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

O futuro esta a vista. Vamos transitar juntos!
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RESUMO EM PORTUGUES

A presente tese tem como tema central o processo de transi¢do para a vida adulta de
adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral. Devido ao estado da evidéncia sobre
o tema em nivel mundial e nacional, diferentes abordagens metodoldgicas foram adotadas

ao longo do periodo de doutorado, resultando em trés artigos.

Artigo 1: Objetivou sintetizar a literatura com relacdo aos componentes da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) que tém sido abordados,
olhando além das estruturas e funcdes corporais, e analisar quem foi avaliado em
pesquisas sobre adolescentes e jovens adultos (AJA) com paralisia cerebral (PC) na fase
de transicdo para a vida adulta. Concluiu-se com esta revisdo de escopo incluindo 86
estudos que os construtos relacionados a atividade e participacdo séo o principal foco de
pesquisa dos estudos disponiveis na literatura entre 2014 e 2021 que exploraram fatores
relacionados ao desenvolvimento de salde, autonomia e participacdo, sendo necessarios
mais estudos que foquem nos fatores ambientais. Os adolescentes e jovens adultos séo a
principal fonte de informagdo e as perspectivas de outras figuras-chave também estéo
sendo consideradas.

Artigo 2: Este estudo transversal objetivou descrever os niveis de autonomia em
participacdo em dez areas da vida adulta e explorar fatores associados a autonomia em
participacdo de jovens brasileiros com paralisia cerebral (PC). 114 jovens com PC
participaram do estudo, e foi observado que a autonomia em participacdo esta em
desenvolvimento ou completa na maioria das areas da vida. Relacionamentos amorosos
e sexualidade foram as areas com menores niveis de autonomia, enquanto reabilitacdo e
lazer apresentaram elevados niveis de autonomia. Os niveis de autonomia tendem a
aumentar junto com uma maior autoeficacia percebida e idade, tendo os fatores pessoais
um papel central na aquisicdo de autonomia em participacdo durante a transicdo para a

vida adulta de jovens com PC.

Artigo 3- Objetivou compreender as experiéncias de participagdo de maior relevancia
para estes jovens, e embasar o desenvolvimento de um questionario para exploragdo
destes aspectos com jovens com PC em transi¢do para a vida adulta em um estudo maior.
Usando metodologia qualitativa e participativa, foi possivel desenvolver um questionario
contendo 25 questdes. As experiéncias vividas e reportadas pelos jovens foi essencial para

identificar especificidades sobre os temas mais relevantes que embasaram o



desenvolvimento do questionario, e a parceria com estes em pesquisa ocorreu de forma

dinamica e eficaz.

Com base nestes trés estudos, pdde-se observar que uma visdo mais abrangente do
desenvolvimento humano € necessaria quando pesquisamos, avaliamos e acompanhamos
adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral que estdo na fase de transicdo para a
vida adulta. Suas opinides sobre as préprias vivéncias e condicdo de saude devem ser
consideradas prioritariamente sempre que possivel. Seu contexto ambiental deve ser
também considerado como um grande influenciador de seu processo de se tornar adulto.
Sua aquisicdo de autonomia em participacdo pode ser apoiada e promovida cada vez mais
enquanto estes crescem, e seu empoderamento pessoal também possibilitard serem mais
auténomos e a se envolverem em atividades diversas, incluindo pesquisas cientificas, e
também permitira que atinjam seu potencial de participacdo e desfrutem da melhor

qualidade de vida possivel.

Palavras chave: paralisia cerebral; transicdo para a vida adulta; revisdo de escopo;

autonomia em participacdo; envolvimento do pablico em pesquisa.



RESUMO EM INGLES

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



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. CONTEXTUALIZACAO

1.1 Insercdo na linha de pesquisa da orientadora e do Programa

A presente tese faz parte dos requisitos exigidos pela Universidade Federal de Séo Carlos
(UFSCar) para a obtencdo do titulo de Doutora em Fisioterapia, pelo Programa de Pds-
Graduacdo em Fisioterapia (PPG-FT) da UFSCar. O trabalho foi desenvolvido junto ao
Laboratorio de Andlise 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 orientacdo da Prof® Dr® Ana Carolina de Campos (PPG-FT UFSCar) e Co-
orientacdo do Prof. Dr. Peter Rosenbaum (McMaster University- Canada). A tematica do
estudo, transicdo para a vida adulta de jovens Brasileiros com Paralisia Cerebral, esta
alinhada com os principios da linha de pesquisa ‘Fisioterapia Neurofuncional nos Ciclos
da Vida’, da qual a orientadora faz parte, ¢ dentro da tematica “Mecanismos ¢
determinantes para a funcionalidade de individuos com deficiéncias na infancia e
adolescéncia e transicdo para vida adulta”, uma vez que propde avangos para a
compreensdo da satde e inclusdo de individuos com paralisia cerebral durante a transicao

para a vida adulta.

Entre Margo e Agosto de 2022, a aluna doutoranda recebeu apoio financeiro da CAPES
via PPGFt (Processo n°88887.667610/2022-00) para execucdo de suas atividades. Entre
Setembro de 2021 e Fevereiro de 2022, a aluna recebeu bolsa para realizacdo de
intercdmbio internacional junto ao University Medical Center Utrecht- Holanda, sob
orientacdo da Prof? Dr? Marjolijn Ketelaar, através do programa Print-CAPES UFSCar
(Processo n° 88887.574875/2020-00). Entre Setembro de 2022 e Dezembro de 2024, a
aluna recebeu apoio financeiro da FAPESP (Processo n° 2020/14627-9) para
desenvolvimento do projeto. Os projetos integrantes desta tese foram aprovados pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFSCar, sendo o projeto “Futuro a
vista: Transi¢do para a vida adulta de adolescentes e jovens adultos brasileiros com
Paralisia Cerebral sob a 6tica biopsicossocial”, parecer n° 4.501.339 (Anexo 10.1); e
projeto “Guias para o Futuro: perspectivas e vivéncias pessoais de participacao durante a
transicdo para a vida adulta de adolescentes e jovens adultos com Paralisia Cerebral
dentro de um modelo de participagdo ativa em pesquisa’, parecer n°

40161820.0.000.5504 (Anexo 10.2).
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1.2 Parcerias nacionais e internacionais

Durante o periodo de doutorado, foram estabelecidas parcerias para execucdo de outros

projetos e atividades com 0s seguintes pesquisadores nacionais:

- Prof® Dr2 Egmar Longo (UFPB) e orientandos, como colaboragdo da doutoranda na
traducdo do instrumento Matriz de Envolvimento, participacdo na escrita de capitulos e
prefacio para 2 E-Books sobre a tematica do envolvimento do pablico em pesquisa;
contamos também com a parceria da referida docente na traducdo do Instrumento de

Avaliacdo do Engajamento do Pablico e do Paciente, atividade ainda em andamento.

- Prof Dr. Hércules Leite (UFMG), com parceria da doutoranda na escrita de 2 capitulos
sobre as tematicas de Paralisia Cerebral e Transicdo para a vida adulta em diferentes
livros, e participagdo do Professor e orientando na tradugéo do instrumento Sistema de

Classificacdo da Funcdo Motora Grossa- Versao de autorrelato para jovens de 12-18 anos.

- Prof2 Dr2 Eloisa Tudella (UFSCar), com participacdo da doutoranda na co-orientacédo de
aluno de doutorado direto com projeto na temética de adolescentes com Paralisia Cerebral
e envolvimento destes em pesquisa, € ministracdo de aulas na tematica de transicao para
avida adulta no Curso de P6s-graduacdo de Especializagdo em Neuropediatria da UFSCar

e no curso de Aperfeicoamento em Intervencgédo Precoce da UFSCar.

- Prof® Dr* Paula Chagas (UFJF) e pesquisadores parceiros do projeto multicéntrico
Participa Brasil, com a colaboracdo da doutoranda na organizacdo metodoldgica pratica
inicial do projeto, coletas de dados iniciais, e divulgacdo do projeto e resultados
relacionados ao projeto Participa Brasil, o qual foca na tematica da Paralisia Cerebral.
Também, a aluna colaborou no desenvolvimento metodolégico do instrumento de

Avaliacdo da Funcdo Motora Grossa- Versdo de Relato Familiar.

Ainda durante o periodo de doutorado, foram estabelecidas parcerias com 0s seguintes

pesquisadores internacionais:

- Prof. Dr. Peter Rosenbaum (McMaster University-Canada), o qual € co-orientador deste
projeto de doutorado, colaborando intelectualmente na execugdo do mesmo e na producéo

dos produtos relacionados as pesquisas desta tese.

- Prof® Dr? Marjolijn Ketelaar (University Medical Center Utrecht-Holanda), a qual foi

orientadora do intercambio internacional da aluna com realizacdo do projeto “Guias para
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o Futuro”, na tematica do envolvimento do publico com Paralisia Cerebral em pesquisa,

continuando a colaboracéo na anélise e divulgacao dos resultados do projeto.

- Prof. Dr. Olaf Kraus de Camargos (McMaster University-Canada), com colaboracao do

mesmo na traducéo do instrumento Transition-Q.

- Prof. Dr. Jan Willem Gorter (University Medical Center Utrecht-Holanda), com
contribuicdo do mesmo na idealizacao metodoldgica inicial do projeto “Futuro a Vista”,
e colaboracdo na divulgagdo de resultados especificos do projeto “Futuro a Vista” em

gventos internacionais.

- Profd Dr2 Rocio Palomo (Universidade de Castilla-La Mancha- Espanha), com a
colaboragdo da aluna na escrita de artigo sobre Paralisia Cerebral e o envolvimento do

publico em pesquisa.
1.3 Estagio internacional da doutoranda

Entre Setembro de 2021 e Fevereiro de 2022, a aluna doutoranda realizou estagio de
intercdmbio internacional na University Medical Center Utrecht-Holanda, sob orientacao
da Prof® Dr* Marjolijn Ketelaar, com a execugdo do projeto de pesquisa “Guias para o
Futuro: perspectivas e vivéncias pessoais de participacdo durante a transi¢do para a vida
adulta de adolescentes e jovens adultos com Paralisia Cerebral dentro de um modelo de

participagdo ativa em pesquisa’.

O projeto foi escrito em colaboracédo direta da aluna, sua orientadora no Brasil e a futura
orientadora internacional entre Setembro e Dezembro de 2020, sendo em seguida
aprovado pelo comité de ética da UFSCar, e os dados iniciais do projeto (dados
qualitativos) coletados no Brasil entre Marco e Agosto de 2021. Entre Setembro de 2021
e Marcgo de 2022 a aluna permaneceu na Holanda para realiza¢do da analise dos dados
coletados no Brasil, e realizacéo da parte participativa do projeto junto ao grupo de jovens
Brasileiros com PC parceiros na pesquisa (participagdo remota destes) sob orientacéo da

Professora Ketelaar.

Durante o periodo de intercambio na Holanda, a aluna executou seu projeto nas
instalagBes da University Medical Center Utrecht, a qual est4 instalada nas dependéncias
da Universidade de Utrecht, e nas instalaces do Centro de Reabilitacdo De Hoogstraat-
Utrecht. O University Medical Center Utrecht e Centro de Reabilitacdo De Hoogstraat

em conjunto compdem o chamado Centro de Exceléncia em Medicina da Reabilitacao,
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do qual a orientadora internacional faz parte e também executa suas atividades em ambos
os locais. Durante o periodo de intercdmbio, além da execucgdo de seu projeto, a aluna
teve oportunidade de acompanhar as reunides e discussfes do grupo de pesquisa da
orientadora e outros pesquisadores dos mesmos centros, apresentar suas atividades nestas
reunides, além de participar de cursos e outras atividades extracurriculares vinculadas a
Universidade de Utrecht.

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

para divulgacao dos resultados da pesquisa.
1.4 Originalidade

Esta tese apresenta diversos pontos conceituais e metodoldgicos originais. Primeiro,
destaca-se a tematica do estudo “Futuro a Vista” (projeto de doutorado no Brasil), que é
a transicdo para a vida adulta de jovens brasileiros com Paralisia Cerebral, tema ainda

muito pouco explorado no Brasil, com grande caréncia de estudos cientificos.

Na metodologia deste estudo, propde-se incluir tanto adolescentes a partir dos 13 anos de
idade, quanto jovens adultos até 35 anos de idade, faixa etaria superior ainda muito pouco
estudada em estudos Brasileiros sobre Paralisia Cerebral, uma vez que os individuos desta
faixa etaria geralmente ndo sdo incluidos em pesquisas com énfase na populacdo
pediatrica, mas também raramente sdo reconhecidos pelos grupos de pesquisa com foco
na populacdo adulta, tendo em vistas a desordem neuroldgica de inicio na infancia. O
estudo “Futuro a vista” também priorizou a inclusdo de uma ampla gama ampla dos niveis
de funcionalidade dos individuos com PC, o que ajuda a amenizar um viés historico de

publicagcdes com maior énfase em individuos com menor comprometimento funcional.

Ainda, antes do inicio da pandemia de COVID-19, a metodologia deste estudo ja tinha
sido toda planejada para ser realizada de forma remota, a fim de possibilitar o
recrutamento de jovens com Paralisia Cerebral de todas as regides do Brasil, sendo um
estudo com representatividade amostral. Por fim como destacado no titulo do projeto, este
estudo trouxe uma perspectiva biopsicossocial sobre o processo de transi¢do para a vida
adulta, com a incluséo abrangente de 11 instrumentos de avaliacdo que permeiam todos
os componentes da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude,
proposta pela Organizagdo Mundial de Saude em 2001. N&o foi possivel 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 propria saude, e
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diversos aspectos da vida diaria destes jovens, como lazer nas horas vagas e amizades,

porém estes serdo publicados gradualmente em estudos futuros.

Adicionalmente, considerando a fase de desenvolvimento do puablico-alvo do estudo,
definiu-se que todas as avaliacGes seriam realizadas diretamente, em primeira pessoa,
com o0s proprios jovens com PC, a fim de valorizar sua autonomia e
conhecimento/reconhecimento de sua propria condicdo de saude. Por fim, destaca-se o
fato de que o estudo “Futuro a vista” ¢ o primeiro estudo no Brasil a utilizar os
instrumentos de avaliacdo Perfil de Transicdo de Rotterdam, Transition-Q, Sistema de
Classificacdo da Funcdo Motora Grossa-versao de auto-relato para jovens, os quais foram
todos traduzidos da lingua Inglesa para o Portugués Brasileiro pela doutoranda deste
estudo, sua orientadora, e pesquisadores parceiros. Tais iniciativas contribuem para
reduzir as lacunas na disponibilidade de instrumentos de avaliacdo direcionados para o

publico-alvo do presente estudo.

Com relagdo ao estudo “Guias para o Futuro”, varios aspectos destacam a originalidade
do trabalho. Primeiro, o envolvimento do publico em pesquisa relacionada ao contexto
da temaética de transicdo 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 avaliacdo original € uma abordagem diferenciada,
e espera-se que os dados deste estudo guiardo a adogdo 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 divulgacdo dos resultados
relacionado as atividades que co-desenvolveram também é um fato muito incipiente no
Brasil, sobre o qual inclusive espera-se que haja cada vez mais regulamentacéo para que
mais pesquisas participativas possam valorizar o conhecimento e colaboragéo do publico-
alvo envolvido, recompensando seus esfor¢os de forma ndo monetaria. 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 Avalia¢do do Engajamento
do Pudblico e do Paciente, os quais também foram traduzidos da lingua inglesa para o
portugués brasileiro pela doutoranda deste estudo, sua orientadora, e pesquisadores

parceiros.
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1.5 Contribuicao dos resultados da pesquisa para o avango cientifico

Os resultados obtidos durante o desenvolvimento dos dois projetos de pesquisa que
embasam os estudos apresentados nesta tese, trazem importantes contribuicGes para o
avanco cientifico que tange ndo apenas a area da Fisioterapia Neurofuncional da infancia
ou do adulto, mas também que podem ser utilizados de forma abrangente por profissionais
de diversas areas, como Psicologia, Medicina, Direito e Politicas Pablicas, devido a

abordagem biopsicossocial dos resultados.

