funções 

corporais, incluindo avaliações ou métodos para analisar os fatores contextuais que 

afetam as atividades que facilitarão melhores níveis de participação para os jovens com 

PC. 

Neste sentido, e também no âmbito do componente de atividade e participação da CIF, 

estudos revisados que avaliaram a participação centraram em aspectos como a frequência 

de participação na vida cotidiana [55], preditores (estruturas e funções corporais e 

atividade) de participação na vida doméstica, e relações interpessoais [56]. Também 

foram explorados  aspectos da participação relacionados a fatores individuais (FP) e 

ambientais (FA) associados à mudanças na participação [57], satisfação (FP) com a 

participação [58] e a associação de fatores modificáveis da infância (FP, FA e EFC) no 

nível de participação dos adolescentes [59]. 

Como a transição para a vida adulta é uma fase com mudanças ambientais e pessoais 

significativas, as características das atividades e os fatores que influenciam a participação 

podem variar durante este período da vida devido às mudanças na funcionalidade, no 

nível de independência e nas preferências pessoais. Assim, investigações relativas a FP 

específicos que afetam o processo de transição são cruciais. 
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Em nossa revisão, os fatores pessoais foram o segundo componente da CIF mais abordado 

depois de AP, e variáveis pessoais comuns do jovens como idade, sexo e nível 

educacional contribuíram para alocar os FP para esta posição durante a categorização da 

CIF. Os principais FP, como as perspectivas dos adolescentes e jovens adultos sobre o 

uso de serviços de transição [60], aceitação de sua deficiência [61] e vontade [62] também 

foram explorados. 

Observou-se que o apoio emocional contribuiu para variações no nível de satisfação com 

a vida e estado de saúde de jovens adultos com PC [63]. FP como insegurança e tristeza 

foram mencionados como barreiras que influenciam a participação, enquanto aceitar a 

deficiência e ter uma atitude positiva foram facilitadores de acordo com as perspectivas 

dos adolescentes [64]. Os jovens com PC também enfatizaram a necessidade de 

intervenções (FA) que lhes permitam encontrar a sua própria forma de realizar as 

atividades cotidianas e de se envolver (AP), pois isso contribuirá para a construção da sua 

personalidade (FP) [64]. 

Nessa linha, estratégias que visam melhorar as habilidades pessoais dos adolescentes e 

jovens adultos para lidar com estressores ambientais ou decepções que são típicas durante 

a transição para a vida adulta poderiam ser úteis na promoção de suas habilidades de 

enfrentamento, fortalecendo sua saúde comportamental de forma positiva [65], o que 

poderia levar a uma melhor satisfação consigo mesmo, aumentando assim a confiança 

para participar e ter atitudes interdependentes nas diferentes situações da vida. Facilitando 

isso, profissionais e familiares poderiam facilmente fornecer informações (FA) sobre sua 

deficiência (EFC) e desafios futuros (AP, FP e FA) desde os estágios iniciais de seu 

desenvolvimento, permitindo melhores níveis de autoconsciência e habilidades de 

autoeficácia (FP) [66]. 

É possível observar que, juntamente com os fatores pessoais, os fatores ambientais 

influenciam profundamente a percepção e desenvolvimento dos indivíduos. Os FA 

compreendem os ambientes físicos, sociais e atitudinais em que as pessoas vivem e 

conduzem suas vidas [67]. Especialmente durante a transição, a diversidade de mudanças 

ambientais e pessoais que ocorrem num curto período ao longo da vida traz desafios. 

Nesse sentido, FA como locais públicos acessíveis, políticas de inclusão para qualificação 

educacional, bem como compreensão social das capacidades das pessoas com deficiência 

poderiam ser exemplos de fatores ambientais facilmente modificáveis que poderiam 

facilitar a transição de adolescentes e jovens adultos com deficiência.  
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Uma revisão recente mostrou que fatores ambientais como o tipo de escola, ecologia 

familiar e estresse parental estavam associados aos níveis de participação de crianças e 

adolescentes com PC no início de seus processos de transição [68]. Especialmente para 

os jovens adultos, os programas governamentais que pretendem fornecer financiamento 

e conectar pessoas com deficiência à serviços na sua comunidade, tais como médicos, 

empregos, esportes e grupos sociais, poderiam ser um meio de apoiar uma vida adulta 

mais independente, participativa e satisfatória [69]. 

No entanto, em nossa revisão e em outras revisões relacionadas às pessoas com PC [19], 

os fatores ambientais foram os menos focados entre todos os componentes da CIF. Entre 

os estudos incluídos em nossa revisão, apenas três [43–45] usaram FA como foco 

exclusivo da pesquisa e tiveram como objetivo explorar as perspectivas dos membros da 

família sobre as necessidades de cuidados de saúde [43,44], estresse parental e seu 

impacto na vida familiar [45]. Especificamente, o estresse parental ou a saúde mental dos 

pais foram avaliados em cinco estudos [41,45,59,70,71]. Variáveis comuns como nível 

educacional dos pais, estrutura familiar e renda também foram frequentemente coletadas 

para fins de caracterização e poderiam ser explorados com mais frequência como 

possíveis fatores de influência. 

Nos estudos revisados, os FA relacionados à família são geralmente fornecidos por um 

membro da família, mas alguns estudos exploraram FA como situação de moradia da 

pessoa, ocupação, recursos financeiros e relacionamentos amorosos [17,72–74], através 

de perguntas realizadas diretamente para os AJA com PC. É importante ter em mente que 

os AJA estão no centro do processo de transição, portanto, ouvi-los e fazer perguntas 

específicas sobre os diferentes problemas que enfrentam é crucial. Ao permitir que os 

AJA expressem as suas próprias perspectivas de forma independente, o seu 

desenvolvimento de autoconhecimento e autonomia (FP) é apoiado. 

Ao utilizar ferramentas padronizadas, pesquisadores e médicos podem enfrentar desafios 

ao mudar o foco dos pais para os jovens, uma vez que a maioria das ferramentas existentes 

foram concebidas para coletar informações de um responsável pela pessoa ou cuidador. 

São necessárias adequações destas ferramentas existentes e o desenvolvimento de versões 

de autorrelato, como foi feito com o GMFCS [75]. É importante pensar que, para além 

das questões específicas dos instrumentos de avaliação padronizados, há muito mais a 

explorar que pode nos ajudar a preencher as lacunas no desenvolvimento de saúde entre 

a infância e a idade adulta. 
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Nessa linha, nossa revisão explorou quem está sendo avaliado nos estudos e observou que 

a maioria dos estudos escuta principalmente o jovem. Vários estudos qualitativos 

exploraram questões relacionadas ao desenvolvimento de saúde, a independência ou a 

participação de adolescentes e jovens adultos com PC. Nestes estudos, a utilização de 

perguntas abertas para explorar as experiências dos jovens foi o método mais comumente 

utilizado. Perguntas sobre as perspectivas dos jovens sobre a sua transição nos cuidados 

com a saúde [60], programas residenciais imersivos de habilidades para a vida [76], 

participação [64] e experiências vividas em diversas áreas da vida [77] foram alguns dos 

temas explorados. 

Em estudos com foco na compreensão das questões de vida de adolescentes e jovens 

adultos com PC com comprometimento cognitivo, a perspectiva de uma pessoa que 

conhece a vida do jovem, como um membro familiar, pode ser a única fonte de 

informação possível, portanto, as vozes dos jovens precisam ser representadas por eles, 

como mostrado por Gray et al. (2021) [78]. 

É importante considerar que, no início da adolescência, ter as perspectivas dos pais 

juntamente com as perspectivas dos jovens pode ser útil para apoiá-los a sentirem-se mais 

seguros sobre a questão perguntada. Por outro lado, para adolescentes e jovens adultos 

com nível cognitivo suficiente, passar a  perguntar diretamente aos jovens sobre assuntos 

que vivenciam é uma necessidade dentro da pesquisa e da prática clínica, uma vez que 

podem existir discrepâncias entre as perspectivas dos adolescentes e dos seus familiares, 

que tendem a avaliar os problemas dos adolescentes de forma mais negativa [79]. Estas 

discrepâncias podem ser naturais durante o início e meados da adolescência, mas podem 

ter efeitos mais negativos no bem-estar dos adolescentes durante o final da adolescência, 

quando estes estão procurando mais autonomia e se adaptando à sua condição de saúde 

[80]. 

A transição entre a adolescência e a idade adulta envolve mais do que apenas os AJA e 

suas famílias, pois é esperado que os jovens cada vez mais ampliem suas conexões com 

a sociedade durante esse período da vida. Assim, alguns estudos da nossa revisão 

coletaram informações de jovens (FP) e membros da comunidade (FA), tais como 

profissionais de saúde, pesquisadores e professores, proporcionando assim uma 

perspectiva contextual mais completa. 
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Considerando múltiplos pontos de vista, Cleary e coautores (2019) [81] exploraram 

barreiras e facilitadores à atividade física (AP) ouvindo os adolescentes, seus pais, 

professores e terapeutas. Morris e colegas (2018) [82] exploraram os fatores que afetam 

a continuidade da participação dos adolescentes em atividades físicas (AP) na 

comunidade, perguntando aos adolescentes, pais e facilitadores esportivos. Em um estudo 

de tradução do conhecimento, foram utilizadas as perspectivas de médicos, 

pesquisadores, pais e AJA para identificar elementos informados pela comunidade (FA) 

que pudessem ajudar a orientar o desenvolvimento de programas de atividade física (AP) 

[83]. Ao considerar também o ponto de vista destes outros atores, as informações 

essenciais para apoiar o desenvolvimento dos AJA podem ser compreendidas de forma 

mais eficiente. 

A fim de evoluir a compreensão dos facilitadores e das abordagens para promover uma 

saúde ideal ao longo dos anos, a transição entre as fases da vida pode ser expressa por um 

indicador como a QV. A QV não está incluída entre os componentes da CIF, 

provavelmente porque envolve muitos construtos relacionados que são difíceis de separar 

claramente uns dos outros. Além disso, a CIF cria uma imagem “objetiva” de uma pessoa, 

mas não inclui elementos subjetivos, como o autorrelato de sentimentos. Assim, na 

vinculação da CIF do nosso estudo, a QV foi classificada como não coberta pela CIF. 

No entanto, dos oitenta e seis estudos incluídos na nossa revisão, quinze estudos 

avaliaram a QV dos AJA, mas apenas quatro estudos [11,38,42,73] avaliaram a QV por 

meio da utilização de perguntas diretas ao AJA na transição. Em geral, os adultos jovens 

com PC avaliaram a sua QV de forma semelhante à da população em geral, mas aqueles 

com níveis funcionais mais baixos tendem a obter pontuações mais baixas [73]. 

Resultados semelhantes emergiram do estudo de Pagliano e coautores (2021) [42], mas, 

durante entrevistas mais detalhadas, foram observados sinais de sofrimento devido ao 

isolamento e dificuldades relacionais, aspectos que não haviam emergido dos 

questionários de QV [42 ]. Assim, é importante ter em mente que questões complexas de 

saúde requerem um planejamento cuidadoso na pesquisa para que possam ser capturadas. 