Mais especificamente, os resultados apresentados nesta tese no estudo 1 possibilitam uma
visdo geral da literatura destacando a necessidade de mais dados sobre fatores pessoais e
ambientais para melhor compreensdo do desenvolvimento dos jovens com PC durante a
transicdo para a vida adulta. Ainda, este estudo mostra que os jovens com PC estéo
ganhando protagonismo e sendo avaliados em primeira pessoa em diversos estudos, mas
seus familiares e outras figuras relevantes, como seus educadores também estdo sendo
ouvidos em estudos sobre desenvolvimento de salde, autonomia e participacdo desta

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

No estudo 2, os resultados obtidos contribuem para uma compreensao geral de alguns
aspectos relevantes sobre os adolescentes e jovens adultos brasileiros com PC, mostrando
seus niveis de autonomia em participacdo em diversas areas chave da vida adulta,
identificando, de forma inédita, em quais areas estes precisam de mais apoio e em quais
areas eles estdo indo bem. Ainda, este estudo traz dados robustos sobre fatores
relacionados aos niveis de autonomia em participacdo destes jovens, destacando que
fatores pessoais apresentam grande relevancia neste desfecho. Assim, estes dados podem
ser utilizados por clinicos e pesquisadores para a adequacdo e desenvolvimento de
abordagens que favorecam as habilidades e areas da vida em que os individuos com PC

precisam de suporte no periodo de transicdo para a vida adulta.

O estudo 3 apresentado nesta tese apresenta detalhadamente a metodologia de
envolvimento de um grupo de representantes do publico em um estudo participativo de
longo prazo, destacando as etapas para execucdo deste tipo de estudo, e assim
possibilitando que outros pesquisadores compreendam melhor esta abordagem
metodoldgica ainda incipiente na literatura e sua relevancia para a pratica baseada em
evidéncias. Por fim, este estudo apresentada na integra o questionario original

desenvolvido em conjunto com os jovens com PC neste projeto de co-desenvolvimento,
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o qual contribui para a compreensdo da diversidade de areas 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 cientificas quanto clinicas por profissionais de diferentes areas.
1.6 Relevancia social

De forma geral, os individuos na fase de transicdo para a vida adulta apresentam desafios
para ter suas necessidades de saude atendidas, de forma que estudos como este podem
contribuir para disseminar informacéo sobre as demandas especificas desta fase da vida
e informar politicas publicas. Os dados apresentados nesta tese podem colaborar para o
desenvolvimento metodoldgico de futuras pesquisas e assim melhorar a préatica baseada
em evidéncias, a adequagdo e desenvolvimento dos servicos clinicos oferecidos para

jovens com PC em transicao para a vida adulta.

Este estudo destaca também a valiosa contribui¢do que o publico-alvo pode trazer com
base em suas experiéncias vividas para o desenvolvimento de pesquisas cientificas que
irdo guiar os cuidados de saude destes individuos. O envolvimento exitoso de jovens com
Paralisia Cerebral como parceiros de pesquisa em uma das pesquisas desta tese ressalta o
grande potencial e relevancia da adocdo desta abordagem metodoldgica com mais

frequéncia no desenvolvimento de pesquisas no Brasil.

Ainda, destaca-se que, devido as metodologias empregadas, os estudos desta tese tiveram
baixa utilizacdo e necessidade de recursos financeiros para serem executados, uma vez
que foram realizados de forma remota. Isto demonstra que as adaptacfes adotadas para
realizacdo de pesquisas de forma remota/online ou com apoio de midias sociais, quando
feitas de forma adequada, resultam em estudos com alta eficiéncia, alcance do publico-

alvo, e boa disseminacao dos resultados.

Como produtos secundarios deste trabalho ficardo disponiveis para uso dos profissionais
brasileiros da &rea, a0 menos quatro instrumentos de avaliacdo que foram trazidos de
outros paises, como Canadéa e Holanda, e traduzidos para o Portugués, podendo ser usados
para avaliacdo de jovens com PC no Brasil. Estes incluem o Perfil de Transicdo de
Rotterdam, o Transition-Q, GMFCS-verséo de autorrelato para jovens, e Instrumento de
Avaliacdo do Engajamento do Paciente e do Publico. Ressalta-se também que, foi
desenvolvido no estudo “Guias para o Futuro” o instrumento de avaliagdo Temas em

Transicdo, o qual, apesar de nao ter sido validado para uso geral da populagéo, é
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apresentado na integra nesta tese e pode embasar avaliagdes, apoiar a tomada de decisdes

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

Considerando o impacto direto destas pesquisas nos participantes envolvidos, destaca-se
especificamente que o estudo “Futuro a Vista” teve grande adesdo, principalmente pelo
publico de jovens adultos, os quais mostraram-se mais conscientes e interessados em
aprender mais sobre a transi¢éo para a vida adulta, e demonstraram satisfacdo em poder
colaborar com o avanco da ciéncia neste tema. Vale a pena reportar que, devido ao alto
interesse de participacdo de jovens acima de 30 anos de idade (idade maxima inicialmente
prevista no estudo) e observando o padrdo de respostas obtidas pelos participantes desta
idade limite, o estudo teve sua faixa etaria aumentada para 35 anos. Durante as coletas de
dados, a doutoranda sempre teve como objetivo usar o momento para uma troca de
experiéncias bidirecional, e além de apenas coletar os dados para o estudo, focou em
questionar e informar os jovens avaliados sobre seus conhecimentos sobre sua propria
condicdo de salde, o que foi muito bem recebido por estes, uma vez que eles reportaram
com grande frequéncia a falta de informacdes sobre aspectos basicos como o0 que é a
Paralisia Cerebral, o que sdo as classificacGes funcionais e como eles podem reporta-las

para terceiros com confianga e autonomia.

Como beneficio 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 conexdes entre este grupo de jovens,
a fim de compartilharem experiéncias, fazer amizades, e até prestarem servicos
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 diaria no grupo, sendo um 6timo canal de comunicagdo entre estes

jovens.

Adicionalmente, durante as coletas de dados do estudo “Futuro a Vista” foi possivel
conhecer varios jovens com PC com muitas potencialidades. Assim, com a oportunidade
de realizacdo de projeto de projeto de Inicia¢do Cientifica para jovens com Ensino Médio
de escolas publica 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 orientacdo da Prof® Dr® Ana Carolina de Campos, e co-orientacdo da doutoranda

Camila, realizando com éxito entre Agosto de 2023 e Agosto de 2024 o projeto intitulado
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“Explorando perspectivas durante a transicdo para a vida adulta: o que adolescentes com
paralisia cerebral t€ém a dizer sobre sua autonomia em cuidar da propria satde?”’. Com
esta acdo, promoveu-se o envolvimento e valorizagdo dos potenciais dos jovens com PC
para a realizacdo de pesquisas cientificas desde a fase da adolescéncia, além de ter
colaborado para aproximar a Universidade da sociedade e divulgar o desenvolvimento da
ciéncia entre diferentes pablicos. Depois deste projeto, outros dois ex-participantes da
pesquisa “Futuro a Vista” estdo sendo parceiros consultores em um novo projeto de
iniciagdo cientifica intitulado “Adaptacao cultural do instrumento Patient and Public

Engagement Evaluation Tool para o Portugués 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
dedicacédo pelos mesmos. Ao longo do estudo, suas vivéncias, experiéncias e habilidades
foram valorizadas e incorporadas profundamente, o que gerou grande satisfacdo e
empoderamento sobre suas capacidades e seu potencial de impacto na sociedade.
Contudo, acreditamos que os impactos deste estudo se expandirdo também para outros
extratos sociais, como para pesquisadores, clinicos e gestores, 0s quais poderao se inspirar
nesta metodologia e em seus resultados para execuc¢do de diversas acdes de forma mais

préxima e direta com seu publico-alvo.

Além disto, a fim de divulgar a temética da transi¢do no Brasil e devido a escassez de
informacdes online sobre o assunto no ano de 2020, foi criada pela doutoranda uma das
primeiras paginas em redes sociais, chamada “Futuro a Vista- Transicdo na PC/
@futuroavista.transicao” para compartilhamento de informagdes de qualidade sobre o
tema de transicdo, como resultados de artigos cientificos, eventos relacionados ao tema,
reflexdes oriundas dos préprios jovens com PC, além de compartilhar com o pablico os
préprios resultados das pesquisas desenvolvidas. Anualmente, no dia mundial da PC, é
feita uma live, chamada “Minha voz no mundo da PC”, que abre espago para os jovens
com PC falarem sobre assuntos diversos dentro de suas expertises. Atualmente, a pagina
conta com mais de 550 seguidores, sendo em sua maioria pessoas com PC, seus

familiares, e profissionais da area.

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

diversos beneficios 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)

2)

1)

2)

3)

1.7.1 Participacdo em projetos de pesquisa
1.7.1.1 Como pesquisadora principal

2020 -2024: Projeto regular de doutorado: “Futuro a vista: transi¢ao para a vida
adulta de adolescentes e jovens adultos brasileiros com paralisia cerebral sob a
Otica biopsicossocial.”. Integrantes: Camila Aratjo Santos Santana -
Doutoranda/Pesquisadora principal; Prof?® Dr* Ana Carolina De Campos -
Orientadora; Prof Dr Peter Rosenbaum- Co-orientador. Financiamento: FAPESP
n® 2020/14627-9.

2021 -2022: Projeto de intercambio durante doutorado: “Guia para o futuro:
perspectivas e vivéncias pessoais de participacdo durante a transicdo para a vida
adulta de adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral dentro de um
modelo de participacdo ativa em pesquisa.”. Integrantes: Camila Aratjo Santos
Santana - Doutoranda/Pesquisadora principal; Prof® Dr2 Ana Carolina De Campos
- Co-orientadora; Prof® Dr? Marjolijn Ketelaar - Orientadora no exterior.
Financiamento: CAPES Print UFSCar n° 88887.574875/2020-00.

1.7.1.2 Como co-orientadora

2020 -2021: Projeto de Iniciagdo cientifica: “Adolescentes com paralisia cerebral
em transicdo para a vida adulta: caracterizacdo e validacdo do questionario
Transition-Q”. Financiamento: PIBIC/CNPq. Integrantes: Carolina Mathias-
aluna de graduacdo; Prof® Dr2 Ana Carolina De Campos - Orientadora; Camila
Araujo Santos Santana- Co-orientadora.

2021 -2022: Projeto de iniciagdo cientifica: “Niveis de autonomia em participa¢ao
e qualidade de vida de jovens brasileiros com paralisia cerebral em transi¢cdo para
a vida adulta” Integrantes: Gabriela Rovai - Aluna de graduagéo; Prof® Dr? Ana
Carolina De Campos- Orientadora; Camila Araljo Santos Santana - Co-
orientadora.

2023-2024: Projeto de Iniciagdo cientifica: “Explorando perspectivas durante a

transicdo para a vida adulta: o que adolescentes com paralisia cerebral tém a dizer
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4)

1)

1)

2)

3)

sobre sua autonomia em cuidar da propria satde?”. Financiamento: PIBIC-
EM/CNPq. Integrantes: Ana Luisa Prestes Vieira- Aluna do Ensino Médio. Prof?
Dr2 Ana Carolina De Campos -Orientadora; Camila Aradjo Santos Santana - Co-

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

alvo).

2024 - Atual: Projeto de iniciacdo cientifica: “Adaptagao cultural do instrumento
Patient and Public Engagement Evaluation Tool para o Portugués Brasileiro”.
Integrantes: Carlos Caseri- aluno de graduacdo; Prof® Dr® Ana Carolina De
Campos -Orientadora; Camila Aradjo Santos Santana - Co-orientadora. (Trabalho

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

1.7.1.3 Como orientadora

2021- 2022: Projeto de Monografia de Especializacdo em Neuropediatria
UFSCar: “Nivel de qualidade de vida e fatores relacionados em adolescentes e
jovens adultos com paralisia cerebral na cidade de Ribeirdo Preto-SP”. Tatiane
Mendonca Faria - Aluna de especializacdo; Camila Aradjo Santos Santana -
Orientadora.

1.7.1.4 Como membro do grupo de pesquisa

2020 -2021: Projeto: “PartiCipa Brasil- Curvas e trajetorias de funcionalidade de
criangas e adolescentes com paralisia cerebral no Brasil”. Integrantes: Prof* Dr*
Paula Chagas e grupo Multicéntrico- Coordenadores; Camila Aradjo Santos
Santana- integrante. Financiamento: CNPq Universal (422090/2021-2)

2022 -2022: Projeto de Pds-doutorado: “Desenvolvimento de uma intervengao para
promogao da participagdo de individuos com paralisia cerebral GMFCS IV e V.
Integrantes: Rocio Palomo - P6s doutoranda; Prof® Dr2 Egmar Longo - Orientadora;
Camila Araujo Santos Santana - colaboracdo na metodologia.

2023 - Atual: Projeto de doutorado direto: “Conhecendo a participagdo ¢

desenvolvendo o sistema de classificagéo da participagdo em adolescentes com
paralisia cerebral”. Integrantes: Pollyeverlin Rocha - doutorando; Prof® Dr2 Eloisa

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

1.7.2 Participagdo em projetos de extensao
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1) 2020- Projeto: Atendimentos de fisioterapia por meio de telessatde considerando
um contexto interdisciplinar generalista. Projeto de extens&o realizado durante a
pandemia de COVID-19, com atendimentos durante 1 semestre, de forma remota,
de pacientes atendidos na area de Neuropediatria da Unidade Saude Escola da
UFSCar. Coordenacdo: Professores Juliano Arcuri e Ana Carolina De Campos.
Processo: 23112.011740/2020-61.

1.7.3 Participagdo em eventos

1) 1 Simposio Internacional Einstein de Paralisia Cerebral e |1 Encontro Einstein de
Pessoas com Paralisia Cerebral. 2024. (Simp06sio)

2) 1° Seminario Municipal de Politicas Publicas para pessoas com Sindrome de
Down. 2024. (Seminario).

3) Pint of Science 2024- Ciéncia em Movimento. Tema discutido em ambiente de
onibus urbano: Acessibilidade, capacitismo, e outras barreiras ambientais que
afetam a transicdo para a vida adulta de pessoas com deficiéncia. 2024. (Evento
Mundial para popularizacéo da ciéncia).

4) 11 Congresso Internacional de Paralisia Cerebral. 2023. (Congresso).

5) IV Congresso da Sociedade de Andlise Clinica da Marcha e do Movimento
Humano. 2023. (Congresso).

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

7) World Physiotherapy Congress 2023. (Congresso).

8) 1° Férum de politicas publicas do CREFITO 3. 2022. (Simp0sio).

9) 28th Neonatal Neurology Symposium. 2022. (Simp6sio).

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

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

12) 33 Annual Meeting of the European Academy of Childhood Disability (EACD).
2021. (Congresso).

13) Congresso da Academia Latino-Americana de desenvolvimento infantil e
deficiéncias (ALDID). 2021. (Congresso).