Os cuidados centrados na família e no indivíduo devem ser a base das abordagens de 

cuidados. Assim, sempre que possível, é necessário começar a colocar a pessoa cuidada 

no centro dos seus próprios cuidados, adotando uma abordagem mais centrada na pessoa. 

Idealmente, esses processos deveriam ser apoiados por uma equipe multidisciplinar, da 
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qual se espera que veja o jovem em transição para além de sua deficiência, considerando 

os diversos aspectos que, tão impactantes quanto os fatores relacionados à estruturas e 

funções corporais, podem influenciar o desenvolvimento de uma pessoa. 

Com base nos resultados desta revisão, recomendamos que os pesquisadores interessados 

nas temáticas do desenvolvimento de saúde, a independência ou a participação de AJA 

com PC, considerem os fatores contextuais e, quando possível, permitam que os AJA 

falem por si próprios sobre as questões que vivenciam. Os conhecimentos trazidos nesta 

revisão também podem apoiar os profissionais de saúde na revisão das suas abordagens 

de avaliação e intervenção ao lidar com pessoas com deficiências de origem na infância, 

bem como fornecer conhecimentos para que o poder público possa planejar e executar 

novas políticas de longo prazo para pessoas com deficiência. Essas atitudes podem 

contribuir para preencher lacunas no conhecimento e para compreender e superar as 

barreiras que interferem no desenvolvimento ideal de saúde dos AJA com PC entre a 

adolescência, a vida adulta e além. 

5. Conclusões 

Esta revisão de escopo mostrou que, além de EFC, os estudos publicados entre 2014 e 

2021 que exploraram o desenvolvimento de saúde, a participação ou a independência de 

AJA com PC na fase de transição para a idade adulta focaram principalmente nos 

componentes da AP da CIF, especificamente em aspectos relacionados à atividade. 

Poucos estudos exploraram a influência de fatores ambientais. A maioria dos estudos 

avaliou os AJA diretamente, principalmente por meio de estudos qualitativos. As 

perspectivas de outras figuras-chave envolvidas no seu cuidado e desenvolvimento 

também foram consideradas. Estas descobertas enfatizam a necessidade de uma expansão 

no foco das pesquisas em direção a múltiplos fatores que influenciam o desenvolvimento 

de saúde dos AJA, permitindo assim que os profissionais de saúde compreendam melhor 

e melhorem os cuidados oferecidos à esta população. 

6. Limitações do Estudo 

Nenhuma pesquisa na literatura cinzenta foi realizada devido ao elevado número de 

estudos provenientes da pesquisa nas bases de dados, e ao foco principal apenas em 

artigos científicos. Devido à natureza das revisões de escopo, a avaliação da qualidade 

dos estudos incluídos não foi realizada. A categorização da CIF foi realizada por um 

autor; no entanto, foi verificado de forma independente por pelo menos dois outros 
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autores. Assim, considera-se que o estudo representa adequadamente o corpo de literatura 

disponível  sobre a temática de interesse. 

7.Material Suplementar:  

As informações de suporte podem ser baixadas em  

https://www.mdpi.com/article/10.3390/ijerph21060670/s1.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

S1. Lista de verificação PRISMA para revisões de escopo;  
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S2 Apêndice 1. Exemplo completo de estratégia de pesquisa na EMBASE;  

 

S3 Apêndice 2. Características dos estudos incluídos na revisão. 
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Resumo 

Objetivo: Descrever os níveis de autonomia e explorar fatores associados à autonomia em 

participação de jovens brasileiros com paralisia cerebral (PC). Métodos: Estudo 

transversal. Idade, sexo, escolaridade, renda familiar e escolaridade dos pais dos 

participantes foram coletados utilizando um questionário sociodemográfico. Autoeficácia 

percebida, função cognitiva, função motora grossa, classificações manuais e de 

comunicação e autonomia em participação foram coletadas com instrumentos padrões. 

Análise descritiva, de regressão linear múltipla e ANOVA foram utilizadas na estatística. 

Resultados: 114 jovens com PC, média de idade 25,9 (DP=11 anos), 67 mulheres, 

participaram do estudo. Autonomia em participação em desenvolvimento ou completa foi 

observada na maioria das áreas da vida. Relacionamentos amorosos e sexualidade foram 

as áreas com menores níveis de autonomia, enquanto reabilitação e lazer apresentaram 

elevados níveis de autonomia. Idade dos participantes (β=0,9187; p<0,001; IC: 3,3-5,8) 

e autoeficácia percebida (β= 1,6174; p= 0,0442; IC: 0,002-2,1) estiveram associados ao 

nível de autonomia (R2adj= 0,522). Os níveis de autonomia tendem a aumentar junto com 

uma maior autoeficácia percebida e idade.  Interpretação: Os fatores pessoais parecem 

desempenhar um papel central na aquisição de autonomia em participação durante a 

transição para a vida adulta de jovens com PC. Mais atenção é necessária para fatores e 

estratégias pessoais para apoiar o desenvolvimento pessoal, favorecendo a aquisição de 

autonomia em participação nas diversas áreas da vida. 
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1.Introdução 

 A Paralisia Cerebral (PC) é uma deficiência de início na infância e uma das mais 

comuns causas de incapacidade física ao longo da vida(1). Atualmente, a expectativa de 

vida dos adultos com PC que apresentam deficiência leve a moderada é apenas um pouco 

menor em comparação com a população sem PC (2). Neste contexto, a transição ao longo 

das fases da vida, especialmente a transição para a vida adulta das pessoas com PC, 

tornou-se um tema de relevância. 

 Influenciada por diversos fatores, a transição para a vida adulta é uma fase 

multifacetada e única da vida, que ocorre entre a infância e a vida adulta, sendo a 

adolescência a principal, mas não exclusiva, fase de desenvolvimento na qual ela ocorre 

(3). Durante a transição para a vida adulta, inicia-se a aquisição de autonomia frente às 

diferentes demandas da vida adulta. A autonomia pode ser definida como uma 

característica pessoal, relacionada à capacidade de pensar, decidir e agir de forma livre e 

independente com base em tais pensamentos e decisões (4). Participação refere-se ao 

envolvimento em situações de vida, abrangendo os construtos pessoais de competência 

na atividade, senso de identidade e preferências pessoais (5). Assim, a autonomia em 

participação pode ser conceitualizada como a liberdade de fazer escolhas e participar com 

base nas próprias atitudes e raciocínios (6). 

 Os jovens com deficiência podem alcançar trajetórias de vida semelhantes às dos 

seus pares sem deficiência através de oportunidades positivas, experiências de vida 

adequadas ao desenvolvimento e apoio regular para desenvolver papeis sociais como  

adultos (7). No entanto, os jovens com PC enfrentam frequentemente desafios na 

aquisição de autonomia durante a transição e têm 22-38% menos sucesso do que os seus 

pares sem deficiência em alcançar marcos adultos durante os seus 20 e 30 anos em áreas-

chave como educação, emprego e relacionamentos amorosos (8). 

 Para preencher a lacuna entre o desenvolvimento infantil e o adulto, recomenda-

se uma visão mais ampla do desenvolvimento de saúde durante a fase de transição (9). 

As abordagens holísticas podem revelar fatores que afetam as trajetórias de 

desenvolvimento durante a transição. Nesse sentido, fatores contextuais, compostos por 

aspectos pessoais e ambientais, podem ser determinantes importantes para a transição 

para a vida adulta de jovens com PC (10). 
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 As evidências mostram que fatores pessoais como a idade (11,12) e o nível 

educacional dos jovens podem afetar a aquisição de autonomia na participação (11). Além 

disso, um senso positivo de si mesmo, ter escolhas, capacidade de expressar pensamentos 

e personalidade própria, e ser respeitado como um adulto autônomo também impactam 

positivamente os níveis de participação dos jovens com PC (13). Assim, promover 

comportamentos de autodeterminação parece facilitar a participação (14).  

 Considerando os fatores ambientais, jovens com PC de nível socioeconômico 

mais elevado têm demonstrado maior participação comunitária do que aqueles de nível 

socioeconômico moderado e baixo, independentemente de seus níveis funcionais (14). A 

escolaridade dos pais também parece influenciar o nível de autonomia alcançado pelos 

jovens com PC (11). Outros fatores, como a disponibilidade de apoios no ambiente, 

também foram identificados como facilitadores relevantes da participação (15). 

 Em relação à estruturas e funções corporais, estudos indicam que ter PC bilateral, 

dores musculares, fadiga (16) e encurtamentos musculares (17) podem afetar a função 

motora grossa e a capacidade de caminhar de pessoas com PC na adolescência e início da 

idade adulta; no entanto, o impacto destes fatores na autonomia ou participação não é 

claro. Os níveis cognitivos, por sua vez, demonstraram influenciar a aquisição de 

autonomia nas atividades sociais, (18) mobilidade, transporte, autocuidado e sexualidade 

(12) sendo mais relevantes para a participação social do que o nível de função motora 

grossa (18). Assim, embora os níveis de funcionalidade descritos pelos sistemas de 

classificação possam afetar o nível de autonomia alcançado pelos jovens em diversas 

áreas da vida (11,12) esta não é uma relação causal simples. 

 Conhecer os níveis de autonomia em participação nas principais áreas da vida 

adulta e identificar os fatores associados que podem funcionar como barreiras ou 

facilitadores à aquisição de autonomia é crucial para fornecer o melhor apoio durante a 

transição para a vida adulta, pois pode trazer importantes informações para as famílias e 

os profissionais de saúde e assim ajudar a traçar objetivos realistas e escolher intervenções 

apropriadas (18) mesmo antes do início da transição. 

 Um estudo preliminar mostrou níveis satisfatórios de autonomia em participação 

em serviços de lazer e reabilitação, mas baixa autonomia para moradia, relacionamentos 

amorosos e finanças para jovens brasileiros com PC (19). O nível de autonomia em 

participação de jovens brasileiros com PC foi associado a fatores como nível de 
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habilidade motora grossa e nível de habilidade manual, idade, escolaridade dos jovens e 

dos pais e à renda familiar (19). No entanto, uma revisão de escopo anterior revelou que, 

embora os construtos relacionados a atividades e participação liderem o foco de estudos 

incluindo indivíduos com PC no período de transição para a vida adulta (9) mais pesquisas 

são necessárias para compreender o impacto dos fatores contextuais no desenvolvimento 

dos jovens em transição (7,9) 

 Com o foco de responder à questão: “Quais os níveis de autonomia em 

participação nas diferentes áreas da vida de adolescentes e jovens adultos brasileiros com 

PC durante a transição para a vida adulta, e quais fatores estão associados ao seu nível de 

autonomia?", este estudo tem como objetivo descrever os níveis de autonomia e explorar 

os fatores associados ao nível de autonomia na participação. Com base na literatura e 

considerando a complexidade e a natureza multifatorial da aquisição de autonomia na 

participação, hipotetizamos que a idade mais elevada, níveis mais elevados de função 

cognitiva, autoeficácia percebida, renda familiar e melhores níveis de função motora 

grossa e manual estariam relacionados a níveis mais elevados de autonomia. 

2.Métodos 

Delineamento do Estudo 

Estudo transversal, com dados coletados entre 2022 e 2023. 

Participantes 

 Participantes de todas as regiões do Brasil compuseram a amostra do estudo, 

sendo 3 participantes da região Norte, 15 da Nordeste, 8 da Centro-Oeste, 71 da Sudeste 

e 17 da região Sul, os quais foram recrutados por meio de mídias sociais, listas de 

participantes de pesquisas anteriores, e amostragem por bola de neve. Os critérios de 

inclusão foram: a) ter diagnóstico de PC; b) idade entre 13 e 35 anos; c) capacidade de 

compreender e responder questões de simples a média complexidade. A exclusão ou 

descontinuidade ocorreu caso: a) o participante não conseguisse preencher todos os 

questionários, sem ou com auxílio mínimo, ou se recusasse a responder mais de 80% das 

questões do estudo; b) desistência ou indisponibilidade para comparecimento às 

avaliações agendadas por qualquer motivo.  

 O estudo foi aprovado pelo comitê de ética da Universidade Federal de São Carlos 

(Processo nº 4.543.908). Todos os participantes menores de 18 anos deram seu 
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consentimento e seus responsáveis assinaram o consentimento informado. Os próprios 

participantes maiores de 18 anos deram seu consentimento. 

Instrumentos de avaliação 

 Para alcançar uma ampla representação geográfica dos participantes, toda a coleta 

de dados foi realizada pelo pesquisador principal via Google Meet diretamente com os 

jovens com PC. Todos os questionários do estudo foram utilizados através do Google 

Forms, e os participantes foram solicitados a responder de forma autônoma todos os 

questionários do estudo ou com intermediadores facilitando a transmissão das  

perspectivas dos participantes em. Foi utilizada uma abordagem biopsicossocial, com 

mensuração dos resultados coletando variáveis de todos os domínios da CIF (Tabela 1). 

 

Tabela 1. Instrumentos de avaliação. 
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3.Análise dos dados 

 O cálculo amostral foi realizado com base nas recomendações da literatura 

(Peduzzi et al., 1996) referente à quantidade mínima de 10 participantes por variável de 

interesse pretendida a ser inserida na análise de regressão. Foram analisadas as seguintes 

variáveis: idade (em anos), escolaridade dos participantes e dos pais classificada em três 

categorias (ensino fundamental, ensino médio ou ensino superior); renda familiar 

considerando o valor do salário mínimo mensal brasileiro (referência: ano base de 2022 

R$1.212,00 / USD221,48); Classificações GMFCS, MACS e CFCS; Pontuações de soma 

mini-mental; Pontuações totais do questionário Perfil de Transição de Rotterdam (PTR) 

(soma de todos os itens, exceto serviços de reabilitação). Para a Escala de Autoeficácia 

Geral Percebida (EAGP) foi considerada a pontuação média de todos os itens. Não houve 

dados faltantes. 

 Os níveis de autonomia foram primeiramente analisados descritivamente. Para 

desenhar os modelos de regressão, inicialmente foram escolhidos preditores com base nas 

evidências relevantes presentes na literatura. Em seguida, foi realizada uma análise de 

redundância com 14 potenciais variáveis independentes coletadas inicialmente, e algumas 

variáveis como desempenho funcional (escala PEDI-CAT) foram excluídas devido a 

sobreposição com outras variáveis. Assim, as variáveis independentes sexo, idade, 

MACS, GMFCS, cognição, autoeficácia percebida e renda familiar foram inseridas em 

uma análise de regressão linear múltipla para explorar associações entre essas variáveis e 

as pontuações totais do PTR (variável dependente). Foi verificada a distribuição dos 

dados residuais, apresentando distribuição normal. Testes ANOVA foram utilizados para 

interpretar associações entre as variáveis independentes e a variável dependente. Todas 

as análises estatísticas foram realizadas utilizando o programa estatístico RStudio Versão 

(4.4.1).  

4.Resultados 

 Todos os participantes recrutados completaram o estudo. No total, foram 

recrutados 117 jovens com PC e 3 não completaram todo o protocolo de avaliação. A 

amostragem final incluiu 114 participantes, média de idade de 25,9 anos, 58,8% do sexo 

feminino. A maioria possuíam classificações funcionais níveis I-II e apresentavam nível 

cognitivo adequado à idade. Foram observados altos níveis de autoeficácia percebida. 

39,4% dos participantes e 17,4% dos pais concluíram o ensino superior. Para os níveis 

socioeconômicos, 80% da amostragem foi classificada como sendo de baixa (1-2 salários 
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mínimos) à média (3-6 salários mínimos). As características dos participantes são 

apresentadas na Tabela 2. 

 

Autonomia em Participação 

 Segundo o PTR, a maioria dos participantes estava em processo (Fase 2) ou já 

tinha adquirido plena autonomia em participação (Fase 3) na maioria das áreas da vida 

(Figura 1). A autonomia completa foi alcançada para a maior parte da amostra nos 

serviços de reabilitação (N=75; 66%) e em lazer (atividades sociais) (N=74; 65%). A 

maior proporção de situação “em transição” foi observada para habitação (N= 59; 52%) 

e demandas de cuidado (N= 49; 43%). As áreas de relacionamentos amorosos (N=57; 

50%) e sexualidade (N=54; 47%) foram as áreas da vida mais desafiadoras no processo 

de transição. 
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Figura 1: Fase de transição de acordo com as pontuações do Perfil de Transição de 

Rotterdam. 

Legenda: Fase 1: sem experiência ou dependência de adultos; Fase 2: adquirindo 

autonomia e orientando-se para o futuro; Fase 3: autonomia completa/adquirida. Os 

valores indicam porcentagem do número total de participantes. 

 

Fatores associados à autonomia em participação 

 O modelo de regressão linear múltipla mostrou associações significativas entre os 

níveis de autonomia com a idade dos participantes (β=0,9187; p<0,001; IC:3,3-5,8) e 

autoeficácia percebida (β=1,6174; p=0,0442; IC:0,002-2,1) (Figura 2). Esse modelo 

explicou 52,2% da variância do nível de autonomia na participação na amostra 

(R2adj=0,522). 
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Figura 2: Análise de regressão linear múltipla realizada entre o escore total do RTP 

(variável dependente) e as variáveis independentes de interesse. 

Legenda: PTR: Perfil de Transição de Rotterdam; GMFCS: Sistema de Classificação da 

Função Motora Grossa; MACS: Sistema de Classificação da Função Manual; EAGP: 

Escala de Autoeficácia Geral Percebida. 

 

 Os testes ANOVA revelaram que a maior autonomia na participação está 

relacionada com o aumento da idade, sendo a curva mais acentuada até aproximadamente 

os 25 anos de idade. Níveis mais elevados de autoeficácia percebida também levaram a 

uma maior autonomia na participação (Figura 3). 

 

Figura 3: Curvas de tendência ANOVA para associação entre idade e autoeficácia 

(EAGP) com o nível de autonomia na participação.  

Legenda: PTR: Perfil de Transição de Rotterdam; EAGP: Escala de Autoeficácia Geral 

Percebida. 
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5.Discussão 

 Este estudo relata os níveis de autonomia em participação em diferentes áreas da 

vida de adolescentes e jovens adultos brasileiros com PC durante a transição para a vida 

adulta e explora fatores associados ao seu nível de autonomia em participação. 

 Os níveis mais elevados de autonomia foram encontrados para os serviços de 

reabilitação, significando que os jovens com PC frequentaram um serviço de reabilitação 

que consideraram adequado para sua idade e estágio de vida no último ano. O 

desenvolvimento de uma abordagem ampla e longitudinal aos serviços de saúde, 

incluindo reabilitação, para pessoas com PC é um processo incipiente em todo o mundo 

que ainda necessita de mais investigação (22). Estudos mostram que passar pela equipe 

de cuidados adultos antes da transferência dos cuidados pediátricos, o envolvimento 

adequado dos pais, e a promoção da confiança dos jovens na gestão de sua saúde 

melhoraram os resultados durante a transição, levando a uma melhor continuidade dos 

cuidados na idade adulta (23). Embora os participantes deste estudo relataram serviços 

adequados à idade, mais detalhes sobre a reabilitação recebida não foram coletados em 

nosso estudo e devem ser explorados em pesquisas futuras. 

 Em relação à autonomia no lazer, 65% dos participantes alcançaram plena 

autonomia e saem com os amigos à noite quando querem. Resultados satisfatórios 

semelhantes foram relatados em pesquisas anteriores utilizando o PTR (11,12) o que 

indica um cenário positivo em vários países para que jovens com PC realizem atividades 

significativas com colegas. Os participantes do nosso estudo forneceram dados informais 

e qualitativos durante conversas nas avaliações sugerindo que o apoio de amigos e a 

acessibilidade arquitetônica e atitudinal em locais públicos são fundamentais para a sua 

participação em atividades de lazer. Estas descobertas serão relatadas em uma publicação 

futura e poderão ajudar as equipes multidisciplinares a identificar aspectos relevantes para 

utilização em intervenções baseadas no contexto. 

 Em relação às áreas onde os participantes estão em processo de aquisição de 

autonomia, 52% dos participantes estavam aprendendo a realizar tarefas domésticas ou 

se organizando  para viver de forma independente. Donkevoort et al. (2009) (11) 

relataram que 17% dos jovens adultos holandeses com PC estavam na fase 2 para 

habitação, enquanto a maioria (58%) ainda moravam com os pais e não colaboravam nas 
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tarefas domésticas (fase 1). 78% dos jovens adultos da Letônia também não começaram 

a adquirir competências domésticas ou a viver de forma independente (12). As diferenças 

entre os países podem ser explicadas pelo contexto cultural, hábitos familiares, 

preferências e habilidades pessoais. Em todos os cenários, experimentar possibilidades 

de autonomia em casa ou de vida independente é importante na vida adulta e deve ser 

apoiado desde a infância. 

 No processo de aquisição de autonomia, 43% dos participantes estão aprendendo 

a perceber e gerenciar demandas relacionadas à sua saúde, mas ainda necessitam de apoio 

de terceiros para fazê-lo. Da mesma forma, aproximadamente metade dos jovens 

holandeses adultos com PC encontravam-se na fase 2 de demandas de cuidado (11). 

Jovens com PC relatam que aprender a lidar com as demandas de saúde deve ser algo 

apoiado pelos familiares e profissionais, o que poderá facilitar o conhecimento sobre sua 

deficiência e o próprio processo de transição (24). Estratégias como incorporar a 

perspectiva dos jovens durante as consultas de saúde deve, portanto, ser considerada 

durante a transição. 