14) Jornada de Pediatria e Puericultura da UFSCar. 2021. (Simp0sio).

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

16) | Encontro interprofissional online de satde da USE. 2020. (Encontro).

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

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

2020. (Encontro).

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

1)

2)

3)

4)

5)

6)

1.7.4 Resumos em eventos

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.

SANTANA, C. A. S.; ROSENBAUM, P. ; De CAMPQOS, A. C. . Fatores
associados com a aquisicdo de autonomia nos cuidados com a propria saude de
jovens com paralisia cerebral em transicdo para a vida adulta. In: Il Congresso
Internacional de Paralisia Cerebral, 2023, Campinas. 1l Congresso Internacional
de Paralisia Cerebral, 2023.

SANTANA, C. A. S.; KETELAAR, M. ; MACHADO, R. ; ROSENBAUM, P. ;
De CAMPOS, A. C. . Percepgdes de jovens Brasileiros com paralisia cerebral
sobre os cuidados de satde recebidos durante a transi¢do para a vida adulta. In: 11
Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2023, Campinas. 1l Congresso

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

representantes do publico-alvo).
ROVAI G. ; SANTANA, C. A. S. ; De CAMPOS, A. C. . Qualidade de vida de

jovens com paralisia cerebral em transicdo para a vida adulta no brasil. In: Il

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

ROVAI, G. ; SANTANA, C. A. S. BRANDAO, M. B. ; De CAMPOS, A. C. .
Investigacdo da autonomia em participacdo e fatores associados em jovens com
paralisia cerebral através do questionario perfil de transicdo de Rotterdam. In: Il
Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2023, Campinas. Il Congresso
Internacional de Paralisia Cerebral, 2023.

ROCHA, P.; SANTANA, C. A.S.; FIORONI, C.; PAZ, M. M. S. ; URRUCHIA,
V.R.R.; TUDELLA, E . A influéncia das capacidades funcionais na participacdo
dos adolescentes com paralisia cerebral: dados preliminares. In: | Forum discente
da ABRAPGFT, 2023, Sao Carlos. | Forum discente da ABRAPGFT, 2023.
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7) ROVAI, G. ; SANTANA, C. A. S. BRANDAO, M. B. ; De CAMPOS, A. C. .
Traducdo e validagéo do Rotterdam Transition Profile para o portugués brasileiro.
In: I Férum discente da ABRAPGFT, 2023, S&o Carlos. | Forum 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 pablico-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 publico-alvo).

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

funcional de individuos com paralisia cerebral durante a transicdo para a vida

adulta: ha diferencas 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 sensério-motor de membros
inferiores para criangas e adolescentes com paralisia cerebral: efeitos preliminares
sobre o registro tatil e marcha. In: IV Congresso da Sociedade de Analise Clinica
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 frequéncia 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. . Percepcgdes de jovens brasileiros com paralisia cerebral
sobre seu desenvolvimento pessoal durante a transi¢do 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 publico-alvo).
15) MATHIAS, C. ; SANTANA, C. A. S. ; De CAMPOS, A. C. . Instrumentos de

autorrelato para jovens com deficiéncia: traducdo e validacdo do questionario

Transition-Q e do GMFCS-E&R Questionario de autorrelato. In: Congresso de
Iniciacdo Cientifica da UFSCar, 2022. Congresso de Iniciacdo Cientifica da
UFSCar, 2022.

16) ROVAI, G. ; SANTANA, C. A. S. ; De CAMPOS, A. C. . Autonomia em
participacdo e qualidade de vida de jovens com paralisia cerebral em transicédo
para a vida adulta. In: XXVl Simpésio de fisioterapia da UFSCar, 2022.

17) SANTANA, C. A. S.; KETELAAR, M. ; CASSIANO, E. B. ; De CAMPOS, A.
C. . Guias para o futuro: beneficios do envolvimento de jovens com paralisia
cerebral em pesquisa com método participativo. In: 1° Férum de politicas publicas
do CREFITO 3, 2022, S&o Paulo. 1° Férum de politicas publicas do CREFITO 3,
2022. (Trabalho de co-autoria com representantes do publico-alvo).

18) MATHIAS, C. ; SANTANA, C. A. S.; SOUSA JUNIOR, R. R.; LEITE, H.R. ;
De CAMPOS, A. C. . Traducdo e Adaptacdo cultural do questionario 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. . Tradugdo e
Adaptacao cultural do questionario Transition-Q para uso na populacéo brasileira.
In: XXI1I 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) ROVALI, G. ; SANTANA, C. A. S. ; De CAMPQS, A. C. . Desempenho sensorial
em criancgas e adolescentes com paralisia cerebral. In: Congresso de Iniciacéo
Cientifica e Tecnologica 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. ; MEDEIRQOS, C. E. B. ; MONTEIRO, R. ;
LONGO, E. ; De CAMPOQOS, A. C. . Participacdo em casa de criancas 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 CAMPQOS, 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 intervencdo precoce para favorecer o desenvolvimento
motor e comportamental de crianga nascida durante a pandemia de covid-19:
descricdo 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 intervencdo 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. . Prevaléncia de dor e fatores
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1)

1)

1)

2)

3)

determinantes em criancas e adolescentes com paralisia cerebral: dados do projeto
PartiCipa Brasil. In: Congresso ALDID-Brasil 2021, 2021.

1.7.5 Artigos cientificos
1.7.5.1 Pronto para submissao

CAMILA SANTANA; MARJOLIUN KETELAAR; PETER ROSENBAUM,;
ANA CAROLINA DE CAMPOS. Guias para o futuro: co-desenvolvimento de
um instrumento para avaliar experiéncias de participagdo de jovens com paralisia
cerebral durante a transi¢cdo para a vida adulta. Journal of Patient-Centered

Research and Reviews (Finalizado, aguardando submissao).
1.7.5.2 Submetido

SANTANA, CAMILA A. S.; ROSENBAUM, P. ; De CAMPOQOS, 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 revisdo). (Apéndice 9.2).

1.7.5.3 Publicados

SANTANA, CAMILA A. S.; ROSENBAUM, P. ; KEMP, J. V. D. ; De
CAMPOQOS, 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. (Apéndice 9.1).

ROVAI, GABRIELA :; SANTANA, CAMILA ARAUJO SANTOS
BRANDAO, 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.

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)

5)

1)

2)

3)

4)

5)

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,

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 1V and V: A Study
Protocol. Journal of Clinical Medicine, v. 12, p. 1, 2022.

1.7.6 Capitulos de livro

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 finalizagao).

SANTANA, C. A. S.; PENICHE, P. C.; FARIA, C. D. C. M. Envolvimento do
Paciente e do Publico em Pesquisa. Cap 5: Avaliando e reportando estratégias de
envolvimento do puablico e do paciente. 1 ed. Santa Cruz: E-Book, ISBN:
9786501114361, 2024.

SANTANA, C. A. S.; PENICHE, P. C.; FARIA, C. D. C. M. Envolvimento do
Paciente e do Pablico em Pesquisa. Cap 6: Desafios e estratégias facilitadoras para
0 envolvimento do paciente e do publico. 1 ed. Santa Cruz: E-Book, ISBN:
9786501114361, 2024.

SANTANA, C. A. S.; MAGALHAES, A. G.; CHAGAS, P. S. C.. Envolvimento
do Paciente e do Publico em Pesquisa. Cap 7: Consideracdes éticas para o
envolvimento do paciente e do publico em pesquisas na area da saude. 1 ed. Santa
Cruz: E-Book, ISBN: 9786501114361, 2024.

PENICHE, P. C.; SANTANA, C. A. S.; REGALADO, I.C.R.; FARIA,C.D.C.
M. Envolvimento do Paciente e do Publico em Pesquisa. Cap 2: Envolvimento do
paciente e do publico em diferentes etapas da pesquisa. 1 ed. Santa Cruz: E-Book,
ISBN: 9786501114361, 2024.
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6)

7)

8)

1)

2)

3)

4)

5)

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 Publico em
Pesquisa. Cap 3: Aspectos préaticos para o envolvimento do paciente e do publico
em pesquisa. 1 ed. Santa Cruz: E-Book, ISBN: 9786501114361, 2024.
SANTANA, C. A. S.; SOUZA, M. G. ; LEITE, H. R. ; De CAMPOS, A. C. .
Intervencbes para criancas e adolescentes com paralisia cerebral: raciocinio
clinico para tomada de decisdo baseada em evidéncia. Secdo IV: Intervengdes
voltadas para adolescéncia e transicdo para vida adulta.Cap 28: Transicdo da
adolescéncia para a vida adulta- Como continuar promovendo a funcionalidade?.
1. ed. Rio de Janeiro: MedBook, 2023. v. 1. 424p .

De CAMPQOS, A. C.; LONGO, E. ; SANTANA, C. A. S. ; MEDEIRQOS, C. E. B.
. Questdes Comentadas em Fisioterapia. Capitulo 15: Atualidades em Avaliacao
e Intervencao na Fisioterapia Neurofuncional da Crianca e do Adolescente. 1. ed.
MedBook, 2021. v. 1. 384p.

1.7.7 Palestras

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. Titulo “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 Araujo
Santos Santana (Sao Carlos, Brazil); Megan Walsh (Melbourne, Australia);
Shirley Wong (Sydney, Australia); and Rosalie Power (Sydney, Australia).
SANTANA, C. A. S.. Trajetorias de desenvolvimento na infancia, adolescéncia e
transicdo para a vida adulta. Em: | Simpésio Internacional Einstein de Paralisia
Cerebral e | Encontro Einstein de Pessoas com Paralisia Cerebral. 2024.
SANTANA, C. A. S.. Instrumentos de avaliagdo- Questionario de Transicao de
Rotterdam. Em: 11 Congresso Internacional de Paralisia Cerebral, 2023.
SANTANA, C. A. S.. Alteragbes biomecanicas na PC. | Coléquio de
conscientizacdo da Paralisia Cerebral - SAFE UFRN. 2023.

SANTANA, C. A. S.. Funcdo manual em criangas com PC. | Coloquio de
conscientizacao da Paralisia Cerebral - SAFE UFRN. 2023.
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2)
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4)

1)

2)

3)

1.7.8 Prémios

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 melhores trabalhos por area-11 Congresso Internacional de Paralisia Cerebral.
Trabalho: Fatores associados com a aquisi¢cdo de autonomia nos cuidados com a
prépria saude de jovens com paralisia cerebral. Instituto Nossa Casa. Campinas,
2023.

2° melhor trabalho no XXVIII Simposio de Fisioterapia da UFSCar. Titulo:
Autonomia em participacdo e qualidade de vida de jovens com paralisia cerebral
em transicdo para a vida adulta. Universidade Federal de S&o Carlos. Sdo Carlos,
2022.

Mencéo 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 deficiéncias -ALDID Brasil. Online,
2021.

1.7.9 Bancas
1.7.9.1 Monografias de curso de especializacéo

SANTANA, C. A. S.. Participacdo na banca de projeto de monografia final de
Laura Cardoso Remundini. Desenvolvimento e Validacdo de um Jogo para
Estabelecimento de Metas de Reabilitacdo para Criancas. Especializacdo em
Intervencdo em Neuropediatria - Universidade Federal de S&o Carlos. 2023.
SANTANA, C. A. S.; MARTINEZ, L. B. A.. Participacdo em banca de projeto
de monografia de Laura Cardoso Remundini. Desenvolvimento do Jogo Minhas
Metas para Apoio no Processo de Estabelecimento de Metas de Reabilitacdo para
Criangas com Deficiéncias Motoras. Especializagdo em Intervencdo em
Neuropediatria - Universidade Federal de S&o Carlos. 2022.

SANTANA, C. A. S.; BRUGNARQO, B. H.; De CAMPOS, A. C.. Participacdo em

banca de Monografia final de Isabella Pesséta Sudati. Processo de tradugdo da
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1)

2)

3)

4)

5)

6)

Hypertonia Assessment Tool (HAT) para uso no Brasil. Especializagdo em

Intervencdo em Neuropediatria - Universidade Federal de S&o Carlos. 2022.
1.7.9.2 Trabalhos de concluséo de curso de graduagdo

SANTANA, C. A. S.. Participagdo em banca de Caline Stephanie
Aragdo.FATORES PREDITIVOS PARA DESEMPENHO FUNCIONAL DE
INDIVIDUOS COM PARALISIA CEREBRAL NA ADOLESCENCIA.
Trabalho de Conclusédo de Curso (Graduagdo em Fisioterapia) - Universidade
Federal de S&o Carlos. 2024.

SANTANA, C. A. S.. Participacdo em banca de Analice de Lima Guerra.
ABORDAGEM LUDICA PARA O ESTABELECIMENTO DE METAS
TERAPEUTICAS - VALIDACAO DO JOGO MINHAS METAS. Trabalho de
Concluséao de Curso (Graduacgdo em Fisioterapia) - Universidade Federal de Séo
Carlos. 2024.

SANTANA, C. A. S.; RIANI, L.; De CAMPQOS, A. C.. Participacdo em banca de
Luiz Rafael Santos Pinto. IDENTIFICA(}AO DE FATORES DE RISCO PARA
DECLINIO FUNCIONAL EM CRIANCAS COM PARALISIA CEREBRAL.
Trabalho de Conclusdo de Curso (Graduacdo em Fisioterapia) - Universidade
Federal de S&o Carlos. 2023.

SANTANA, C. A. S.; WEBER, M. D.. Participacdo em banca de Mariana Zanata.
COMPARACAO DOS NIVEIS DE PARTICIPACAO DE CRIANCAS COM
DESENVOLVIMENTO TiPICO E DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO
DESENVOLVIMENTO DA COORDENACAO. Trabalho de Conclusio de
Curso (Graduacgdo em Fisioterapia) - Universidade Federal de So Carlos. 2022.
SANTANA, C. A. S.; FARIA, R.; De CAMPOS, A. C.. Participacdo em banca de
Lavinia Queiroz Carvalno. RELACAO ENTRE O DESEMPENHO
FUNCIONAL E A PARTICIPACAO EM LACTENTES E CRIANCAS COM E
SEM A PRESENCA DE RISCOS BIOLOGICOS PARA O
DESENVOLVIMENTO. Trabalho de Conclusdo de Curso (Graduagdo em
Fisioterapia) - Universidade Federal de S&o Carlos. 2022.

SANTANA, CAMILA ARAUJO SANTOS; De CAMPOS, A. C.. Participacio
em banca de Pedro Bittencourt de Oliveira. SERVICOS DE FISIOTERAPIA
DURANTE A PANDEMIA DE COVID-19: EXPERIENCIAS DAS FAMILIAS
DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DEFICIENCIAS FISICAS.
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3)

4)

5)

6)

7)
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9)

Trabalho de Conclusdo de Curso (Graduagdo em Fisioterapia) - Universidade
Federal de S&o Carlos. 2021.

SANTANA, C. A. S.; REZENDE, C. G.; De CAMPOS, A. C.. Participacdo em
banca de Gabriela Rovai. DESEMPENHO SENSORIAL E CONTROLE
POSTURAL EM CRIANCAS E ADOLESCENTES TIPICOS E COM
PARALISIA CEREBRAL. Trabalho de Concluséo de Curso (Graduagdo em

Fisioterapia) - Universidade Federal de Sdo Carlos. 2020.
1.7.9.3 Comissoes julgadoras

SANTANA, C. A. S.. Avaliacdo de trabalhos para o World Physiotherapy
Congress. World Physiotherapy Committee. 2024.