 Entre as áreas de maior preocupação no processo de aquisição de autonomia, foi 

observado que 50% dos participantes não tinham experiência com namoro ainda, e 

aqueles com alguma experiência com namoro nunca estabeleceram uma relação de longo 

prazo. Da mesma forma, 47% não tinham nenhuma ou tinham apenas alguma experiência 

anterior apenas com beijo de língua. Essas questões não são exclusivas da população 

brasileira. Os jovens adultos holandeses também estavam atrás de seus pares sem 

deficiência nestas áreas (6) e mais de 70% dos jovens adultos com PC da Letônia não 

estavam nas fases de transição mais avançadas para relacionamentos amorosos e 

sexualidade (12). A alfabetização em saúde é uma necessidade para os jovens com PC 

(25), sendo especialmente crucial considerando o seu risco aumentado para ocorrência de 

abuso sexual (26). Assim, estratégias sobre como lidar com um corpo com deficiência ao 

longo do tempo, como gerir a saúde sexual, gerir relacionamentos amorosos e 

desenvolver eficácia pessoal (25) podem facilitar-lhes vivenciar e viver com qualidade 

esses aspectos-chave da vida adulta. 

 Ao explorar fatores associados com o nível geral de autonomia em participação, 

os fatores pessoais, idade e autoeficácia foram significativos no modelo de regressão. 

Corroborando parcialmente com a hipótese do estudo, os resultados indicam que à medida 

que as pessoas com PC envelhecem, elas tendem a adquirir mais autonomia. Isto está de 
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acordo com a literatura, já que um estudo longitudinal utilizando o PTR observou que a 

partir dos 27 anos de idade, 90% dos jovens adultos com PC eram autônomos na maioria 

das áreas da vida, exceto nos relacionamentos amorosos (6).   Outro estudo destacou o 

papel da idade nas áreas de educação e emprego, finanças, sexualidade e moradia (12).  

 A consciência e a necessidade de lidar com os desafios da vida adulta pode ser cada vez 

mais percebida pelos jovens com PC à medida que envelhecem e experimentam as novas 

demandas da vida adulta (24). Durante o recrutamento do estudo, os jovens adultos, 

especialmente a partir dos 25 anos, mostraram maior interesse em participar do estudo, 

expressando um forte desejo de discutir questões relacionadas ao seu processo de 

transição, relatando que foram insuficientemente abordados em seu contexto diário sobre 

isto. Assim, famílias e profissionais precisam estar atentos às demandas futuras, ouvi-los 

desde o início e oferecer apoio e estratégias para capacitá-los e promover a sua autonomia 

como futuros adultos. 

 Outro fator pessoal associado à autonomia em participação foi o nível de 

autoeficácia percebida. Como hipotetizado, jovens com melhores níveis de autoeficácia 

tendem a ter melhores níveis de autonomia em participação. No trabalho por Van der Slot, 

(2010)(27) a autoeficácia percebida explicou 49% da variância na participação social, e 

adultos com PC bilateral obtiveram escores de autoeficácia ligeiramente mais elevados 

do que adultos sem PC. Em nossa população, as pontuações médias foram semelhantes 

às obtidas por adolescentes brasileiros sem deficiência (21). Os resultados sugerem que 

os comportamentos adaptativos devem ser observados pelos profissionais de saúde 

envolvidos no cuidado de pessoas com deficiência em transição, pois são cruciais para a 

autonomia na vida adulta (28). Por exemplo, um Programa Imersivo de Habilidades para 

a Vida foi capaz de criar oportunidades para experiências significativas, desafiadoras e 

de apoio, que atendam às necessidades básicas de relacionamento, competências para 

vida diária e autonomia de jovens com deficiência durante a transição (29).  

 Tendo isto em mente, é relevante pensar porque algumas das nossas hipóteses, 

como a possível influência do nível de função cognitiva, manual e motora grossa, da renda 

familiar ou do gênero, não parecem influenciar significativamente a autonomia na 

participação. O fato dos estudos que exploram esses fatores apresentarem resultados 

heterogêneos sugerem que estudos futuros devem investigar outros aspectos 

potencialmente relevantes, como status de saúde em geral, presença de comorbidades, e 

incluir participantes com envolvimento cognitivo mais significativo. Uma limitação do 
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estudo também deve ser levada em consideração, visto que apenas puderam participar 

indivíduos que tivessem acesso à internet. Aqueles em situação mais vulnerável, que 

podem enfrentar maiores desafios para alcançar a autonomia, podem não ter sido 

avaliados. Esforços devem ser realizados para uma amostragem incluindo estes grupos 

em investigações futuras. 

 No final das contas, a pessoa em transição estará sempre no centro de seu processo 

de transição. Assim, o cuidado individualizado e centrado na pessoa, fortalecendo 

independência e encorajando a autogestão, desde a infância até adolescência e na vida 

adulta, são todas estratégias baseadas em evidências (30) que devem ser implementadas 

em programas de transição que visam promover a autonomia em participação em todas 

as áreas da vida.  

6.Conclusão  

 Adolescentes e jovens adultos brasileiros com PC adquiriram autonomia em 

participação em diversas áreas relevantes da vida durante a transição para a vida adulta, 

como demandas de reabilitação, lazer, moradia e cuidados com a saúde. Desafios para 

alcançar experiências mais avançadas persistem em relacionamentos amorosos e 

sexualidade. Idade e autoeficácia percebida foram associadas à aquisição de autonomia 

em participação, o que destaca a importância de apoiar experiências apropriadas para a 

idade e fornecer intervenções focadas no contexto durante a transição para a vida adulta 

em pessoas com PC. 
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Resumo 

Introdução: A parceria do público em pesquisas é uma abordagem cada vez mais 

incentivada, levando à pesquisas com resultados mais relevantes para as necessidades 

atuais do público-alvo. O envolvimento de jovens com Paralisia Cerebral (PC) em 

pesquisa pode favorecer a compreensão das especificidades desta condição de saúde. 

Objetivo: Compreender as experiências de participação de maior relevância para estes 

jovens, e embasar o desenvolvimento de um questionário para exploração destes aspectos 

com jovens com PC em transição para a vida adulta. Métodos: 16 jovens com PC, idade 

entre 13 e 30 anos (média: 22.6; 10 mulheres), de todos os níveis funcionais compuseram 

o grupo de Guias. No momento 1- fase qualitativa, foram realizadas entrevistas semi-

estruturadas e individuais com os Guias para coleta dos temas de maior relevância com 

base em suas experiências vividas. No momento 2 -fase participativa, foi desenvolvido 

em parceria com os Guias um questionário que seria usado em pesquisa futura sobre 

transição para a vida adulta de jovens com PC. Resultados: Diversas áreas da vida foram 

reportadas como relevantes para serem incluídas no questionário, como desenvolvimento 
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pessoal, relações sociais, e acessibilidade. Sua versão final conta com 25 questões de 

múltipla escolha. O desenvolvimento do questionário com os Guias ocorreu de forma 

muito dinâmica e eficaz, com envolvimento em diversas etapas como, escolha dos temas, 

definição da formatação do questionário, recrutamento de respondentes e 

compartilhamento dos resultados. Conclusão:. A parceria com os jovens foi essencial 

para identificar especificidades sobre os temas mais relevantes que embasaram o 

desenvolvimento do questionário. A parceria com o público-alvo deve ser cada vez mais 

adotada por pesquisadores para apoiar a prática baseada em evidências e desenvolvimento 

de estratégias focadas no paciente. 

Palavras chave: envolvimento do público em pesquisas; Paralisia Cerebral; Transição 

para a vida adulta; Participação; Co-produção. 

 

1.Introdução 

Recentemente, o conceito de prática centrada na família, com os serviços de saúde 

colocando o paciente e seus familiares no centro do cuidado, fez com que se começasse 

a questionar também sobre o foco das pesquisas científicas que embasam a prática clínica 

(Palisano, 2016). Uma vez que, desde as perguntas de pesquisa até o impacto de seus 

resultados na sociedade devem realmente beneficiar a vida do público-alvo, o 

envolvimento do público no processo de pesquisa passou a ser um aspecto de relevância, 

incluindo estudos na área de desenvolvimento infantil (Morris, 2011; Rosenbaum, 2011; 

Palisano, 2016).  

Pesquisas participativas com o envolvimento do público dizem respeito às pesquisas que 

são feitas ‘com’ ou ‘por’ membros público, ao invés de apenas ‘para’ ou ‘sobre’ o 

público-alvo (Involve, 2012). Em países de alta renda, como o Reino Unido, o 

envolvimento do público em pesquisa já é uma exigência do sistema de saúde, sendo 

sistematicamente requerido e implementado por pesquisadores (Longo et al., 2024). Além 

de ser um direito das pessoas participarem de decisões que afetem sua vidas (UN, 2017), 

o envolvimento do público em pesquisa tem diversos benefícios, incluindo a identificação 

de temas prioritários e específicos trazidos pelo público, estudos com coleta de dados 

mais adequadas à realidade, e maior credibilidade e interesse do público e profissionais 

aos resultados divulgados (Ketelaar et al., 2020).  
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O envolvimento do público pode ocorrer em todas as fases de uma pesquisa participativa 

(Ketelaar et al., 2020; Involve, 2012). Contudo, pessoas com deficiência frequentemente 

eram vistas pela sociedade como vulneráveis, difíceis de se engajar, e necessitadas de 

mais proteção (Simkiss, 2012), o que muitas vezes leva à perda de oportunidades de 

envolvimento (Alderson, et al., 2019). Atualmente, pesquisas em parceria com pessoas 

com condições crônicas de saúde, como a Paralisia Cerebral (PC) e seus familiares vem  

ocorrendo de diversas formas, como desde o desenvolvimento de instrumentos para 

avaliação e acompanhamento da saúde (Smits et al., 2020; Willis et al., 2021; Marelli et 

al., 2024; Ketelaar et al., 2024), até o desenvolvimento de intervenções em si (Palomo-

Carrión et al., 2022). 

Sendo uma das condições crônicas de origem na infância de maior incidência, pessoas 

com PC vem tendo sua expectativa de vida aumentada nas últimas décadas (Hutton, 

2008). O processo de envelhecimento de pessoas com PC é complexo, e manter a 

continuidade do cuidado ao longo da vida com estratégias para manter a independência 

funcional, promover a integração social e a participação na comunidade são de extrema 

importância (Kumar et al., 2023). Contudo, desde o início do processo de 

amadurecimento, quando estão transitando da adolescência para a idade adulta, há uma 

grande limitação de recursos e estratégias para apoiar a continuidade de seu 

desenvolvimento, o que atualmente é um grande obstáculo para a oferta de cuidados de 

saúde de qualidade com benefícios a longo prazo (Kumar et al., 2023). Diante deste 

cenário, o processo de transição para a vida adulta e cuidado centrado nas necessidades 

específicas deste público e nesta fase da vida vem se tornando cada vez mais relevantes 

na literatura.  

Demandas não atendidas durante a transição levantadas por jovens com PC em estudos 

qualitativos incluem a necessidade de maior compreensão da evolução da própria 

condição de saúde, lidar com estereótipos e com situações de capacitismo (Bagatell et al., 

2017), a importância de se ter amigos e relacionamentos afetivos, aprender a manejar as 

demandas da vida diária, e ter suporte e expectativas para o futuro (Bjorquist et al., 2015). 