SANTANA, CAMILA A. S.. Comissdo julgadora do XIX Curso de
Especializagdo em Intervencdo em Neuropediatria - CEIN UFSCar. Universidade
Federal de S&o Carlos. 2024.

SANTANA, C. A. S.. Comissdo julgadora do 13° Congresso Cientifico da Semana
Nacional de Ciéncia e Tecnologia do IFSP. Instituto Federal de S&o Paulo. 2023.
SANTANA, C. A. S.. Avaliacdo de trabalhos do XXIX Simpdsio de Fisioterapia
da UFSCar.. Universidade Federal de S&o Carlos.2023.

SANTANA, CAMILA A. S.. Comissdo julgadora do XIX Curso de
Especializacdo em Intervencdo em Neuropediatria - CEIN UFSCar. Universidade
Federal de S&o Carlos. 2023.

SANTANA, C. A. S.. Avaliacdo de trabalhos do 13° Congresso Cientifico da
Semana de Nacional de Ciéncia e Tecnologia do IFSP. Instituto Federal de Séo
Paulo. 2023.

SANTANA, C. A. S.. Avaliacdo de trabalhos para o World Physiotherapy
Congress. World Physiotherapy Committee. 2023.

SANTANA, C. A. S.. Avaliacdo de trabalhos do 28° Congresso de Iniciacédo
Cientifica da UFSCar (CIC-UFSCar). Universidade Federal de Sdo Carlos. 2022.
SANTANA, C. A. S.. Avaliacéo de trabalhos do XXV 111 Simposio de Fisioterapia
da UFSCar. Universidade Federal de S&o Carlos. 2022.

10) SANTANA, C. A. S.. Avaliacdo de trabalhos do 27° Congresso de Iniciagédo

Cientifica e 12° Congresso de Iniciagdo em Desenvolvimento Tecnoldgico e

Inovacdo. Universidade Federal de Sdo Carlos. 2021.
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11) SANTANA, C. A. S.. Avaliacdo de trabalhos para o IV Congresso da Academia

1)

2)

3)

4)

5)

6)

1)

2)

Latino-Americana de desenvolvimento infantil e deficiéncia. 2021.
1.7.10 Aulas em Pos graduacao

Professor convidado para ministrar aula no Curso de Especializagdo em
Intervencdo em Neuropediatria (CEIN-UFSCar). Disciplinas ministradas:

Transicdo para a vida adulta de jovens com deficiéncia (4h). 2024.

Professor convidado para ministrar aula no Curso de Especializagdo em
Intervencdo em Neuropediatria (CEIN-UFSCar). Disciplinas ministradas:

Transicao para a vida adulta de jovens com deficiéncia (4h). 2023.

Professor convidado para ministrar aula no Curso de Especializagdo em
Intervencdo em Neuropediatria (CEIN-UFSCar). Disciplinas ministradas:

Transicdo para a vida adulta de jovens com deficiéncia (4h). 2022.

Professor convidado para ministrar aula no curso pratico de Aperfeicoamento em
Intervencdo precoce em bebés de risco (NENEN-UFSCar). Aula teorica
ministrada: Transicdo para a vida adulta e participacdo de jovens com paralisia
cerebral (4h). 2023.

Professor convidado para ministrar aulas no Curso pratico de Aperfeicoamento
em Intervencdo Precoce em Bebés de Risco (NENEM-UFSCar). Disciplinas
ministradas: Pratica baseada em evidéncias (4h) ; Transicdo para a vida adulta e

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

Professor convidado para ministrar aulas no Curso prético de Aperfeicoamento
em Intervencdo Precoce em Bebés de Risco (NENEM-UFSCar). Disciplinas
ministradas: Teoria do desenvolvimento de salde ao longo da vida (4h); Conceito
da CIF e as Minhas Palavras Favoritas (4h); Pratica Baseada em Evidéncias e
Pratica Centrada na Familia (4h); Metas SMART (4h); Sistemas de classificacdo
GMFCS e MACS (4h); Terapia de Contensédo Induzida (4h). 2021.

1.7.11 Revisor de periodicos
Periddico: Human Movement Science. 2024.

Periddico: Brazilian Journal of Physical Therapy. 2024.
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3)
4)

5)
6)
7)
8)

1)

2)

1)

2)

3)

4)

5)

6)

Periddico; BMC Pediatrics. 2024.
Periddico: Frontiers in Public Health. 2023.

Periddico: Child: Care, Health and Development. 2023
Periddico: Frontiers in Rehabilitation Sciences. 2023.
Periddico: Movimenta. 2023.

Periodico: Physiotherapy Theory and Practice. 2022.

1.7.12 Revisor de projetos de fomento

Projetos de Iniciacdo cientifica. Agéncia de fomento: Coordenadoria de
Programas de Iniciacdo Cientifica e Tecnologica da UFSCar. 2021.
Projetos de Iniciacdo cientifica. Agéncia de fomento: Coordenadoria de
Programas de Iniciacdo Cientifica e Tecnoldgica da UFSCar. 2020.

1.7.13 Tradugdes de instrumentos de avaliacdo (Inglés- Portugués Brasileiro)

SANTANA, C. A. S.; Jesus, CCAS ; Longo, E.; De CAMPQOS, A. C. . The Public
and Patient Engagement Evaluation Tool (PPEET), 2022-atual.

SANTANA, C. A. S.; Branddo, M.; De CAMPOS, A. C. . Rotterdam Transition
Profile- RTP, 2021.

LONGO, E. ; DE CAMPOS, ANA CAROLINA ; SANTANA, CAMILA
ARAUJO SANTOS ; KETELAAR, M. . Involvement Matrix, 2021.

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.

SANTANA, CAMILA A. S.; MATHIAS, C. ; De CAMPOS, A. C. ; CHAGAS,
P. . Gross Motor Function Classification System (GMFCS E&R) Family Report
Questionnaire, 2020.

CHAGAS, P. ; SANTANA, C. A.S. ; De CAMPOS, A. C. . Gross Motor Function
(GMF) - Parent report, 2020.
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7)

1)

2)

1)

1)

1)

2)

3)

CAMILA A. S. SANTANA; De CAMPOS, A. C. ; CAMARGOS, O. K.
Transition-Q questionnaire, 2020.

1.7.14 Qutras atividades técnicas
1.7.14.1 Comité de especialistas para validacéo de instrumentos de avaliacéo

SANTANA, C. A.S.; ZANARDI, A. P. ; De CAMPOS, A. C... Traducéo do timed
up and go assessment of biomechanical strategies (TUG-ABS) para o Portugués
Brasileiro. 2023.

SANTANA, C. A.S.; SUDATI, I.; De CAMPOQS, A. C. . Traducéo do Hypertonia

Assessment Tool- HAT-Br para o Portugués Brasileiro. 2022.
1.7.14.2 Moderacéo de mesa redonda em evento

KETELAAR, M. ; PALOMO, R. ; ALVEZ, V. W. ; SANTANA, C. A. S. .
Moderagdo da mesa: Estrutura Matriz: como engajar pacientes e familiares em

pesquisa?. Congresso ALDID-Brasil. 2021.

1.7.14.3 Tradugéo de material para evento

SANTANA, C. A. S.. Mobilidade motorizada precoce para criancas com
deficiéncia (By Ginny Paleg). Traducdo e legenda de conteido em video para o
Simpésio Go Zika Go. 2021.

1.7.14.4 Entrevistas para divulgacao do estudo

SANTANA, C. A. S;; De CAMPOS, A. C. . Ciéncia em Movimento:
Compartilhando informacdes sobre acessibilidade, capacitismo e outras barreiras
ambientais que afetam a transicdo para a vida adulta de pessoas com deficiéncia.
Entrevista para a Radio UFSCar. 2024.

SANTANA, C. A. S.; BARCELOQS, F.. Live Instagram- Transi¢cdo para a vida
adulta de jovens com Paralisia Cerebral no Brasil. 2024.

SANTANA, C. A.S.. lll Live Instagram- Minha VVoz no Mundo da PC: Vivéncias
de maternidade da mulher com PC. 2023.
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4)

5)

6)

7)

8)

9)

SANTANA, C. A. S.. Desenvolvimento de pessoas com Paralisia Cerebral é tema
de pesquisa na UFSCar. Entrevista para o LABI UFSCar. 2022.

SANTANA, C. A. S.; . Il Live Instagram- Minha Voz no Mundo da PC:
Universidade para PCD: vivéncias e desafios. 2022.

SANTANA, C. A.S.; DELFITO, M.. Live Instagram- Paralisia cerebral: um novo
olhar para o futuro. 2022.

SANTANA, C. A. S.; ROVAI, G. . Live Instagram- A vida adulta e a Paralisia
Cerebral. 2022.

SANTANA, C. A. S.; BAVA, L. . Live YouTube- Transicdo para vida adulta na
PC. 2021.

SANTANA, C. A. S.. Texto para divulgacdo de pesquisa: Pesquisa da UFSCar
avalia transicdo para a vida adulta de jovens com Paralisia Cerebral. Midias que
publicaram o texto: Jornal O Regional (website); Radio Sanca Web TV (Website);
Radio UFSCar. 2021.

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

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)

8)
9)

Reabilitacdo para PC adulto; Mercado de trabalho para PCD; Tecnologia e
comunicagdo na PC; Musculagéo para PCD; Maquiagem para PCD. 2021.

1.8 Formagéao complementar

General Movements Assessment. (14 h). 2024.

Anédlise do Discurso em Pesquisa Qualitativa. (Carga horéria: 4h). 2024.
Workshop de Traducdo, Implementacdo e Mobilizagdo do Conhecimento em
salde. (Carga horéaria: 16h). 2024.

Atualizacdes em Melhores Praticas no Cuidado de Criancas GMFCS IV & V.
(Carga horaria: 3h). 2023.

Hammersmith Infant Neurological Examination- HINE. (Carga horéaria: 5h).
2023.

Eletroencefalografia e Neuromodulacdo aplicadas & Neuroreabilitagdo. (Carga
horaria: 10h). 2023.

Pilates Kids. (Carga horéaria: 10h). 2022.

Baby Pilates. (Carga horaria: 10h). 2022.

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

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

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

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

14) Ovid- Pesquisa avangada em saude: nivel basico e intermediario.. (Carga horaria:
2h). 2020.

2.0 DESCRICAO DA TESE PARA O PUBLICO LEIGO

Esta pesquisa teve como objetivo estudar a fase de transigdo para a vida adulta (periodo
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 informacdes e
pesquisas feitas, especialmente no Brasil, sobre as pessoas com PC que j& passaram da
fase da infancia.

Entdo fizemos 2 pesquisas. Na primeira pesquisa, fizemos varias entrevistas com 0s
jovens com PC, e perguntamos sobre varias coisas sobre eles, como o que fazem, se tem
amigos, se é facil ou dificil realizar varias 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 varios 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 areas da vida.

Na segunda pesquisa, nds nos reunimos com um grupo de jovens com PC e perguntamos
para eles quais eram as principais informacdes que deveriam ser perguntadas para outros
jovens com PC. Com base nas suas respostas e experiéncias de vida, construimos em
conjunto com estes jovens, um novo questionario 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 vérias atividades
de forma muito eficiente. Com base nas experiéncias de vida dos jovens com PC, o
questionario que desenvolvemos ficou muito mais focado em aspectos que realmente
fazem sentido e impactam a vida de outros jovens com PC, como acessibilidade, incluséo

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

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

outros paises para entender o que tem sido pesquisado muito e 0 que ainda se tem
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pesquisado pouco, e saber se 0s pesquisadores estavam entrevistando 0s proprios 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 estdo sim sendo ouvidos nas pesquisas, e outras pessoas

também sdo 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, servicos e politicas
publicas sejam melhor ajustados para os jovens tenham cada vez mais oportunidades de

um melhor desenvolvimento, inclusdo, participacdo, agora e nas proximas fases da vida.
3.0 LINKS PARA O CURRICULO DA DISCENTE

1) Link para Curriculo Latttes: http://lattes.cnpg.br/7986401363114609
2) Link ORCID: https://orcid.org/0000-0003-1383-8366

4.0 REVISAO DE LITERATURA

Esta revisdo de literatura aborda temas, conceitos e evidéncias relevantes e relacionados
a temaética desta tese. Diversos aspectos mencionados nesta revisdo embasam o
desenvolvimento das pesquisas realizadas durante o doutorado da aluna, assim como
embasam os artigos cientificos, e demais trabalhos realizados entre 2020 e 2024

apresentados nesta tese.
4.1- O aumento da longevidade, a pessoa com deficiéncia, e os conceitos de satde

O aumento da longevidade e envelhecimento populacional é um fenémeno global, e que
atualmente vem ocorrendo mais rapidamente em paises de baixa e média renda, estando
indissociavelmente ligado ao seu desenvolvimento socioeconémico (WHO, 2012).
Assim, conforme um pais se desenvolve, mais pessoas sobrevivem ao parto e a infancia,

as taxas de fertilidade diminuem e as pessoas comegam 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 situa¢des de vida que raramente seriam possiveis no passado (WHO,
2012). As deficiéncias fazem parte do ser humano, e estima-se que 1,3 milhdes de pessoas
(cerca de 16% da populacdo mundial ou 1 em cada 6 pessoas) tenham atualmente algum
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tipo de deficiéncia, e estes indices estdo aumentando devido, em parte, ao envelhecimento

da populacédo e ao aumento da prevaléncia de doencas nao transmissiveis (WHO, 2023).

Uma deficiéncia resulta da interacdo entre individuos com uma condi¢do de saude, como
a paralisia cerebral, a sindrome de Down ou a depressdo, com fatores pessoais e
ambientais, como atitudes negativas, inacessibilidade e apoio social limitado. As pessoas
com deficiéncia constituem um grupo diverso e fatores como o sexo, idade, identidade
de género, religido, etnia e situacdo econdmica afetam as suas experiéncias de vida e as
suas necessidades de saude (WHO, 2011).

Contando com os principais aspectos que afetam nossa condicéo de salde, a Organizacao
Mundial da Sadde publicou em 2001 a Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), dando uma perspectiva multidimensional ao conceito de
salde. Assim, o desenvolvimento de saude é determinado por fatores biopsicossociais
que se estendem além de apenas aspectos anatdmicos e fisiologicos, e incluem fatores
pessoais, como o nivel de independéncia e educacional, e ambientais, como as condi¢es
familiares e atitudes da sociedade (WHO, 2001). Atualmente é demonstrado com a
expansdo e avanco das evidéncias cientificas que os fatores pessoais e ambientais sdo
grandes influenciadores da condicdo de satde dos individuos, reforcando a necessidade

de atencdo as interferéncias destes fatores no desenvolvimento de satde.

Baseado nesta premissa, Halfon et al. (2014) descreveram o modelo de “desenvolvimento
de saude ao longo da vida”, o qual complementa e expande o conceito da CIF
principalmente com relagdo ao aspecto temporal, e descreve o desenvolvimento da salde
como um processo complexo e dindmico de capacidades que se iniciam antes mesmo da
concepcao e continuam se desenvolvendo por toda a vida, de forma nédo linear. Desta
forma, neste conceito, a saude é vista como uma capacidade desenvolvimental que
possibilita uma boa interacdo do individuo com seus aspectos bioldgicos, fisicos e
ambiente social, e a avaliacdo da saude deve abranger ndo apenas a presenca ou nao de
doenca, mas também os niveis de capacidade funcional e adaptativa de cada individuo
(Palisano et al., 2017).

Objetivando tornar mais acessivel e aplicavel no dia-a-dia para os clinicos e para a
populacdo em geral o conceito biopsicossocial de saide 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 atencdo a importncia de intervencles e avaliagdes
adequadas para cada fase da vida, lembrando que os individuos estdo sempre em

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

O modelo da CIF! e ‘Minhas Palavras Favoritas’2
@ [ [ ] [J [ X X ]

@) i Q 3o

g

Satide Fungao
Todo mundo precisa estar em forma e saudavel, Pode ser que eu faca as coisas de maneira diferente, Ter amigos € importante. Por favor, dé
incluindo eu ! Ajude-me a encontrar maneiras de mas eu POSSO fazé-las. O jeito que eu fago, nido oportunidades para eu fazer amizades.
me manter sauddve . importa. Por favor, deixe-me tentar!

Familia
Eles me conhecemn muito bem e eu acredito que eles fazem o Avida precisa de diversdo! Por favor, ajude-me a fazer
‘melhor para mim. atividades que eu acho divertidas.
Ouga-os. Converse com eles. Respeite-os.

Classification of Para mais informacdes, visite o site:

> CanChild

) "
(2012), The ‘F-words’ in childhood disaity: | www.canchild.ca/f-words
should think! Child Care Health Dev, 38. Traduzido por Brugnare B.H., de Campos A. C., Rocha N. A. C. F. Laboratério de Andl Infantil (LADI) Federal de S3o Carlos - UFSCar. 2019

Figura 1. Fluxograma do modelo da CIF e Minhas Palavras Favoritas.
Disponivel em: www.canchild.ca

E observado que pessoas com deficiéncia enfrentam muitas desigualdades em sadde ao
longo de suas trajetdrias de vida, as quais resultam de condig¢des injustas enfrentadas,
incluindo estigma, discriminacdo, pobreza, exclusdo do acesso a educacao e emprego, e
barreiras enfrentadas no proprio sistema de saude (WHO, 2011). Assim, pessoas com
deficiéncia correm o dobro do risco de desenvolver doengas como depressdo, obesidade
e problemas cardio-respiratorios, e se expostas a condi¢des ndo adequadas por muito
tempo, algumas pessoas com deficiéncia podem acabar morrendo até 20 anos antes do
gue algumas pessoas sem deficiéncia (WHO, 2011). Neste contexto, observa-se que 0
ambiente de uma pessoa tem um grande impacto na experiéncia e na extensao da
deficiéncia, uma vez que ambientes inacessiveis criam barreiras que muitas vezes
impedem a participacdo plena e eficaz das pessoas com deficiéncia na sociedade (WHO,
2011).

45



Desta forma, € imprescindivel que estudos explorem os aspectos mais relevantes para o
desenvolvimento de salde que talvez possam estar sendo néo tdo explorados na literatura,
mas que possam impactar e ser abordados em futuras intervencdes e pesquisas, a fim de
que se promova um cuidado mais holistico, com uma perspectiva cada vez mais

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

4.2- A Paralisia Cerebral e as perspectivas de longevidade

A Paralisia Cerebral (PC) ¢ um termo clinico descritivo, sendo considerado um “termo
guarda-chuva”, que em um trecho de uma de suas defini¢gdes mais comuns descreve “um
grupo de desordens permanentes do desenvolvimento do movimento e postura, causando
limitacdo de atividade, que sd@o atribuidas a um distdrbio ndo progressivo ocorrido no
cérebro fetal em desenvolvimento ou cérebro infantil” (Bax et al., 2005). Desde 0s anos
90, foi reconhecido que a PC tinha sua desordem de base (leséo cerebral) como sendo néo
progressiva, mas que é uma condicdo de saude que estd em constante mudanca (Mutch et
al., 1992; Bax et al., 2005) devido as comorbidades associadas e também as diferentes
demandas de cada fase da vida. Assim, complementando sua caracterizacdo primaria, a
defini¢do de PC acrescenta que “as desordens motoras da paralisia cerebral séo
frequentemente acompanhadas por distlrbios de sensacdo, epilepsia, percepgao,
comportamentais, cognitivos, comunicacdo, e por problemas musculoesqueléticos

secundarios” (Bax et al., 2005).

Devido aos avancos nos cuidados de saude neonatais e pediatricos, individuos com
condicdes neuroldgicas cronicas de origem na infancia, 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 proporgéo (Strauss et al., 2007;
Westbom et al., 2011; Gorter et al., 2014). Neste cenario, estima-se que mais de 90% dos
individuos com PC estdo 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
prognostico deve levar em conta a idade e a gravidade da incapacidade dos individuos
com PC (Brooks et al., 2014a). Trazendo dados mais especificos entre a infancia e

adolescéncia, um estudo sueco investigou a taxa de sobrevivéncia de criangas e jovens
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com PC que nasceram entre 1990 e 2005, e observou que todas as criangas/adolescentes
com classificagdo da fun¢do motora grossa (GMFCS) nivel I-11 e 96% de toda a populacéo
com PC acompanhada sobreviveram até os 19 anos, e para individuos com GMFCS nivel
V, a sobrevivéncia aos 19 anos de idade foi de 60%. Olhando para os fatores, entre as
mortes registradas, a maioria delas ocorreram durante a infancia, e o risco de mortalidade
de criancas com PC foi trés vezes maior em &reas mais remotas. A alimentacdo por
gastrostomia foi associada a um risco nove vezes maior de morte, independentemente do

nivel do GMFCS e da area geografica em que vivem (Westbom et al., 2011).

Em um outro estudo longitudinal, que acompanhou pessoas com PC por 28 anos,
passando pela adolescéncia e inicio 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 padrdo de incapacidade. Olhando para as diferentes décadas,
em 1983, 50% das criangas de 4 anos que ndo levantavam a cabega 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 etaria destes individuos aumentou para 17,1 anos, mostrando o
aumento da expectativa de vida relacionada aos melhores cuidados em saude. Foi
observado também que a probabilidade de sobrevivéncia até a idade adulta ndo mudou
mais de 1% neste periodo para criancas 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 a frente e acompanhou pessoas com PC do
inicio 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 comparagdo com a populagdo em
geral, o risco relativo de mortalidade diminui com o passar da idade, contudo uma nova
tendéncia de aumento € observada novamente apds os 50 anos anos (Hemming et al.,
2006). Olhando para as causas, entre aqueles que morreram entre 0s 20 e 30 anos de idade,
estas foram principalmente devido a doencas do sistema respiratorio, e para aqueles que
morreram entre 40 e 50 anos, isto ocorreu devido a doencas do aparelho circulatorio e

neoplasias (Hemming et al., 2006).

Assim, pode-se confirmar que, na atualidade, as pessoas com PC estdo vivendo cada vez

mais, e entender a complexidade do desenvolvimento de salde desta populacdo é
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imprescindivel para que estes indices continuem sendo melhorados nas proximas
décadas. Durante o processo de envelhecimento, diversos efeitos ndo neuroldgicos séo
observados em pessoas com PC, destacando que principalmente questdes
cardiovasculares, muasculo-esqueléticas, e questdes de salde mental, afetam diretamente
aspectos basico da vida adulta, resultando em menores indices de empregabilidade,
exclusdo social, menores niveis de participacdo na sociedade e baixa qualidade de vida
(Kumar et al., 2023). Assim, como sua propria condicdo de salde, o processo de
envelhecimento de pessoas com PC é complexo, e as barreiras para um envelhecimento
saudavel para esta populacdo podem ser observadas claramente de acordo com fatores
fisicos, sociais, mentais, e econémicos, estando estes inseridos em grandes areas
relacionadas aos aspectos individuais, ambientais, e cuidados de satude (Kumar et al.,
2023).

Nos aspectos individuais, com relacdo aos fatores fisicos, observam-se barreiras como
falta de acessibilidade no ambiente de casa; com relacdo aos aspectos mentais, observam-
se desafios como baixa motivacao para realizar exercicios, medo de quedas ou lesdes;
com relacdo aos fatores sociais, sdo relatadas barreiras como estigma e falta de suporte
social; e com relacdo a fatores econdmicos, sdo frequentes as barreiras como falta de
acesso a terapias e equipamentos com bom custo-beneficio para apoiar a realizacao de
atividades da vida diaria (Kumar et al., 2023). Olhando para os fatores ambientais, com
relacdo aos fatores fisicos, barreiras como falta de acesso e acessibilidade a centros de
atividade fisica; com relacdo aos aspectos mentais, observamos barreiras como
experiéncias negativas ao procurar ajuda ou suporte; com relagéo aos fatores sociais, séo
relatadas barreiras como falta de informac6es sobre atividades sociais, e descriminacao;
e com relacdo a fatores econémicos, observam-se barreiras como falta de recursos
financeiros para socializacao e de investimentos governamentais para a socializa¢ao desta
populacdo (Kumar et al., 2023). Por fim, nos fatores relacionados ao sistema de salde,
com relagdo aos fatores fisicos, sdo frequente barreiras como acomodacgdes e
equipamentos ndo adaptados para realizacdo de exames; com relagdo aos aspectos
mentais, observamos barreiras como descrenca nos profissionais e medo de ndo serem
compreendidos por estes; com relagdo aos fatores sociais, observamos barreiras como
profissionais desinformados sobre as melhores op¢des para deciséo clinica; e com relagdo
a fatores econdmicos, observamos barreiras como falta de recursos financeiros para

manter os tratamentos em andamento (Kumar et al., 2023).

48



Assim, 0 quanto a expectativa de vida pode variar, para mais ou para menos, nao é sempre
claro e o tempo de sobrevivéncia de qualquer individuo 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 variaveis contextuais
especificas de cada individuo. Porém, fato €, as pessoas com PC estdo 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 possivel.

4.3- TransicOes entre as fases da vida e a transicdo para a vida adulta na Paralisia
Cerebral

A idade em anos é um fator previsivel que determina a transi¢do da dependéncia total nos
primeiros anos de vida, passando pela independéncia emergente ao longo da infancia e
adolescéncia, até alcancar a independéncia total como adulto (Rosenbaum et al., 2024).
Para pessoas com deficiéncias de origem na infancia, como a PC, este padrdo de
desenvolvimento e aquisicdo de independéncia relacionado com a idade pode ndo ser téo

fluido como para pessoas sem deficiéncias (Rosenbaum et al., 2024).

A literatura aponta que as capacidades e habilidades de cada individuo sdo dependentes
das vivéncias e oportunidades oriundas cada fase da vida, sendo o estagio anterior preditor
de como sera a transicdo entre as possiveis fases e a fase seguinte em si (Innocent, 2017;
Dahl et al., 2017). Neste contexto, Halfon & Hochstein (2002) relatam que as transicoes
sdo pontos de sensibilidade nas quais as trajetorias de vida podem ser alteradas.

Tendo em mente o foco histérico de estudos sobre PC na fase da infancia, e que
atualmente grande parte destas criancas cresceram e estdo passando pela fase de transicédo
para a vida adulta no brasil, este é um periodo do desenvolvimento que merece urgente
atencdo. Ocorrendo principalmente, mas nao exclusivamente, durante a adolescéncia, a
transicdo para a vida adulta pode ser definida como um processo ativo, multifacetado, que
abrange as necessidades educacionais, de saude, e psicossociais de adolescentes conforme
estes passam da infancia para a vida adulta (Blum et al., 1993; McDonagh, 2005). A
definicdo de marcos etarios para as fases da vida & um assunto complexo devido sua
multifatorialidade, variando de acordo com especificidades de cada pais e cultura, sendo
que frequentemente uma fase da vida se sobrepde a outra (Sawyer et al., 2018). A
adolescéncia, ponto inicial do processo de transicdo, tem sua faixa etaria definida
atualmente pelas Nagbes Unidas como sendo entre 15 e 24 anos (Sawyer et al., 2018). O

Ministério da Saude brasileiro segue a convencdo da Organizacdo mundial da saude
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(OMS), tendo a adolescéncia com periodo definido entre 10 e 19 anos (MS, 2024).
Entretanto, o Estatuto brasileiro da crianca e do adolescente considera a adolescéncia
como sendo entre 12 e 18 anos para fins legais (ECA, 2017). Ainda no Brasil, considera-
se fase de juventude o periodo entre de 15 a 24 anos (MS, 2024). Ja a fase de jovem
adulto, em média, se inicia por volta dos 18 anos, indo até os 30 anos de idade (Sawyer
etal., 2018).

De qualquer forma, a adolescéncia € um periodo critico de grandes mudancgas que podem
determinar se um individuo sera um integrante ativo ou nao 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). Ja a
transicdo € um processo Unico e com tempo varidvel para cada individuo, uma vez que é
afetada por fatores ambientais e pessoais com aquisicdo de novas habilidades
(Donkervoort et al., 2009).

De forma geral, a transicdo para a vida adulta pode ser dividida em 3 fases, sendo a fase
1 durante a adolescéncia, caracterizada como uma fase de dependéncia dos familiares ou
outros individuos da rede de suporte imediata, como professores; a fase 2, na qual o0s
adolescentes ou jovens adultos ja apresentam os primeiros sinais de independéncia; e fase
3, com a aquisicdo de habilidades e definicdo do nivel de autonomia como individuos
adultos (Donkervoort et al., 2009). Contudo, estas fases ndo sdo atingidas de forma
simultanea ou de forma completa em todas as &reas da vida, sendo possivel que em algum
aspecto da vida diaria o individuo ainda ndo tenha tido nenhuma experiéncia, como por
exemplo em relacionamentos amorosos, e desta forma, o processo de transicdo com
aquisicdo de autonomia em participacdo ainda ndo foi iniciado por aquele individuo

naquela area da vida especifica (Schmidt et al., 2020) (Figura 2).
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Fase 1

Nenhuma
experiéncia
Dependéncia
da rede de
apoio Fase 0

Fase 2

Fase 3

Figura 2. Fases do processo de aquisicdo de autonomia durante a transicao para a vida
adulta. (Em Leite et al., 2023, capitulo 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
aquisicao de independéncia financeira e amorosa, 0 processo de transi¢ao para a vida
adulta esta levando mais tempo do que em décadas anteriores (Sawyer et al., 2018;
Dahl, et al., 2017). O processo de transi¢do para a vida adulta deve ser iniciado antes da
adolescéncia, e ndo envolve apenas o jovem em transi¢cdo, mas também todos a sua

volta que comp&em sua rede de apoio (Gorter et al., 2012) (Figura 3).
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Figura 3. Modelo do Bal&o de ar quente para o processo de transicao para a vida adulta.
(em Leite et al., 2023, capitulo 28).

Quando falamos da inseparabilidade entre fatores pessoais e ambientais, observa-se que
a aceitacdo de uma condicdo cronica como a PC e o apoio recebido de profissionais de
saude, familiares, amigos, e sociedade em geral sdo 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 transi¢do para a vida adulta, que é a transicdo entre

0s servicos recebidos ao longo da vida.

A transicdo entre os servigos pode ser definida como a “planejada e pretendida mudanca
dos adolescentes e/ou jovens adultos com necessidades cronicas de cuidados de salde, de
um cuidado centrado na crianga até um sistema de saude focado em adultos” (Jorissen et
al., 1993). Contudo, uma estruturacdo apropriada para esta transicdo entre cuidados
longitudinais especializados ainda s&o raras e ndo foram sistematicamente avaliadas
(Aneli etal., 2017).

Em paises em desenvolvimento, como no Brasil, politicas e diretrizes de transicdo para
os cuidados em salde sdo ainda mais limitadas e as necessidades dos jovens com
condicBes cronicas de salde durante a transigdo foram pouco estudadas (Aneli et al.,
2017). Atualmente temos disponivel no brasil, com sua Gltima versao publicada em 2014,

as Diretrizes de Atencdo a Pessoa com Paralisia Cerebral que objetiva oferecer
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orientagdes as equipes multiprofissionais para o cuidado da pessoa com PC nos diferentes

pontos de atengdo da rede de Saude ao longo do ciclo de vida (MS, 2013).