Relatos de que estas informações e suportes devem ser oferecidos antes mesmo do início 

do processo de transição se iniciar (Freeman et al., 2018) reforçam a necessidade de que 

estes jovens sejam ouvidos e, com base nisto, ações em colaboração com pesquisadores, 

profissionais e gerenciadores de políticas públicas sejam elaboradas para moldar a prática 
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clínica e social, potencializando, no momento certo, o desenvolvimento destes indivíduos 

de forma eficaz. 

Contudo, a literatura destaca que, frequentemente, os materiais, ferramentas e tecnologias 

de saúde para crianças e jovens com deficiência são desenvolvidos unilateralmente por 

pesquisadores, sem considerar o papel e as perspectivas únicas dos jovens com aquela 

condição de saúde (Bailey et al., 2015; Dada et al., 2022). A literatura mostra que os 

jovens com PC em transição para a vida adulta começaram a ser ouvidos em primeira 

pessoa durante as pesquisas, porém, ainda é muito frequente que  as perspectivas 

coletadas em avaliações continuem sendo as dos pais ou profissionais (Santana et al.,  

2024). Não se sabe  como isto ocorre na prática clínica, ou seja, se estes indivíduos têm 

oportunidade de protagonizar seu cuidado em saúde, assim, cada vez mais tem se tornado 

evidente a necessidade de um cuidado centrado no jovem em transição. Neste contexto, 

resultados reportados pelos próprios pacientes têm sido recomendados para orientar os 

cuidados à  saúde, e também para desenvolver e avaliar intervenções terapêuticas e 

informar mudanças  em políticas de saúde (Willis et al., 2021).  

Informações sobre o envolvimento de jovens com PC no desenvolvimento de 

instrumentos de avaliação, e sobre como sua expertise sobre a própria condição de saúde 

está sendo considerada para tal finalidade ainda são lacunas nesta literatura tão incipiente 

(Willis et al., 2021). Desta forma, a disseminação das metodologias adequadas, assim 

como a divulgação de diretrizes e pesquisas abordando a inclusão de  pessoas de 

diferentes idades no processo de desenvolvimento de instrumentos e planejamento de 

pesquisas são dados necessários (Willis et al., 2021). 

A participação de pessoas com deficiência ao longo de todo o ciclo de pesquisa é possível, 

e vem ocorrendo de forma eficaz também em países em desenvolvimento, sendo uma 

abordagem que pode potencialmente melhorar a qualidade dos estudos e orientar o 

desenvolvimento de ações e programas mais relevantes (Kuper et al., 2021). As escalas 

padronizadas já existentes, desenvolvidas apenas por ‘experts’ por teoria, podem não 

capturar as especificidades do processo de transição para a vida adulta vividas por jovens 

com PC. Isto faz com que se postergue a compreensão de fatores relevantes que possam 

guiar a adequação e desenvolvimento de estratégias que apoiem o desenvolvimento ótimo 

destes jovens ao longo das próximas fases de suas vidas.  
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Assim, o objetivo deste estudo é reportar a parceria com jovens com PC no co-

desenvolvimento de um instrumento para avaliar experiências de participação durante a 

transição para a vida adulta de jovens com a mesma condição de saúde. Espera-se que os 

dados deste estudo possam colaborar para uma melhor compreensão sobre os aspectos 

específicos de maior relevância durante a transição de jovens com PC, assim como 

embasar o planejamento e execução de futuros estudos com envolvimento de jovens com 

PC em pesquisas participativas com as mais diversas finalidades. 

2.Métodos 

Os dados que embasaram o co-desenvolvimento do instrumento almejado neste estudo 

foram coletados de forma qualitativa, por meio de entrevista semi-estruturada (Boeije, 

2009). O processo de co-desenvolvimento do instrumento foi baseado no processo 

interativo de co-criação (Leask et al, 2019), e nos estudos de Smits et al. (2020), e Ketelaar 

et al. (2020). 

O estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética e Pesquisa em Seres Humanos da 

Universidade Federal de São Carlos (nº40161820.0.0000.5504). Todos os participantes 

ou responsáveis por estes concordaram com a participação no estudo assinando o Termo 

de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) ou o Termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido (TCLE). Todos receberam uma cópia dos termos assinados via e-mail.  

Parceiros de pesquisa 

Para co-desenvolvimento do instrumento do estudo, foram parceiros de pesquisa junto 

aos pesquisadores 16 adolescentes e jovens adultos com PC, com idade entre 13 e 30 

anos. Este número amostral foi baseado em um estudo com co-desenvolvimento de 

instrumento (Smits et al., 2020), e em outros estudos com metodologia qualitativa com 

jovens com PC (Bjorquist et al., 2015; Bagatel et al., 2016; Freeman et al., 2018). A faixa 

etária foi baseada nos estudos citados, considerando a fase crítica do processo de transição 

para a vida adulta. O grupo de parceiros de pesquisa, que representam o público-alvo do 

instrumento a ser desenvolvido, recebeu o nome de “Guias para o futuro”, nome 

inicialmente proposto pelos pesquisadores e aceito posteriormente pelo grupo após 

consulta coletiva. 
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Para participar do estudo, os potenciais parceiros deveriam atender aos seguintes critérios 

de inclusão: a) Ter diagnóstico de paralisia cerebral; b) Idade entre 13 e 30 anos; c) Com 

qualquer nível de função motora grossa ou manual; d) Habilidade de  comunicação que 

permita emitir e receber informações de forma eficaz com o pesquisador, mesmo que com 

auxílio de dispositivos de comunicação aumentada ou outros recursos ; e) Ter cognição 

para entender e responder questões de simples a média complexidade; f) Ter acesso a 

celular ou computador com acesso à internet para participar das atividades da pesquisa. 

Como critério de exclusão ou descontinuidade foi estabelecido: a) Apresentar 

desinteresse em continuar participando do estudo, através da não correspondência 

frequente às atividades propostas; b) Ter limitações de tempo, habilidades técnicas com 

os recursos utilizados no estudo, ou outros fatores que impossibilitassem acompanhar as 

atividades propostas. 

Os possíveis parceiros foram contatados a partir da lista de ex- participantes de pesquisas 

do laboratório de análise do desenvolvimento infantil (LADI-UFSCar),  por divulgação e 

busca ativa pela #paralisiacerebral em mídias sociais, e por indicação de potenciais 

participantes pelos participantes atuais da pesquisa. A fim de garantir representatividade, 

foram feitos esforços para que pelo menos um representante de cada região geográfica do 

Brasil compusesse o grupo de Guias. 

Após coletado consentimento, foi feita uma reunião individual via Google Meet com cada 

parceiro, explicado os objetivos do estudo, e enviado formulário via Google Forms para 

coleta de dados de caracterização, conforme apresentados na tabela 1.  

Tabela 1: Caracterização dos guias parceiros de pesquisa. 

Parceiro 

(P) 

Gênero Idade 

(anos) 

Estado

de 

origem 

Escolaridade Ocupação Nível 

GMFCS 

auto-relato 

Participação 

prévia em 

pesquisa 

P1 F 27 AC ESC Estudante G II Não 

P2 F 30 SP PG Advogada III Não 

P3 M 21 DF EMC Estudante G IV Não 

P4 M 20 SP EMC Paratleta de 

Natação 

III Sim 

P5 M 28 ES ESC Educador II Sim 
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Físico 

P6 F 21 MG EMC Influenciado-

ra Digital 

III Não 

P7 F 30 PR ESC Fonoaudió- 

loga 

III Não 

P8 F 18 SP EFC Estudante IV Sim 

P9 F 19 RJ EMC Estudante G II Não 

P10 F 19 SP EMC Estudante G II Não 

P11 M 13 SP EFI Estudante IV Não 

P12 F 30 PR ESC Contadora I Não 

P13 F 25 PR ESC Professora III Não 

P14 F 21 BA EMC Estudante G III Não 

P15 M 18 SP EMC Estudante II Sim 

P16 M 21 MG EMC Voluntário 

em ações 

sociais 

I Sim 

Legenda: M: masculino; F: feminino; AC: Acre; SP: São Paulo; DF: Distrito Federal; ES: 

Espírito Santo; MG: Minas Gerais; RJ: Rio de Janeiro; PR: Paraná; BA: Bahia; ESC: 

Ensino Superior Completo; EMC: Ensino Médio Completo; PG: Pós Graduação; EFI: 

Ensino Fundamental Incompleto; G: Graduação. 

Envolvimento do público na pesquisa 

Todos os parceiros foram informados sobre o modelo de participação ativa em pesquisa 

que seria estabelecido, no qual estes teriam um envolvimento não de participantes 

passivos em que seriam apenas ouvidos ou avaliados, mas sim de parceiros de pesquisa, 

podendo e sendo requisitados a estarem envolvidos ativamente, em conjunto com os 

pesquisadores, em todas as etapas metodológicas do desenvolvimento de um 

questionário. O envolvimento dos parceiros na pesquisa foi dividido de forma geral em 2 

momentos principais, conforme figura 1. 
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Figura 1. Demandas de envolvimento do público no processo de pesquisa. 

O momento 1 consistiu da fase qualitativa do estudo, na qual foi realizada uma entrevista 

semi estruturada individualmente com cada parceiro. Esta entrevista foi realizada via 

Google Meet e gravada. Foram compartilhadas em apresentação em Microsoft Power 

Point as explicações sobre este momento da pesquisa, incluindo a definição do conceito 

de “participação”, segundo Imms et al. (2017). 

O objetivo principal desta fase qualitativa foi coletar as informações de base, que são as 

experiências vividas do jovens com PC, para a elaboração do questionário. Assim, foi 

solicitado ao parceiro que este compartilhasse suas perspectivas e vivências de 

participação durante sua trajetória de vida, as quais estariam impactando mais sua 

transição para a vida adulta, refletindo sobre estes aspectos nos momentos do passado, 

presente e futuro. Eles tinham em mente que os pontos levantados por todos os Guias 

seriam a base para o questionário que seria desenvolvido. O objetivo do estudo conforme 

apresentado a eles e as perguntas realizadas estão descritos na tabela 2. As perguntas 

direcionadoras foram elaboradas exclusivamente pelos pesquisadores líderes do estudo, 

sem consulta prévia aos jovens parceiros. 

Tabela 2. Atividades direcionadoras do momento 1-Fase qualitativa. 

Objetivo da pesquisa compartilhado: desenvolver, em parceria com indivíduos com 

paralisia cerebral, um questionário sobre experiências de participação, com base no que 

vocês (Guias) acham importante de ser perguntado, de acordo com suas vivências no 

passado, presente e futuro. 

Perguntas direcionadoras utilizadas no momento 1: 
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Pensando sobre sua 

experiência vivida no 

passado – (até os últimos 

anos) 

Pensando na sua vida 

agora (presente - dos 

últimos meses até hoje) 

 

Pensando no futuro 

 

Pergunta: 

Com relação às suas 

experiências de 

participação em diferentes 

situações de vida, qual o 

assunto que você acha que 

é importante para você 

como adolescente / jovem 

adulto com paralisia 

cerebral e que você deseja 

compartilhar? 