Assim, com relacdo as recomendacgdes para o0s adolescentes presentes na diretriz,
destacam-se as novas demandas incipientes desta fase, como insercao social e no mercado
de trabalho e inicio da vida sexual. Além disto é essencial a atencdo ao sistema
musculoesquelético, com a finalidade de prevenir condi¢cdes comuns durante esta fase
que comprometam a mobilidade, sendo crucial a manutencédo da funcionalidade adquirida
e potencializacdo de novas habilidades. Por fim, enfatiza-se ainda a necessidade de um
adequado apoio familiar, identificacdo a susceptibilidade a abusos e violéncias, bullying,
marginalizacdo e infantilizacdo (MS, 2013).

Quando se fala nos cuidados com adultos e idosos com PC, destaca-se a necessidade de
garantir a oferta e transi¢do dos servicos devido a reducdo de funcionalidade, autonomia
e agravamento de condicOes associadas. Destaca-se, entre outros aspectos, a necessidade
de atencdo a intensificacdo do isolamento social e fragilidade psicoafetiva, sendo
necessarias orientacdes e acdes em saude que favorecam a manutencdo da qualidade de
vida e atividades coletivas (MS, 2013).

Os jovens em transicdo para a vida adulta expressam a necessidade de conhecerem seus
futuros prestadores de servicos de salde antes do inicio do processo de transicdo do
servico em si (Wagner at al., 2001). Contudo, devido a despadronizacdo do processo de
transicdo, isto ndo acaba ocorrendo, resultando no despreparo dos pacientes, seus
familiares e equipe envolvida. A literatura sugere que, para que os profissionais tenham
uma interacdo produtiva com os pacientes, é necessario o conhecimento sobre aquela
condicdo de salde especifica para que haja o0 manejo clinico e comportamental adequado,
incluindo aprendizado de competéncias de autogerenciamento de sua condicdo de saude

por parte dos pacientes (Wagner et al., 2001).

Neste sentido, quando focamos no jovem que esta passando pelo processo de transicéo, a
mudanca do cuidado centrado na familia para o cuidado centrado na pessoa se torna mais
relevante (Gorter et al., 2011). Donkervoort et al. (2009) avaliaram a transi¢do para a vida
adulta em individuos com PC e observaram, por exemplo, menores niveis de autonomia
com relacdo a moradia, relacionamentos amorosos, e emprego em comparagdo com
individuos com desenvolvimento tipico. Apds dois anos de acompanhamento, foi

observado que a maioria dos individuos com PC apresentaram melhores niveis de
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autonomia em todas as areas de participacdo avaliadas, contudo, regressdes também
foram observadas no nivel de autonomia com desafios especialmente relacionados as
areas de estudos e moradia, como voltar a morar com o0s pais apos conclusdo dos estudos
(Donkervoort et al., 2009).

Neste contexto, € mais do que clara a importancia do conhecimento das varias possiveis
interacdes pessoa-ambiente em periodos de transi¢do, quando o individuo esta lidando
com mudancas significativas em fatores pessoais e ambientais (Halfon et al., 2002; White
et al., 2002; Gorter et al., 2014). Este conhecimento sera a base para o desenvolvimento
e adequacdo de servigos mais adequados conforme as demandas especificas das diferentes
fases da vida.

4.4- Complexidade do processo de transicédo, aquisicao de autonomia e
participacao de jovens com PC

Os processos de transicdo durante o desenvolvimento implicam que o individuo esta
sempre em constante transformacdo (Lerner et al., 2011; Gorter et al., 2014). De forma
geral, a complexidade do cuidado entre as fases da vida em pessoas com deficiéncias
aumenta o risco de iniquidades nos cuidados com a saude (WHO, 2011). Dentre os
fatores que contribuem para estas desigualdades, além dos relacionados ao proprio
sistema de salde com barreiras como a falta de conhecimento, atitudes negativas entre
profissionais de saude, instalacdes e informacGes inacessiveis, e a falta de informacao

sobre a deficiéncia (WHO, 2011), outros fatores relevantes se destacam.

Entre eles, podem ser citados os fatores estruturais, como estigma e discriminacdo em
diversas areas da vida, o que afeta a salde fisica e mental destes individuos. Temos
também os determinantes sociais da satde, como a pobreza, a exclusdo educacional e do
emprego, e as mas condicles de vida em geral, 0s quais contribuem para maiores riscos
de problemas de saude e podem levar a dependéncia do apoio dos familiares para se
envolverem em atividades de satde ou comunitérias, causando restri¢cdes para ambas as
partes (WHO, 2011).

Assim como 0s jovens sem deficiéncia, os adolescentes e jovens adultos com PC
objetivam ser adultos com autonomia e ter participacao ativa na sociedade (Gorter et al.,
2014). Contudo, especialmente para adolescentes e jovens adultos com deficiéncias,
como a PC, a transi¢do para a vida adulta se torna um processo ainda mais dindmico 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 deficiéncias em
estruturas e funcdo do corpo, limitando a realizacdo de atividades e participacdo, fatores
que, quando combinados a outros componentes presentes no ambiente, tornam o processo

de transicdo para a vida adulta muito mais complexo (Bjorquist et al., 2015).

Sabe-se que jovens com PC estdo frequentemente mais envolvidos em atividades
individuais e passivas, como assistir televisdo (Poulsen et al., 2007), e apresentam pouco
envolvimento em atividades de lazer, estando este comportamento relacionado néo
apenas com a saude fisica, mas também com a satde mental desses individuos (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 condic¢Bes cronicas de salde podem apresentar uma
grande carga psicossocial devido a marginalizacdo e estigma social, e as mudancas de
planos e expectativas sobre o futuro que ocorrem de acordo com a evolucdo de sua
condicdo de saude, tendo estes fatores ambientais grande impacto na vida destes
individuos (DiNapoli and Murphy 2002; Kyngas 2004).

Apesar deste cenario, a literatura mostra que frequentemente as maiores barreiras para o
desenvolvimento de saude, e consequentemente para a transi¢do para a vida adulta, sdo
aspectos ambientais e pessoais modificaveis (Palisano et al., 2017; Majnemer et al.,
2015). Assim, as pesquisas sobre transicdo estdo se voltando para a avaliacdo de fatores
centrados no préprio individuo e em sua natureza dinamica (Oskoui, 2012; King et al.,
2018), como niveis de autodeterminacdo, interdependéncia, participacao, engajamento,

contribuicdo para a comunidade, satisfacdo com a vida, e qualidade de vida.

Atualmente, um dos indicadores do processo de transicdo para a vida adulta é a avaliacdo
e acompanhamento dos niveis de aquisi¢cdo de autonomia em participacdo durante o
processo de transicdo. Quando falamos em autonomia, podemos pensar em duas
dimens@es de autonomia, sendo a autonomia de decisao (autodeterminagédo) e autonomia
de execucdo (independéncia) (Gilon, 1985; Schmidt et al., 2020). A literatura indica que
0 desenvolvimento de autodeterminacdo e capacidade de resolucdo de problemas sdo
habilidades pessoais essenciais para a transi¢cao para a vida adulta de forma autdbnoma
(Palisano et al., 2017).

Assim, foi observado que altos niveis de autoeficacia percebida por jovens com PC foram

correlacionados com menores limitagdes para realizar atividades, menores niveis de
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fadiga e dor (Bent et al., 2001), assim como com melhores niveis de participacéo social e
qualidade de vida (Van der Slot et al., 2010). Ainda, o nivel de autonomia atingido por
cada individuo pode ser influenciado por vérios fatores, como o nivel cognitivo
(Donkevoort et al., 2009; Sand et al., 2024). Assim, € essencial o desenvolvimento de
habilidades que facilitem a adaptacéo as fases da vida e suas demandas (Stewart et al.,
2006), sendo que informacgdes ndo somente sobre a salde fisica, mas também sobre a
salde social e emocional séo esperadas pelas familias e individuos com PC (Gorter &
Gibson, 2016).

Com a oferta de experiéncias de vida positivas ao longo do desenvolvimento e com
oportunidades e apoio adequado para desempenharem seu papel social como adultos, os
jovens com deficiéncia podem ter trajetorias semelhantes as dos jovens sem deficiéncia
(Gorter et al., 2014). Desta forma, ha a necessidade de servicos e suportes continuos que
possibilitem o desenvolvimento dos diversos aspectos de salde e qualidade de vida para
esta populagéo (Aisen et al., 2011; Palisano et al., 2017).

A fim de guiar o desenvolvimento e adaptacdo dos servicos 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 aquisicdo de autonomia
durante a fase de transicdo para a vida adulta, e que se explore, de forma abrangente, quais
sdo os fatores que podem estar influenciando o processo de aquisicdo de autonomia em

participacao.

4.5- A importancia do cuidado centrado na pessoa em transicao

Uma vez que os cuidados em saude de pessoas com PC ficaram focados na fase da
infancia, e a maior parte das intervencdes terapéuticas, instrumentos de avaliacdo e
estudos disponiveis sdo sobre esta fase da vida (Cramm et al., 2013; Willis et al., 2021),
0 cuidado centrado na familia acaba sendo a principal abordagem adotada para este
publico. Quando falamos na centralidade da familia, estamos falando em um grupo de
diferentes pessoas que estdo conectadas (McCormack 2024). Com o desenvolvimento do
individuo e adentrando as proximas 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 familia ou se temos mais chances de que o foco na
unidade familiar se sobreponha sobre a personalidade e individualidade de cada membro
da familia (McCormack 2024).
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Estas reflexdes sdo essenciais quando pensamos nos cuidados em saude para além da
infancia, e principalmente no que tange individuos com deficiéncia sem grandes
limitagOes cognitivas, 0s quais geralmente, desenvolvem melhor suas personalidades e
autonomia ao longo dos anos. O senso de si, como um ser humano com sentimentos,
emoc0Oes, pensamentos e desejos préprios, sd0 componentes essenciais para nossa
identificacdo como individuos unicos na sociedade (McCormack et al., 2020). Ao longo
da vida, as pessoas crescem, se desenvolvem e experimentam continuamente transigoes,
adquirindo o potencial para tomar decisdes sobre novas dire¢cdes na vida, e por isto ndo
devemos assumir que a familia possa sempre atuar como um substituto para a tomada de

decisdo individual do paciente (McCormack et al., 2024).

Reconhecer o paciente como uma pessoa auténtica é fundamental para equilibrarmos o
individuo em foco com a tomada de decisdo familiar (McCormack et al., 2024). Neste
contexto, o cuidado centrado na pessoa se torna cada vez mais importante quando falamos

na fase de transicdo para a vida adulta e nas proximas fases da vida de pessoas com PC.

Saber como maximizar a autonomia do individuo é um aspecto central da pratica centrada
na pessoa. Assim, para que os profissionais de salde facilitem a tomada de decisdes
auténticas pelo paciente, é importante saber quais sdo as coisas importantes para eles,
priorizar seus desejos e preferéncias, e oferecer planos alternativos de acdo (McCormack
2024). Neste sentido, pesquisas qualitativas sdo uma forma eficaz para a melhor
compreensdo das atuais demandas reportadas pelos jovens com PC, embasando o
planejamento de programas de transi¢do para a vida adulta mais direcionados (Bjorquist
et al.,, 2015). Algumas pesquisas que deram voz aos protagonistas desta histdria
identificaram os fatores relevantes para individuos que ja haviam transitado ou que ainda

estavam em fase de transicdo para a vida adulta.

No estudo de Young et al. (2009), todos os participantes identificaram desafios na
transicdo, incluindo: falta de acesso a cuidados de saude; falta de conhecimento dos
profissionais; falta de informacéo e incerteza quanto ao processo de transi¢do. Bjorquist
et al. (2015), também reuniu os temas mais recorrentes nas falas dos participantes, sendo
estes, “vivendo em transi¢do e ansioso para ser um adulto, mas ndo se sentindo pronto e

99, ¢ 99, <

precisando de mais apoio”; “constituir uma familia”; “importancia dos amigos e amor”;
“administracdo das atividades cotidianas”; “estar rodeado de apoios e ter esperangas para
o futuro”. No estudo de Bagatell et al. (2017) os temas e experiéncias foram descritos

99, ¢

como “‘ser empurrado para a vida adulta”; “necessidade de sistemas e servi¢os de apoio”;
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“compreender e administrar meu corpo”; e “lidar com estere6tipos 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 intervencdes de reabilitacdo em
atividades funcionais, como se vestir, e falta de didlogo e orientacGes sobre outros
desafios e habilidades que estariam por vir durante a transicao para vida adulta. Assim, o
cuidado centrado na pessoa em transi¢do para a vida adulta faz com que demandas e
necessidades especificas desta fase ndo sejam negligenciadas, especialmente quando se
fala da populacéo de jovens com PC, condi¢édo de saude a qual tem suas apresentacdes e
evolucdes fisicas e impactos sociais muito variaveis entre os individuos ao longo de seu

desenvolvimento.
4.6 O envolvimento de jovens com paralisia cerebral como parceiros de pesquisa

Atualmente, muitas pessoas com deficiéncia ainda s&o excluidas das tomada de decisdes
em questdes que afetam diretamente suas vidas, e a falta de dados especificos sobre as
pessoas com deficiéncia e suas circunstancias de vida, impedem a identificacdo de
barreiras limitantes e desenvolvimento de servigos que permitam uma maior participagao
desta populacdo (WHO, 2011). Quando olhamos especificamente para o modelo de
desenvolvimento dos servicos de saude oferecidos, vemos que historicamente a
exploracdo das necessidades de saude originam-se de pesquisas realizadas por
pesquisadores ou avaliacdes feitas por profissionais, sem dar voz e vez ao publico-alvo

que recebera 0s servigos.

Assim, contemplando a recomendacdo para praticas baseadas em evidéncias, ha algumas
décadas comecou a se falar no envolvimento do publico em pesquisa (EPP). O EPP pode
ser definido como pesquisas realizadas “com” ou “por” membros do publico-alvo, ao
invés de “para”, ou “sobre eles” (Involve, 2012). O envolvimento do publico refere-se a
atividades em que representantes do publico-alvo da pesquisa estdo ativamente
envolvidos em qualquer fase da pesquisa, podendo realizar atividades como identificagdo
de prioridades a serem pesquisadas, compor o grupo consultivo do projeto, fazer
comentarios e desenvolvimento de folhetos informativos para 0s 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 publico 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 circunstancias, e como na maioria das vezes, 0s impostos pagos pelo
publico sdo o que financia as pesquisas, eles deveriam ter o direito de contribuir para o
que esta sendo desenvolvido, fato que vem fazendo com que o EPP se tornem cada vez
mais comum, e até mandatdrio por parte dos governos e financiadores das pesquisas,
principalmente em paises desenvolvidos (Morris et al.,, 2011; Shen et al., 2017).
Adicionalmente, um dos principais embasamentos para o EPP é que, como ja sabemos, o
publico-alvo possui conhecimentos e experiéncias Unicas, que ajudam a desenvolver
estudos mais aceitaveis e relevantes. Assim, as tomadas de decis&o ndo podem ocorrer de
forma isolada e hierdrquica, mas devem ocorrer com reflexdes, colaboragdo e

envolvimento de todas as pecas centrais deste processo (McCormack 2024).