 

Perguntas: 

Como está a sua 

participação?  

 

Em que você está 

participando mais?  

 

Quais são seus desafios 

atuais e o que está indo 

bem? 

Perguntas: 

 

Quais são suas 

expectativas e sonhos 

sobre a participação no 

futuro?  

 

Você tem alguma 

preocupação? 

 

O momento 2 consistiu da maior parte metodológica da pesquisa, sendo esta o 

envolvimento dos parceiros no desenvolvimento do questionário. Para isto, foi utilizada 

a ferramenta Matriz de Envolvimento (Smits et al., 2020), a qual objetiva facilitar a 

condução das diferentes atividades nas diferentes fases da pesquisa (preparação, execução 

e implementação), conforme o interesse de envolvimento de cada parceiro. Assim, cada 

parceiro de pesquisa pode escolher entre cinco os papeis de envolvimento com o qual 

mais se identifica, indo de opções mais passivas, como o ouvinte, até opções mais ativas, 

como o tomador de decisões. A matriz de envolvimento foi traduzida para o Português 

Brasileiro com colaboração dos pesquisadores desta pesquisa (Jesus et al., 2023). 

Procedimentos gerais 

Todas as atividades deste estudo foram realizadas de forma remota, sendo as reuniões 

realizadas via Google Meet, as discussões gerais via grupo de Whatsapp, e as votações 

via Google Forms. Desta forma, após a realização do momento 1, com a coleta dos dados 

qualitativos, deu-se início ao momento 2, com a análise destes dados para 

desenvolvimento do questionário. Um resumo destes processos está ilustrado na figura 2. 
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Figura 2: Processos executados no momento 2-fase participativa da pesquisa. 

No momento 2, os dados qualitativos coletados no momento 1 foram analisados pelos 

pesquisadores líderes através de análise temática. Quando finalizada a análise, estes temas 

foram apresentados aos jovens parceiros em reunião grupal via Google Meet para 

verificação da precisão dos temas estabelecidos com os assuntos reportados por eles no 

momento 1, e este processo de envolvimento na verificação e definição dos temas seguiu 

em parceria até a definição dos temas finais incluídos no estudo. 

Em seguida, e em alguns momentos concomitantemente, iniciou-se o processo de escolha 

por parte dos parceiros dos possíveis papeis de envolvimento a serem desempenhados por 

eles nas próximas atividades de pesquisa. Para isto, foi feita reunião com apresentação 

em Power Point compartilhada via Google Meet com a explicação dos possíveis papeis, 

os quais também foram enviados por escrito em folheto para reflexão em casa antes da 

escolha.  

Conforme proposto na Matriz de Envolvimento (Smits et al., 2020), as opções de papeis 

eram: 1) Ouvinte (papel mais passivo, que só recebe informações); 2) Co-Pensador (o 

qual é solicitado a dar sua opinião); 3) Conselheiro (o qual dá opiniões solicitadas ou 

espontâneas); 4) Parceiro (o qual tem liberdade executiva junto ao pesquisador), e 5) 

Tomador de decisões (papel mais ativo, o qual tem a liberdade de propor e executar novas 

iniciativas e tomar decisões sobre as atividades).  
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A escolha era feita e registrada via Google Forms, e cada parceiro poderia escolher um 

ou mais papeis para desempenhar em cada atividade proposta. As atividades do estudo 

foram sendo elaboradas gradativamente pelos pesquisadores conforme o 

desenvolvimento do estudo, e assim acrescentadas na evolução da Matriz de 

Envolvimento da pesquisa. Este processo de definição de atividades e escolha de papeis 

era um processo dinâmico e ocorreu diversas vezes ao longo do estudo. A última atividade 

oficial do estudo foi a conclusão da versão final do questionário em co-desenvolvimento. 

3.Análise dos dados 

Para os dados qualitativos, foi realizada análise temática (Boeije, 2009), com os vídeos 

coletados no momento 1 transcritos verbatim, o conteúdo codificado, e distribuídos em 

categorias que corresponderam à temas. Dois pesquisadores participaram das etapas de 

identificação dos temas e análise de conteúdo, garantindo a consistência dos dados 

(Creswell, 2015). O processo de definição do questionário ocorreu de modo interativo, 

seguindo processo de co-desenvolvimento (Leask et al., 2019; Smits et al., 2020) entre 

pesquisadores e parceiros. 

4.Resultados 

O estudo foi conduzido entre Março de 2021 e Abril de 2022. Com relação aos dados do 

momento 1-fase qualitativa, inicialmente pensou-se em organizá-los durante a análise 

qualitativa de acordo com os conceitos da CIF (abordagem indutiva), porém conforme 

discussão e orientação do pesquisador mais experiente nesta metodologia, concluiu-se 

que esta estratégia poderia limitar a liberdade de identificação dos temas, optando-se 

então por fazer uma categorização temática livre de conceitos pré-estabelecidos 

(abordagem dedutiva). Desta forma, foi realizada análise temática do conteúdo coletado 

no momento 1. Foram identificados nas falas dos 16 Guias dez temas gerais, os quais 

continham 27 subtemas, que por sua vez continham 74 itens  (Figura 3). Diversas áreas 

da vida foram abordadas nas falas dos Guias, como cuidados com a saúde, educação, 

desenvolvimento pessoal, social e futuro.  
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Figura 3: análise temática do momento 1-fase qualitativa, resultado antes da primeira 

votação 

Finalizada a análise temática, iniciou-se o momento 2-fase participativa, na qual 

inicialmente foi feito o processo de seleção dos temas que iriam compor o questionário. 

Para isto, os parceiros deveriam dar uma nota de 0 (sem nenhuma relevância) a 5 

(extremamente relevante) para cada item extraído das falas. Foram realizadas 3 etapas de 



148 

votação, sendo: 1ª votação, na qual 9 Guias votaram (pontuação mínima para o item 

seguir para a votação 2= 50%) e 11 itens foram excluídos, restando 63 itens para próxima 

votação; 2ª votação, na qual 13 Guias votaram (pontuação mínima para o item seguir para 

a votação 3= 70%) e 17 itens foram excluídos, restando 46 itens para próxima votação; 

3ª votação, na qual 13 Guias votaram (pontuação mínima para o item compor o 

questionário= 90%) e 13 itens foram excluídos, restando 33 itens para compor o 

questionário, entre os 10 temas identificados. 

Considerando o volume de itens restantes, a conexão entre alguns destes itens, e o tempo 

de resposta do futuro questionário, foi discutido entre pesquisadores e parceiros que 

alguns itens poderiam ser combinados na mesma pergunta. Desta forma, 10 itens foram 

mesclados com outros itens, resultando em 23 itens originais finais para compor o 

questionário.  

Finalizada a identificação dos itens do questionário, iniciou-se o processo de definição da 

formatação das questões e de estruturação do questionário em si. Assim, devido ao grande 

volume de itens, foi definido que as perguntas do questionário seriam no formato de 

múltipla escolha, cada qual contendo de três a quatro opções de resposta, sendo sempre 

uma opção de experiência positiva, uma mediana, e uma negativa. Alguns itens contém 

uma opção neutra, caso o mesmo não seja aplicável ao respondente. A fim identificar a 

importância de cada item para o respondente, foi adicionada uma escala likert de 1-5 para 

graduação deste parâmetro após cada item. No questionário, cada item é considerado 

como sendo um tema. Adicionalmente, a fim de coletar dados adicionais que possam 

ajudar a compreensão da resposta dada, foi adicionado um espaço para descrição opcional 

de experiências pelo respondente. Um exemplo da estruturação das perguntas do 

questionário está ilustrado na figura 4. 
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Figura 4: Estruturação de uma questão do questionário. 

Para fechamento do questionário, definiu-se que seriam adicionadas mais duas questões 

de múltipla escolha para uma reflexão final sobre os 23 temas do questionário, a fim de 

capturar a perspectiva do respondente quanto a: a) três itens de maior relevância para o 

respondente no momento; b) os três itens de maior relevância para discussão junto à 

sociedade. Assim, o questionário foi concluído com 25 questões no total. 

Estruturalmente, devido à quantidade e diversidade de temas no questionário, a fim de 

facilitar sua aplicação e deixar o respondente mais à vontade ao responder, o questionário 

foi subdividido em parte 1, abordando questões sobre a temática de fatores ambientais 

(13 itens), seguindo para parte 2, com questões sobre fatores pessoais (10 itens). Dentro 

de cada parte do questionário, os sub-temas foram organizados em seções com itens da 

mesma temática. Como fechamento, os dois itens de reflexão geral compõem o que 

chamamos de ‘mensagem final’. Três Guias no papel de co-pensadores fizeram dois 

testes, respondendo o questionário para dar devolutivas sobre sua aplicabilidade e 

identificar possíveis erros no questionário. A estruturação geral do instrumento está 

apresentada na figura 5. Foi definido em comum acordo que o questionário se chamaria 

Temas em Transição (TET) (versão completa no Material suplementar 1).  
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Figura 5: estruturação geral do questionário temas em transição.  

Envolvimento do público 

Dos 16 parceiros que iniciaram no grupo de Guias, três descontinuaram sua participação 

no fim do momento 1, principalmente por questões de indisponibilidade de tempo, tendo 

participado do estudo por cinco meses (81,25% de retenção). Dos 13 restantes, todos 

continuaram no estudo no momento 2 até a conclusão do questionário TET, processo que 

teve duração total de mais oito meses (100% retenção). A maioria (68%) dos Guias 

parceiros nunca tinham participado de pesquisas científicas antes. 

Com o tempo, observou-se a necessidade da realização de reuniões gerais com todos os 

Guias, incluindo aqueles que assumiram papel de ouvintes. As reuniões gerais ocorriam 

sempre no último domingo à tarde de cada mês. Para as reuniões gerais, era feita também 

apresentação em Power Point, lembrando os detalhes da pesquisa, reportando as 

atividades feitas no mês, quais seriam as atividades futuras, e atividades extras realizadas, 

como participação de algum parceiro em evento científico. Um folder lembrete da reunião 

era compartilhado no grupo 1 semana antes, e 1 dia antes da reunião (Figura 6), e ao todo, 

foram realizadas 6 reuniões gerais mensais no momento 2 do estudo, com duração de 

1h30min em média cada. No final de cada reunião havia um tempo livre para socialização 

e discussões gerais entre os participantes. 
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Figura 6: Apresentação das reuniões e folder lembrete. 

 Ao longo do momento 2-fase participativa, foram realizados três momentos de escolha 

dos papeis de envolvimento, e inicialmente, a maioria dos Guias escolheram papeis mais 

passivos, porém conforme o andamento das atividades da pesquisa e melhor compreensão 

das mesmas, estes se sentiram naturalmente mais à vontade para assumirem papeis de 

envolvimento mais ativos e a escolherem mais de um papel de envolvimento nas 

atividades propostas. Adaptações na apresentação da Matriz foram feitas, como ajuste na 

tonalidade de cor dos papeis de envolvimento conforme intensidade de participação, 

numeração das atividades, e identificação por cores de quais atividades já foram 

concluídas, as em andamento e a atividades futuras (Figuras  7 e 8). 
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Figura 7: Primeira matriz de envolvimento do estudo. 
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Figura 8: Última matriz de envolvimento utilizada no momento 2 do estudo. 

A condução das atividades eram realizadas focadas em cada subgrupo de parceiros, 

conforme seu papel de envolvimento escolhido para aquela atividade, sendo feitas por 

vídeo chamada, ou realização de atividades remotas pelos parceiros, como preenchimento 
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de formulários ou desenvolvimento de material. Antes do início das atividades, era feita 

uma reunião por vídeo chamada com uma apresentação em Power Point relembrando os 

objetivos do estudo, o objetivo da reunião do dia, explicação das demandas da atividade 

e prazos.  

Além das atividades específicas para desenvolvimento do questionário TET, foram 

surgindo oportunidades de realização de atividades extras relacionadas ao projeto Guias. 

Assim, os parceiros também se envolveram na confecção de folhetos de divulgação para 

recrutamento de participantes para a pesquisa “Futuro à Vista” (relacionada ao artigo 2 

desta tese), na qual o questionário TET seria utilizado, participaram de palestras em 

eventos relatando suas experiências como parceiros de pesquisa, deram aulas sobre suas 

especialidades na pós-graduação, e foram co-autores de resumos em eventos nacionais e 

internacionais que apresentavam dados relacionados ao questionário TET. 

Ao longo do momento 2-fase participativa, foram realizadas 2 avaliações com os Guias 

sobre o desenvolvimento e engajamento na pesquisa, sendo a primeira em Julho de 2021, 

compreendendo 5 questões formuladas pela pesquisadora principal, obtendo resposta de 

7 Guias. A segunda avaliação ocorreu em Abril de 2022, compreendendo 22 questões que 

fazem parte do Instrumento de Avaliação do Engajamento do Público e do Paciente 

(IAEPP) (Abelson et al., 2016), que está sendo traduzido para o Português Brasileiro por 

este grupo de pesquisa, a fim de avaliar como foram as experiências dos Guias como 

parceiros de pesquisa em um estudo de longo prazo, obtendo-se 12 respostas dos Guias. 

Os resultados destas avaliações serão reportados em publicação futura. Adicionalmente, 

para verificar suas percepções sobre o estudo, foram feitas duas nuvem de palavras 

durante as reuniões gerais, sendo uma em Julho de 2021, obtendo-se 7 respostas, e outra 

em Dezembro de 2021, obtendo-se 9 respostas (Figura 9). 
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Figura 9: Nuvens de palavras produzidas pelos Guias no estudo. 

Com a finalização do questionário TET em Março de 2022, deu-se por encerrada 

oficialmente em Abril de 2022 a pesquisa “Guias para o futuro”, sendo realizada reunião 

individual com os 13 parceiros restantes para fechamento do estudo e verificação de 

interesse em continuar como parceiros no que foi chamada “fase de divulgação” da 

pesquisa, constituída basicamente de atividades de divulgação relacionadas à pesquisa 

Guias para o Futuro. Assim, 12 parceiros continuaram na fase de divulgação do estudo 

(92% de retenção), e dez continuam até o momento presente, dois anos e oito meses 

depois (83% de retenção), e estão ativos no grupo de Whatsapp da pesquisa, tendo se 
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envolvido em ao menos 6 produções de resumos para eventos e prefácio para E-Book 

sobre o tema. 

Em Maio de 2022, onze Guias participaram como participantes da pesquisa Futuro à 

Vista, respondendo ao questionário TET desenvolvido por eles, juntamente com mais 

outros 10 instrumentos integrantes da pesquisa a fim de se compreender a transição para 

a vida adulta de jovens com PC no Brasil. 

5.Discussão 

Este estudo relata o processo de co-desenvolvimento de um questionário junto a jovens 

brasileiros com PC. Os jovens compartilharam diversas áreas da vida como sendo 

relevantes para serem incluídas no questionário e serem perguntadas para outros jovens 

com PC que estão em fase de transição para a vida adulta. Dentre os temas mais 

frequentes, destacam-se desenvolvimento pessoal, relações sociais, acessibilidade e 

empregabilidade da pessoa com deficiência. O estudo levou sete meses a mais que o 

inicialmente planejado para ser concluído devido à necessidade de ser conduzido em 

pequenos passo-a-passos e constante flexibilidade de tempo. Contudo, o envolvimento e 

a retenção dos parceiros ao longo do estudo foram muito bons, tendo estes desempenhado 

diversos papeis de envolvimento, se envolvendo gradativamente de forma mais ativa nas 

atividades propostas, e participando de atividades extras. 

O co-desenvolvimento é um processo centrado nas pessoas, e objetiva identificar as 

necessidades do público-alvo, desenvolver soluções em conjunto, possibilitando a 

concepção de soluções que podem aumentar a eficácia dos estudos, e focar nas 

necessidades reais da população-alvo (Fortune et al., 2022). Com base nas entrevistas 

qualitativas do nosso estudo, especificidades inerentes às experiências vividas pelos 

jovens com PC poderiam não terem sido identificadas, como por exemplo às relacionadas 

ao capacitismo, e mais especificamente que episódios de capacitismo  ocorrem com 

frequência vindo de pessoas mais velhas. Desta forma, a parceria com ‘experts por 

experiência’ enriquece e complementa os conhecimentos a serem desenvolvidos na 

academia, prática clínica, políticas públicas e afins pelos ‘experts por teoria, 

possibilitando a adequação de ações. 

Reconhecendo o valor das experiências vividas pelo público e das diversas possibilidades 

de envolvimento destes no processo de pesquisa, similarmente ao nosso estudo, Spencer 
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e colaboradores (2023) envolveram jovens com condições crônicas de saúde em um 

estudo longitudinal para o co-desenvolvimento de documentos de pesquisa. A experiência 

de vida dos jovens embasou o estudo, e estes participaram também do processo de 

recrutamento, desenvolvimento de estratégias para coleta de dados, co-análise de dados 

qualitativos e co-apresentação dos resultados da pesquisa (Spencer et al., 2023). Com o 

objetivo de compreender as necessidades de transição dos jovens e de seus pais, o estudo 

de Fortune e colaboradores (2022) também envolveu este público no desenvolvimento de 

diversos materiais informativos, aplicativos, cursos e outros programas educacionais a 

fim de melhorar a experiência do usuário final nos serviços de saúde recebidos. Em ambos 

os estudos citados, e também no nosso estudo, a parceria com o público tornou os 

resultados mais vinculados às necessidades reais dos participantes, reforçando que, além 

de relevante, a parceria com o público em pesquisas envolvendo indivíduos com 

deficiências é completamente viável e deve ser cada vez mais incentivada. 

Contudo, pesquisas longitudinais, que envolvem um grupo de parceiros, e que abrem a 

possibilidade para o envolvimento em diversas etapas da pesquisa podem ser bem 

desafiadoras para ambas as partes, necessitando de estratégias metodológicas eficientes e 

flexíveis. Neste sentido, o uso da Matriz de Envolvimento se mostra um instrumento 

muito útil para o manejo dos parceiros. Dada e colaboradores (2022), utilizaram a Matriz 

para manejar o envolvimento de jovens com severas limitações de comunicação no 

desenvolvimento de materiais de saúde durante pandemia de COVID-19, e de acordo com 

a evolução de cada fase do processo de pesquisa, os parceiros desempenhavam papeis 

específicos e cada vez mais ativos.  

No nosso estudo, os parceiros de pesquisa tinham a opção de desempenhar qualquer papel 

de envolvimento previsto na matriz em qualquer momento do estudo. Contudo, foi 

observado que a escolha de papeis mais ativos e múltiplos papeis de envolvimento pelo 

mesmo parceiro ficaram mais frequentes conforme estes se familiarizaram com o 

processo de pesquisa em si e uns com os outros dentro do grupo. Foi observado também 

que, ao longo do tempo, os parceiros conseguiram identificar melhor suas habilidades e 

preferências pessoais, o que direcionou muito a escolha dos papeis. Desta forma, além de 

sistematicamente trazer novos conhecimentos às pesquisas, o processo de parceria com o 

público também propicia desenvolvimento pessoal, para ambas as partes.  
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Neste sentido, o processo de parceria com o público precisa possibilitar a responsividade 

à expressão de diferentes ideais e necessidades de todos os envolvidos (Howe et al., 

2017). Assim, respeito mútuo entre todos os envolvidos, acessibilidade na realização das 

atividades, comunicação proativa,  são alguns valores essenciais neste tipo de estudo 

(Nguyen et al., 2023). Um membro da equipe, sendo pesquisador ou parceiro, deve ser 

nomeado como o facilitador primário das atividades para melhor fluidez das mesmas 

(Howe et al., 2017; Nguyen et al., 2023). No nosso estudo, uma vez que a maioria dos 

parceiros não tinham experiência prévia com pesquisas, o pesquisador coordenador 

(líder) do estudo foi o facilitador primário das atividades. Com o avanço da pesquisa, foi 

possível contar com a ajuda de parceiros que assumiram o papel de tomadores de decisão 

no manejo de situações como comunicação direta com parceiros com atividades em atraso 

ou adaptação do formato de realização de alguma atividade. O envolvimento mais intenso 

demonstra os níveis de engajamento dos parceiros com as atividades da pesquisa, mas ao 

mesmo tempo pode levar à possíveis competições por maior destaque e atenção, podendo 

levar a conflitos. 

Howe et al. (2017) relata que tensões entre os parceiros podem ocorrer devido à falta de 

esclarecer expectativas e aprofundar sobre os papeis de envolvimento. Baseado em nosso 

estudo, acreditamos que isto também pode ocorrer devido às similaridades de interesses 

pessoais entre os parceiros e o fato de que, segundo relato dos mesmos, eles comumente 

não são ouvidos e não assumem papeis de destaque na sociedade, e possivelmente quando 

dada esta oportunidade eles desejam contribuir com o seu máximo potencial, obtendo o 

maior destaque possível, causando competições.  