Ouvir os jovens com PC faz com que suas experiéncias sejam o principio 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 sdo extremamente escassos 0s estudos
participativos, que incluam o jovem em transicdo de forma ativa e direta na producédo do
conhecimento e produtos produzidos nas pesquisas com tematicas relacionadas as suas
proprias condices de salde. Mais especificamente, ainda faltam estudos que incluam
além dos adolescentes, os jovens adultos ainda em transicéo, estudos que tenham uma
abordagem holistica para explorar aspectos que vao além dos fatores relacionados
diretamente com a propria deficiéncia, ou contemplados especificamente apenas em

escalas padronizadas.

Assim, estudos que contribuam para suprir estas demandas sdo urgentemente essenciais
no Brasil para compreensdo do estado atual do processo de transi¢do para a vida adulta
de jovens com PC, e para a adequacao e desenvolvimento de novas estratégias, servicos
e politicas publicas focadas em maximizar as potencialidades e qualidade de vida destes

individuos nas préximas décadas.

4.7 Justificativa e perguntas de pesquisa

Com base nos aspectos apresentados nesta revisdo de literatura e nas lacunas atuais sobre
0 processo de transicdo 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 populacdo de jovens com PC na fase

de transicdo para a vida adulta? Os jovens em transicdo estdo sendo ouvidos e avaliados
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em primeira pessoa nestes estudos? Com estas questdes 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 transi¢do para a
vida adulta no Brasil? Quais sdo seus niveis de autonomia em participacdo? Quais fatores
estdo influenciando os niveis de autonomia em participagdo adquiridos na nossa
populacdo? Com estas questbes em mente, 0 estudo 2 apresentado nesta tese foi

desenvolvido.

3- Dando voz a jovens brasileiros com PC, quais sdo as areas da vida consideradas por
estes como mais relevantes e que impactam mais seu processo de transicdo e participacdo?
O que consideram que seria relevante de ser perguntado em uma pesquisa para outros
jovens com PC em transicdo, para que possamos entender melhor as demandas especificas
da nossa populacio durante esta fase do desenvolvimento? E possivel o estabelecimento
de uma parceria eficiente em uma pesquisa de longo prazo com jovens com PC para 0
desenvolvimento de um questionario? Com estas questdbes 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 a transi¢do para vida adulta de jovens com
PC, com énfase nos determinantes para a autonomia em participacdo a luz da literatura
disponivel no momento, e incorporando estratégias de envolvimento do publico na
producdo de conhecimentos sobre esta populacdo, a presente tese tem como objetivos

gerais:

1- Realizar uma revisdo de literatura para identificar, de forma abrangente, além de
aspectos relacionados a estruturas e funcgdes do corpo, qual é o foco de estudos sobre 0
desenvolvimento de saude, autonomia e participacdo de jovens com PC em fase de
transicdo 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 regides do Brasil, a fim de realizar uma caracterizacao
abrangente de diversos aspectos da vida destes durante a fase de transicdo para a vida
adulta. Dentre os aspectos coletados, objetivou-se identificar quais seus niveis de
autonomia em participacdo e investigar quais fatores poderiam estar associados a

aquisicdo de autonomia em participacao.

3- Reunir um grupo de 16 jovens Brasileiros com PC entre 13 e 30 anos de idade, oriundos

de diferentes regides do Brasil, para desenvolver em parceria com pesquisadores e, com
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base em suas experiéncias vividas, um questionario sobre experiéncias de participacao

durante a transicdo para a vida adulta, para ser utilizado em um estudo maior sobre

transicdo de jovens com PC.

6.0 ARTIGOS QUE COMPOEM A TESE

Esta tese é composta de 3 artigos cientificos, sendo:

1)

2)

3)

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 Araudjo 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%).

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 Araujo Santos Santana; Peter Rosenbaum; Ana Carolina de
Campos. Artigo atualmente em revisdo na revista Developmental Medicine &
Child Neurology. Fator de Impacto: 3.8; Qualis: Al (93%).

Artigo 3: “Guias para o futuro: co-desenvolvimento de um instrumento para
avaliar experiéncias de participacéo de jovens com paralisia cerebral durante a
transi¢do para a vida adulta”. Autores: Camila Aradjo 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

Titulo: “Olhando além da Estrutura e Funcio Corporal: Foco da CIF e quem esta
sendo avaliado em pesquisas sobre adolescentes e jovens adultos com paralisia
cerebral — Uma revisao do escopo.”

Autores: Camila Aradjo Santos Santana 1,* ; Peter Rosenbaum 2 ; Jet van der Kemp 3
and Ana Carolina de Campos 1.

1 Departamento de Fisioterapia, Laboratdrio de Anélise do Desenvolvimento
Infantil (LADI), Universidade Federal de Sdo Carlos (UFSCar), Séo Carlos 13565-905,
SP, Brasil.

2 CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University,
Hamilton, ON L8S 4L8, Canada.
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Resumo:

Objetivo: Os objetivos deste estudo foram sintetizar a literatura com relagdo aos
componentes da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF) que tém sido abordados, olhando além das estruturas e fungdes corporais, e analisar
quem foi avaliado em pesquisas sobre adolescentes e jovens adultos (AJA) com paralisia
cerebral (PC) na fase de transicdo 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 salde, participacéo e
independéncia. Foram considerados estudos incluindo jovens com PC (13-30 anos)
publicados em inglés de 2014 a 2021. Os instrumentos de avaliacdo relatados nos estudos
incluidos 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 sdo atividade e participacdo (51% dos estudos)e fatores pessoais
(23%), sendo os fatores ambientais o componente da CIF menos focado (3 %). Também
houve estudos com desfechos ndo cobertos (14%), ou nao definidos pela CIF(9%). A
maioria dos estudos avaliou diretamente os adolescentes e jovens adultos (49% dos
estudos). Conclusfes: Os construtos relacionados a atividade e a participagdo sdo o
principal foco de pesquisa dos estudos, e € necessaria mais atencao em relagéo aos fatores
ambientais. Os adolescentes e jovens adultos séo a principal fonte de informacéo e as
perspectivas de outras figuras-chave também estdo sendo consideradas. Para minimizar
as lacunas existentes entre os cuidados de saude de criangas e adultos, uma visdo mais
ampla do desenvolvimento da saude e das abordagens para explorar as questdes
relacionadas ao desenvolvimento de AJA deve ser adotada.

Palavras-chave: paralisia cerebral; desenvolvimento da salde; adolescentes; jovem
adulto; transi¢éo para a vida adulta; foco de pesquisas
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1.Introducéo

Em 2001, a Organizacdo Mundial da Saude publicou a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), com uma abordagem que destaca a saude
como resultante de uma rede de componentes que influenciam a funcionalidade de todos
os individuos (WHO, 2001).

Indo além das deficiéncias na estrutura e funcdo corporal (EFC) tradicionalmente
abordadas sob um ponto de vista biomédico, os componentes de atividade e participacao
(AP), fatores pessoais (FP) e fatores ambientais (FA) alcancaram reconhecimento sob
esta visdo holistica da saude [1]. Além disso, os conceitos de Desenvolvimento da Saude
ao Longo Vida (DSLV) propostos por Halfon et al. (2014) [2] ampliam nossa perspectiva
sobre o desenvolvimento da salde, afirmando que a saude é resultado de interacdes
continuas entre a pessoa e seu ambiente. As experiéncias pontuais em cada fase da vida
sdo importantes para o0 bem-estar, bem como para garantir que a voz da pessoa € ouvida,
fundamentando assim o desenvolvimento dos apoios e oportunidades necessarios ao

longo do seu curso de vida.

Estes conceitos biopsicossociais nos encorajam a deixar de pensar nas deficiéncias apenas
como um fendmeno biologico ou médico “inerente a pessoa” e a pensar também sobre o
impacto das deficiéncias no funcionamento e na experiéncia de vida de uma pessoa em
geral [2,3].

Neste sentido, ao longo dos anos, a prestacdo de cuidados de satde evoluiu de uma
abordagem paternalista, orientada para o profissional e focada na doenca, para uma
abordagem de cuidados centrados na pessoa, que coloca o cliente no centro, envolve-o na
tomada de decisbes, desenvolve seu conhecimento e promove o comportamento de
autocuidado [4-6].

Olhando para as principais fases de desenvolvimento da vida, a investigagdo centrada na
compreensdo da transicdo para a idade adulta de adolescentes e jovens adultos com
condic@es cronicas de salde com inicio na infancia, como a paralisia cerebral (PC) [7],
mostra que os servicos de saude inadequados ou limitados oferecidos durante a infancia
e a adolescéncia podem ter um impacto negativo mais tarde na vida dos adultos com PC
[8], ou que pelo menos ndo consigam desenvolver plenamente o potencial de salde nas

préximas fases da vida.
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A qualidade de vida (QV) é um indicador de saude que fornece um quadro amplo da
percepcédo de vida de uma pessoa em diversos aspectos [9] durante seu desenvolvimento.
O nivel de QV na infancia tem sido relatado como um preditor consistente da QV na
adolescéncia [10]. Para adultos jovens com PC e comprometimentos mais graves, apesar
do aumento da QV nas relac@es sociais em relacdo a fases anteriores da vida, o bem-estar
psicologico pode diminuir ao longo dos anos [11], o que pode impactar no

desenvolvimento da sua saude na vida adulta.

Pensando nisso, apoiar o desenvolvimento de outras demandas e capacidades
relacionadas a vida adulta, como autoconfianga, manutencdo de relacionamentos, ter um
emprego e vida independente, séo aspectos importantes a serem abordados nos cuidados
em saude [12,13]; no entanto, estes elementos sdo muitas vezes um aspecto negligenciado
quando se diz respeito aos cuidados prestados aos jovens com PC na fase de transicédo

para a vida adulta [14].

Pesquisas que deram voz aos jovens com PC revelam que eles precisam de mais apoio
para receber e buscar informac6es sobre a transi¢do para a idade adulta e para superar
barreiras ambientais, e destacaram o desejo de mais estratégias para promover
experiéncias reais relacionadas a vida adulta durante o seu desenvolvimento [15,16]. Os
jovens com PC também refor¢cam que a participa¢do é um componente chave de uma vida
saudavel, e competéncias como a autogestdo da sua prépria saude e a autoadvocacia
também devem fazer parte dos cuidados que lhes sdo prestados; enquanto habilidades
como funcdes motoras finas e grossas podem ter menos importancia, exceto se essas

funcBes impactarem diretamente sua capacidade de participacédo [17].

No entanto, as deficiéncias na EFC frequentemente sdo o principal, sendo o Unico, foco
das intervencdes [18,19] que visam melhorar a saude geral [3] dos individuos com PC.
Uma revisdo da literatura sobre intervencdes para criancas 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 satide das pessoas
com PC em seu plano de cuidados. Para mudar esta situacdo, ao invés de visar
primariamente a obtencdo de capacidades funcionais, 0s prestadores de servigos estdo
sendo desafiados a expandir o seu foco e promover estratégias de reabilitacdo para

melhorar as capacidades de vida diaria que sao importantes para a pessoa [17].
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Neste sentido, ha menos énfase na promoc¢éo do desenvolvimento tipico ou de padrdes
“normais”, e mais foco na busca de solu¢des para permitir que os adolescentes e jovens
adultos sejam autdnomos e funcionais em atividades que sejam significativas para eles,
mesmo diante das limitacGes significativas do EFC, e mesmo que facam as coisas de

maneira diferente dos colegas tipicos [3].

Assim, os profissionais de satde sdo encorajados a considerar todos 0s componentes da
CIF como pontos de entrada igualmente importantes para promover a salde das pessoas
com deficiéncia [21]. Nesse cenario, uma ampla exploracdo da literatura recente pode
contribuir para identificar padroes de pesquisa que precisam ser mudados para que 0

conhecimento nessa area seja ampliado e apoie a pratica.

Desta forma, nosso objetivo foi realizar uma revisdo de escopo para resumir 0S
componentes da CIF que tem estado em foco, olhando além das estruturas e fungdes
corporais, e analisar quem foi avaliado em pesquisas sobre adolescentes e jovens adultos
(AJA) com PC na fase de transicdo para a idade adulta. N6s focamos especificamente nas
pesquisas que exploraram o desenvolvimento da saude, a independéncia e a participacéo.
Os resultados desta revisdo podem indicar lacunas nas pesquisas e orientar futuras
pesquisas e praticas clinicas sobre questdes que precisam ser mais abordadas,
contribuindo assim para melhorias no desenvolvimento da salde de jovens com PC

durante a transicdo para a vida adulta.

2. Materiais e Métodos

Esta revisdo esta registrada no Registro OSF e pode ser encontrada em
https://doi.org/10.176 05/0OSF.10/J7XWZ (acessado em 14 de maio de 2024). Sendo uma
revisdo da literatura, esta revisdo de escopo nao requer aprovacao do comité de ética. Esta
revisdo resume evidéncias publicadas de 2014 a 2021, sendo a ultima atualizacdo
realizada em fevereiro de 2022. Foram seguidas todas as etapas metodoldgicas para
revisoes de escopo propostas por Arksey e O’Malley (2005) [22]. A lista de verificagdo
PRISMA para revisdes de escopo [23] é apresentada na Informacao Suplementar S1.

2.1 ldentificando 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 Util para revisdes focadas em questdes da pratica clinica, a estrutura

ECLIPSE (E: expectativas, C: grupo do cliente, L: localizacdo, I: impacto, P:
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profissionais, SE: servico para fornecer informacg6es) tem como objetivo auxiliar buscas
para planejamento em saude e gestdo da informacdo. Assim, nossa questdo de pesquisa
foi: Baseado na literatura publicada (P) entre 2014 e 2021 (L), e olhando além da estrutura
e funcdo corporal da CIF (E), quais questdes sdo enfatizadas e quem foi avaliado (1) em
relacdo ao desenvolvimento, participacdo ou independéncia (SE) da salde global de

adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral (C)?

a. ldentificando Estudos Relevantes

Considerando que, durante a adolescéncia e a idade jovem adulta, os jovens estdo em
transicdo para a vida adulta e desenvolvendo-se globalmente como pessoas Unicas, as
seguintes cinco areas principais de interesse foram definidas para a pesquisa bibliografica
com base no nosso foco de interesse e nos resultados gerais esperados na vida adulta:
paralisia cerebral, adolescentes/jovens adultos, desenvolvimento da salde, participacao e
independéncia. Bibliotecarios com experiéncia em ciéncias da saude foram consultados
para orientar a estrutura da estratégia de busca e fornecer bases de dados Uteis 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 Informacdes Suplementares S2. Atraves
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 lingua inglesa.
b.Selecéo do estudo

O software de revisdo sistematica Covidence [25] foi utilizado para gerenciar o processo
de revisdo. Na aplicacdo dos critérios de inclusao e exclusao, dois revisores independentes
(CASS e ACC ou JVDK) examinaram todos o0s titulos e resumos. Um terceiro revisor
analisou as discordancias (PR ou ACC), e o primeiro autor (ACC) revisou o0 texto
completo e extraiu os dados dos artigos incluidos. Os critérios estabelecidos estdo

descritos na Tabela 1;
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Tabela 1. Lista de critérios de inclusdo e exclusdo considerados durante o processo de
selecdo.

Critérios de Incluséo Critérios de Exclusao

1—Artigos publicados na lingua Inglesa.  1—Idade média da populacédo ou faixa
etaria para paralisia cerebral ndo
compreendida entre 13 e 30 anos.

2—Entre Janeiro de 2014 e Dezembro de  2—Estudos publicados como “online

2021. first”, mas nao publicados na edi¢ao da
revista entre 2014-2021.