Adicionalmente, outros desafios como o grande dispêndio de tempo com as atividades da 

pesquisa, falta de recursos financeiros, e infraestrutura acessível (Howe et al., 2017; 

Boylan et al., 2019) podem ocorrer e precisam ser manejadas adequadamente para não 

impactar negativamente as atividades da pesquisa. Neste sentido, possibilitando o acesso 

e acessibilidade de um grupo mais diverso de indivíduos, o uso de meios eletrônicos de 

comunicação como e-mail, formulários eletrônicos, aplicativos de mensagem e áudio, e 

reuniões por vídeo chamada são alternativas que podem ajudar a economizar tempo, 

dinheiro, e se adaptar às especificidades de cada participante, tendo sido utilizadas no 

nosso e em outros estudos (Dada et al., 2022; Nguyen et al., 2023) de forma segura, viável 

e eficiente.  
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De qualquer forma, é importante que os parceiros se sintam motivados para estarem 

envolvidos no estudo. Entre as motivações reportados por jovens parceiros em pesquisa 

destacam-se o desejo de aprender novas habilidades (Alderson et al., 2019), e em estudos 

longitudinais, sempre continuar evoluindo com novas demandas, e mesmo que algumas 

destas necessitem de maior dedicação, espera-se que as recompensas valham a pena 

(Howe et al., 2017). Neste sentido, um importante aspecto da parceria em pesquisa com 

o público que deve ser observado é a forma de compensação pelo envolvimento.  

As formas de recompensas podem ser monetárias, como pagamentos em espécie por hora 

de participação na pesquisa, recebimento de associação em organizações, ou acesso a 

eventos e cursos, mas também podem ser recompensas não monetárias, como 

desenvolvimento de habilidades, reconhecimento em publicações, e conexões 

interpessoais (Novak-Pavlic et al., 2023), e a utilização de uma opção ou outra dependerá 

de diversos aspectos. Em nosso estudo, segundo as legislações brasileiras de ética em 

pesquisa, os participantes de pesquisa não podem receber recompensas monetárias para 

participarem de estudos. Desta forma, todos os Guias foram informados sobre sua 

participação e envolvimento voluntário, o que não foi impedimento para seu interesse em 

participar.  

Neste sentido, observou-se que para estes parceiros, recompensas não monetárias como 

a oportunidade de se conectar com outros jovens com a mesma condição de saúde e 

compartilhar experiências, aprender novas habilidades, saber que estão colaborando para 

o desenvolvimento da ciência focada na compreensão de sua condição de saúde e poder 

colaborar na divulgação dos resultados foram recompensas reportadas que fazem a 

parceria com pesquisadores valer a pena. Apesar de ter sido possível contornar este 

desafio, destacamos que para que a abordagem continue se desenvolvendo, é fundamental 

que sua relevância seja reconhecida e estimulada por parte dos pesquisadores, 

financiadores das pesquisas e legisladores, especialmente em países em desenvolvimento, 

como o Brasil (Longo et al., 2024). 

Para os pesquisadores, o envolvimento com o público requer grande esforço 

administrativo (Boylan et al., 2019) para ser bem conduzido. Porém, é uma metodologia 

de pesquisa que pode ser também muito gratificante. A elaboração de novas questões de 

pesquisa, melhoramentos no recrutamento e desenho dos estudos, e diversificação na 

análise dos dados são benefícios metodológicos apontados destas parcerias (Boylan et al., 
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2019). Contudo, é destacado também benefícios emocionais, como diversão no processo 

de pesquisa (Boylan et al., 2019), e possibilidade de expansão e conexão mais profundas 

com os parceiros são aspectos que fazem valer todos os esforços para parceria com o 

público.  

Até o momento, o questionário TET já foi aplicado com mais de 110 jovens com PC em 

um estudo sobre transição para a vida adulta de jovens brasileiros com PC, sendo 

apontado por estes como um dos questionários mais relevantes entre todos os 11 

diferentes questionários utilizados na pesquisa. Isto confirma a especificidade e 

importância dos temas sugeridos pelos Guias para compor o questionário e as demandas 

da vida real dos jovens com PC que responderam ao mesmo, sendo uma grande 

reafirmação da importância da parceria entre ‘experts’ por experiência e ‘experts’ por 

teoria. 

Desta forma, este estudo apresentou dados valiosos e pioneiros sobre a parceria com 

jovens com PC no co-desenvolvimento de um questionário de pesquisa no Brasil, 

reforçando o valor da abordagem de envolvimento do público, assim como a viabilidade 

deste tipo de abordagem no cenário nacional. Assim, espera-se que mais estudos com 

pesquisa participativa embasem a prática clínica e acadêmica, possibilitando a realização 

de práticas baseadas em evidência e políticas públicas mais inclusivas. 

6.Conclusão 

A parceria com jovens com PC foi essencial para o co-desenvolvimento de um 

questionário genérico para avaliar as experiências de participação durante a transição para 

a vida adulta. Com base em suas experiências vividas, foi possível desenvolver um 

questionário focado nas reais necessidades destes jovens nesta fase da vida. O 

envolvimento deles na elaboração do questionário foi muito bem sucedido e fluido, 

facilitando o desenvolvimento de um questionário mais específico, e possibilitando novos 

aprendizados e conexões que foram além dos resultados da pesquisa. 
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8.Material suplementar 

Material suplementar 1. Questionário Temas em Transição (TET), em sua versão 

completa.  
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7.0 CONCLUSÃO 

Diante os objetivos gerais propostos nesta tese, os quais foram baseados em cada estudo 

apresentado, concluímos: 

Os achados do estudo 1 apoiam a ideia de que os estudos científicos devem utilizar uma 

abordagem mais ampla e biopsicossocial sobre os diversos fatores que podem influenciar 

aspectos chave do desenvolvimento de saúde, aquisição de independência e participação 

de jovens com PC que estão na fase de transição para a vida adulta. Apesar de a PC estar 

direta e inerentemente ligada com as estruturas e funções corporais, é necessário que 

sejam explorados com mais frequência a influência, principalmente, de fatores 

ambientais, como acesso e acessibilidade,  e fatores pessoais, como autopercepção e 

resiliência,  sobre o desenvolvimento dos jovens nesta fase da vida, uma vez que o 

processo de transição para a vida adulta ocorre em período de grandes transformações e 

aquisição de novas habilidades, e que tudo isto ocorre enquanto este jovem está inserido 

e exposto  cada vez mais a novos ambientes conforme adentram  na vida adulta. 

Adicionalmente, dar protagonismo a estes jovens protagonistas é essencial, sendo 

importante que se façam cada vez mais avaliações clínicas diretamente com estes jovens, 

visto que durante o período de transição, eles são capazes de desempenhar as 

funcionalidades requeridas, reportar, e fazer reflexões com autonomia e precisão sobre 

uma vasta gama de aspectos relacionados a si mesmos. Neste sentido, para os jovens com 

menor nível cognitivo e/ou para complementar as informações coletadas com alguns os 

jovens, considerar a opinião de outras figuras que conhecem estes jovens e fazem parte 

de seus ambientes, como os profissionais de saúde ou professores, podem ser abordagens 

valiosas para que se desenvolvam estratégias mais completas para apoiar o 

desenvolvimento destes jovens. 

Os achados do estudo 2 estão em concordância  com o destacado no estudo 1 e apontam 

a relevância da influência dos fatores pessoais no processo de aquisição de autonomia em 

participação dos jovens brasileiros com PC que estão em fase de transição para a vida 

adulta. Com o próprio passar da idade, os jovens com PC tendem a ter maiores níveis de 

autonomia e, o mesmo se observa conforme apresentam maiores níveis de autoeficácia 

percebida, mostrando que acreditam ser capazes de lidar com as adversidades inerentes 

às situações de vida diária, eles também adquirem maiores níveis de autonomia em 

participação. Estes achados também reforçam a importância de um olhar biopsicossocial, 

destacando especificamente os fatores pessoais como relevantes influenciadores do 
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desenvolvimento juvenil. Inevitavelmente, o processo de transição para a vida adulta 

ocorre em todas as áreas da vida, e diferentes estágios de autonomia podem ser alcançados 

em cada área por cada indivíduo. Assim, o estudo 2 revelou também que os jovens 

brasileiros com PC estão adquirindo níveis satisfatórios de autonomia principalmente 

para nas áreas de serviços de reabilitação e atividades de lazer. Contudo, especificidades 

sobre estas áreas precisam ser melhor exploradas, como a articulação dos serviços 

oferecidos conforme a necessidade do jovem, e em quais ambientes as atividades de lazer 

estão ocorrendo com mais frequência. Ações são necessárias para que a atenção em saúde 

abranja também as áreas de relacionamentos amorosos, uma vez que esta é a área da vida 

que estes jovens estão com mais dificuldade em evoluir para níveis mais avançados. 

Por fim, o estudo 3 mostrou que, com base nas experiências vividas por estes jovens, e a 

parceria destes com os pesquisadores, é possível identificar precisamente aspectos 

específicos que são relevantes de serem avaliados com outros jovens com a mesma 

condição de saúde e na mesma faixa etária. Desta forma, foi possível desenvolver de 

forma eficiente um questionário chamado Temas em Transição, o qual já foi utilizado 

para explorar as experiências de participação de jovens com PC e identificar aspectos que 

não são frequentemente abordados em questionários padronizados, como o quanto que a 

deficiência impactou a escolha da profissão dos jovens com PC em transição. Neste 

contexto, observa-se a necessidade de os pesquisadores ou profissionais (experts por 

teoria) se apoiarem em uma colaboração mútua e equilibrada com os jovens com PC 

(experts por experiência) ou seu público-alvo de modo geral, para a produção não só de 

mais estudos cada vez mais direcionados, mas essencialmente também de mais 

abordagens clínicas  que colaborarão para a melhor compreensão e planejamento do 

desenvolvimento de saúde destes jovens. Desta forma,aumentamos as chances de que as 

intervenções fisioterapêuticas tenham objetivos e resultados mais funcionais baseados em 

evidências não só na fase de transição para a vida adulta, mas em toda sua trajetória de 

vida 

8.0 CONSIDERAÇÕES FINAIS  

Os profissionais, clínicos ou pesquisadores, que trabalham com adolescentes e jovens 

adultos transitando para a vida adulta precisam contemplar em suas avaliações e 

intervenções, além da melhora ou manutenção na função, aspectos contextuais com vistas 

à inserção social e desenvolvimento pessoal, que serão cada vez mais demandados no 

futuro que está à vista do jovem adulto.  
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Assim, trabalhando com uma equipe multidisciplinar articulada e aberta a se aproximar 

do jovem, o desenvolvimento de habilidades que vão levar à realização cada vez mais 

autônoma das mais diversas atividades do dia-a-dia poderá ser facilitado.  

Com foco nos contextos relevantes e necessidades específicas de cada jovem, o cuidado 

centrado na pessoa fará com que os ganhos clínicos se incorporem, de forma eficiente e 

mais permanente,  à vida real destes jovens em transição para a vida adulta, fazendo com 

que na fase adulta e velhice estes tenham uma melhor qualidade de vida.  

9.0 APÊNDICES 

 9.1 Apêndice 1- Aprovação da pesquisa pelo comitê de ética em pesquisa da UFSCar. 

Projeto “Futuro à vista”.  
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9.2 Apêndice 2- Aprovação da pesquisa pelo comitê de ética em pesquisa da UFSCar. 

Projeto “Guias para o Futuro”.  
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10.0 ANEXOS  

10. 1 Anexo 1- Comprovantes de publicação de artigo vinculado ao projeto da 

doutoranda. 
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10. 2 Anexo 2- Comprovante de submissão de artigo vinculado ao projeto da doutoranda. 

 