3—Principal foco de interesse é a Paralisia 3—Estudos com intervencGes ou
Cerebral. avaliagOes focadas apenas nas estruturas
e fungdes corporais.

4—Sobre adolescentes e jovens adultos 4—Estudos com foco em validacdo de
(13-30 anos (periodo de transicao chave)). escalas, traducao ou protocolos.

5—Awvaliar construtos relacionados ao 5 — Documentos que ndo sejam artigos
desenvolvimento de saude, independéncia cientificos, tais como teses, resumos,
ou participacao pareceres de especialistas, etc.

c. Mapeando os dados

Dos estudos incluidos, extraimos 0 nome do primeiro autor, ano de publicacdo, pais do
primeiro autor, titulo, objetivo do estudo, tipo de estudo de acordo com a descricdo dos
autores, caracteristica dos participantes (grupos do estudo, idade, e niveis relatados nos
Sistema de Classificagéo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS) dos participantes com PC
[26], Sistema de Classificagdo da Habilidade Manual (MACS) [27], Sistema de
Classificacdo da Funcdo de Comunicacdo (CFCS) [28], Sistema de Classificacdo da
Capacidade de Comer e Beber (EDACS) [29] e Sistema de Classificacdo da Funcao
Visual (VFCS) [30]), os métodos de avaliacdo das varidveis 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 metodos de avaliacdo 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 dominio da CIF mais apropriado,
a fim de compreender o foco da pesquisa. Para isso, seguimos as regras de vinculacéo da
CIF propostas por Cieza et al. (2002; 2019) [31,32]. O universo da CIF pode abranger
varios construtos avaliados pela maioria das ferramentas ou métodos de avaliacao;
entretanto, os componentes e categorias da CIF ndo podem ser amplos ou especificos o
suficiente para cobrir todos os possiveis construtos avaliados nos estudos. Assim, alguns
construtos precisavam ser vinculados como ‘ndo cobertos pela CIF’ (CIF-NC) quando o
significado do construto ndo é coberto por nenhum componente da CIF (por exemplo,
qualidade de vida) [32]. Nos casos em que o significado do construto ndo pertence
claramente a nenhuma categoria da CIF, ele poderia ser vinculado como ‘nao definido

pela CIF’ (CIF-ND) [32].

Além disso, durante o processo de vinculagdo da CIF, consultamos a Lista de Ferramentas
de Avaliacdo Pediatrica categorizadas pelo modelo da CIF proposta pela Associacdo
Americana de Fisioterapia [33], e, para ferramentas que ndo estavam nesta lista,
consultamos a Caixa de Ferramentas proposta por Schiariti et al. (2017) [34] e o Banco
de Dados de Medidas de Reabilitagdo [35], ou pesquisamos os construtos das variaveis
de interesse usando o navegador da CIF no site da CIF da OMS [36].

O primeiro autor concluiu a primeira categorizagdo de todos os métodos de avaliacao,
outro autor (ACC) verificou a categorizacdo de forma independente, e possiveis
divergéncias foram resolvidas através de reunido de consenso (CASS e ACC), sendo que
todos os autores revisaram a categorizacdo final. Para analisar quem foi avaliado nos
estudos, considerou-se de quem foram coletadas as varidveis do estudo, considerando
quem respondeu aos questionarios ou outros desfechos de interesse conforme descricdo

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 Ultima busca atualizada em fevereiro de 2022. Apos a selecdo
dos estudos, 86 estudos foram incluidos nesta revisdo para sumarizacdo dos dados. O

processo seletivo completo pode ser visto no fluxograma PRISMA da Figura 1.
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/ 43 excluido devido a:

18: Duplicades

12: Média de idade dos
| participantes

&: Objetivo errado.

5: Qutros diagndsticos, além de

PC

l 86 estudos incluidos para revisdo J

Figura 1. Fluxograma PRISMA com o processo de selecdo dos estudos.
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a. Caracteristica dos Estudos

No periodo analisado, uma média de 10 estudos (DP + 3,6) foram publicados a cada ano
abordando o desenvolvimento geral da salde, independéncia ou participagdo de jovens
com PC entre 13 e 30 anos de idade. Apesar de incluir estudos de 22 paises, 0s paises de
alta renda foram a principal fonte de publicacdes nesta area, dos quais os mais frequentes
foram os Estados Unidos da América (N=17 estudos), os Paises Baixos (N=15), Canada
(N=13), Austrélia (n=8) e Reino Unido (N=6). Entre os paises de baixa e média renda, o
Brasil e a Africa do Sul foram os mais frequentemente representados, com trés estudos

cada.

Excluindo os estudos de revisdo, que compreendem um numero diversificado de
participantes em seus estudos incluidos, a nossa revisao de escopo resume dados de
aproximadamente 52.500 individuos, dos quais cerca de 43.570 tém PC. Apenas o estudo
de Liljenquist et al. (2018) [37] coletou dados de 35.290 individuos 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 nao
relataram a idade média dos participantes, apenas afirmando que a faixa etaria era entre
13 e 30 anos.

A maioria dos estudos ndo teve grupo de comparacéo ou controle (N=60), focando apenas
nos AJA com PC. N&o houve um foco especifico em nenhum perfil funcional da PC, com
uma representacao relativamente equilibrada de todos os niveis funcionais manual, motor
grosso e de comunicagdo. O GMFCS foi o sistema de classificacdo mais utilizado (N=63),
seguido do MACS (N=17) e do CFCS (N=8); apenas sete estudos usaram todos esses trés
sistemas de classificacdo. Nenhum estudo utilizou todos os cinco sistemas de
classificacdo (GMFCS, MACS, CFCS, EDACS, VFCS) para caracterizar sua populacao,

e dezoito estudos ndo utilizaram nenhum sistema de classificagéo de funcionalidade.

Uma ampla gama de metodologias foram utilizadas nos estudos, incluindo metodologias
observacionais, metodologias de traducdo do conhecimento, metodologias de ensaios
retrospectivos e metodologias de ensaios clinicos randomizados controlados, entre outros.
Estudos qualitativos (N=27) e estudos longitudinais ou transversais (N=15 cada) foram
0os métodos mais utilizados. Nos estudos qualitativos, as entrevistas com perguntas

abertas e os grupos focais foram o método de avaliagdo mais comumente utilizado. As
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informacdes das caracteristicas dos estudos incluidos estdo resumidas nas Informacoes

Suplementares S3.
b. Componentes- Foco da ICF, além de estruturas e funcdes do corpo

A maioria dos estudos ndo mencionou ou organizou especificamente seus métodos de
avaliacdo 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] incluiram avaliacbes compreendendo todos 0s outros componentes da
CIF (AP, FP e FA), e vinte e oito incluiram mais de um desses componentes da CIF,
avaliando os resultados relacionados a atividade e/ou participacdo em combinacdo 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 as atividades, como classificagfes funcionais, desempenho de
mobilidade e desempenho em atividades da vida diéria. Os resultados relacionados com
a participacdo foram o foco principal de cinco dos trinta e um estudos. O Life-H foi o

instrumento mais utilizado na avaliacdo da participacéo.

O segundo componente da CIF mais frequentemente focado foram os FP, com 24 estudos
optando por avaliar apenas construtos relacionados a isso, como idade, género e nivel
educacional dos adolescentes e jovens adultos, e perspectivas sobre diferentes questdes,
como ter uma deficiéncia, socializacdo e emprego. As perspectivas pessoais dos
adolescentes e jovens adultos e de outras pessoas, como familiares e profissionais de
saude, foram exploradas, normalmente utilizando perguntas abertas. A ferramenta mais
utilizada para avaliar os FP foi o Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ),
geralmente respondido pelos pais, para avaliar 0s sintomas sécio-emocionais dos jovens.
Ao entrevistar os adolescentes e jovens adultos, uma das ferramentas utilizadas foi a
Escala Geral de Autoeficacia (GSEE), com o objetivo de explorar as percepcdes de

autoeficacia dos AJA.

O componente da CIF menos focado foram os FA, com apenas trés estudos [43-45], que
focaram exclusivamente neste e explorando questfes relacionadas aos servicos de salde,
como necessidades de cuidados para adolescentes e jovens adultos em transi¢do para a
idade adulta e aspectos relacionados ao estresse parental. Juntamente com outros

componentes da CIF, os estudos exploraram outros FA, tais como o0 nivel
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socioeconémico, a situacdo de vida e as necessidades de ajuda. As ferramentas de
avaliacdo variaram nesta se¢do, e o Inventério de Fatores Ambientais do Hospital Craig
(CHIEF), Medida de Engajamento de Intervencdo em Reabilitacdo Pediatrica - Versdo do
Prestador de Servicos (PRIME-SP) e a Medida de Processos de Cuidado-20 (MPOC-20)

foram algumas das ferramentas utilizadas.

Com excecdo de AP, FP e FA, alguns estudos exploraram construtos ndo cobertos (CIF-
NC) ou nédo definidos (CIF-ND) entre esses principais dominios da CIF. Assim, seguindo
a regra de categorizacdo da CIF utilizada nesta revisao, os resultados da avaliacdo em 15
estudos foram categorizados como CIF-NC, pois todos avaliaram aspectos relacionados
a qualidade de vida (QV). KIDSCREEN foi o instrumento mais utilizado para avaliar a
QV, escolhido por seis estudos, sequido do SF-36, que foi utilizado em quatro estudos.
Nove estudos avaliaram construtos classificados como CIF-ND, como custo-efetividade
da intervencéao ou resumos de informacdes de bancos de dados. Olhando além da EFC, a
distribuicéo dos focos da CIF nos estudos explorados nesta revisdo esté representada na
Figura 2.

Foco da CIF sobre jovens com PC
Além de Estruturas e

funcoes do corpo , 51%
/X’ Atividade e Participacdo
. t llld'l ‘\\
Fatores
. Ambientais Pessoais
3% 23%

9% I '? \50) 14%5

CIF ndo definido K@i ¢ CIF N3o coberto
(ex: custo efetividade, revisio) - - (Ex: QV)

Figura 2. Focos da CIF de estudos que abordam aspectos relacionados ao
desenvolvimento da saude, independéncia ou participacdo de AJA com PC.
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Legenda: CIF: Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Salde;
PC: Paralisia Cerebral; QV: Qualidade de Vida.

Apesar de ndo ser objetivo desta reviséo, a EFC é alvo importante e frequente de estudos.
Assim, também tomamos nota dos métodos utilizados para avaliar essas categorias nos
estudos incluidos. Entre os 86 estudos avaliados, 59 ndo avaliaram quaisquer construtos
relacionados a EFC juntamente com seus resultados priméarios. Apenas dois estudos
avaliaram ambos os componentes da estrutura corporal e da fungéo corporal juntamente
com AP, FP elou FA [46,47]. Especificamente, a funcdo corporal foi avaliada em 25
estudos, com construtos relacionados a dor, fadiga e cognicdo. Nenhum estudo avaliou
apenas estruturas corporais juntamente com outros componentes da CIF. Esses detalhes
também estdo incluidos nas Informag6es Suplementares S3.

c. Quem foi avaliado

Observando quem foi avaliado nos estudos incluidos, descobrimos que 42 estudos (49%)
avaliaram os AJA diretamente, e as informacgdes dos jovens e familiares foram obtidas
coletivamente em 18 estudos, com 11 estudos capturando informacdes exclusivamente de
um membro da familia. Ampliando a fonte de informag&o, nove estudos coletaram dados
de outras populagdes, como pesquisadores, médicos e professores, e, entre esses, cinco
também ouviram a voz dos jovens. Bancos de dados ou prontuarios médicos foram fontes
de informacdo em outros nove estudos, incluindo as revisdes. A Figura 3 resume essas

informacdes.
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Figura 3. Distribuicdo de quem foi avaliado nos estudos sobre AJA com PC.

4. Discussao

A transicdo para a vida adulta de pessoas com deficiéncias de origem na infancia 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 populacdo. Espera-se que, a medida que os jovens com PC crescem, estes
comecem a desenvolver mais independéncia, lidar com questdes que vao além da sua
deficiéncia e participar mais em diversas situa¢des da vida. Em nossa reviséo, resumimos
as evidéncias para ter uma visdo mais ampla do foco atual da CIF, além das estruturas e
funcbes do corpo, em pesquisas que exploraram o desenvolvimento de saude, a
independéncia ou a participagdo de adolescentes e jovens adultos com PC, e também

exploramos quem esta sendo avaliado nesses estudos.

Olhando para o foco das pesquisas, 0 componente de atividades da CIF, parte do
componente AP, foi a area de interesse mais frequente nos estudos. Esses estudos usaram
ferramentas ou métodos de avaliacdo para analisar as capacidades ou desempenho dos

jovens em atividades como mobilidade [48], uso das maos [49] e atividades da vida diaria
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[50]. Sistemas de classificacdo funcional como GMFCS, MACS e CFCS sao
frequentemente utilizados para categorizar o nivel de capacidade de adolescentes e jovens

adultos ou para analisar a relagdo entre o nivel de capacidade e outras variaveis.

A medida que estas ferramentas descrevem a atividade, elas orientaram
consideravelmente o processo de categorizacdo da CIF para o componente de atividade e
participacdo da CIF. E claro que o elevado nimero de estudos focados em atividades pode
ser devido ao fato de que, a medida que as pessoas com PC envelhecem, elas tendem a
experimentar declinio funcional e outras complicacdes, como dor [51], e esses aspectos
podem impactar seus niveis de atividade [52], o que torna relevante a compreensédo de
suas capacidades de atividade ou desempenho.

Além das barreiras comuns a participacdo em atividades fisicas relacionadas a capacidade
ou habilidade da pessoa para realizar atividades, outros aspectos como atitudes sociais
(FA), preferéncias pessoais (FP) e a confianca para fazer (FP) a atividade sdo facilitadores
essenciais para superar as barreiras a participacdo em certas atividades [53,54]. Isto
destaca a importancia de olhar além dos fatores relacionados com as estruturas e fungdes
corporais, incluindo avaliagbes ou métodos para analisar os fatores contextuais que
afetam as atividades que facilitardo melhores niveis de participacdo para os jovens com
PC.

Neste sentido, e também no &mbito do componente de atividade e participacéo da CIF,
estudos revisados que avaliaram a participacdo centraram em aspectos como a frequéncia
de participacdo na vida cotidiana [55], preditores (estruturas e funcBGes corporais e
atividade) de participacdo na vida doméstica, e relacdes interpessoais [56]. Também
foram explorados aspectos da participacdo relacionados a fatores individuais (FP) e
ambientais (FA) associados a mudancas na participacdo [57], satisfacdo (FP) com a
participacdo [58] e a associacdo de fatores modificaveis da infancia (FP, FA e EFC) no

nivel de participacdo dos adolescentes [59].

Como a transicdo para a vida adulta é uma fase com mudangas ambientais e pessoais
significativas, as caracteristicas das atividades e os fatores que influenciam a participacao
podem variar durante este periodo da vida devido as mudancas na funcionalidade, no
nivel de independéncia e nas preferéncias pessoais. Assim, investigacoes relativas a FP

especificos que afetam o processo de transi¢do sao cruciais.
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Em nossa reviséo, os fatores pessoais foram o segundo componente da CIF mais abordado
depois de AP, e varidveis pessoais comuns do jovens como idade, sexo e nivel
educacional contribuiram para alocar os FP para esta posi¢do durante a categorizacdo da
CIF. Os principais FP, como as perspectivas dos adolescentes e jovens adultos sobre o
uso de servicos de transicdo [60], aceitacdo de sua deficiéncia [61] e vontade [62] também

foram explorados.

Observou-se que 0 apoio emocional contribuiu para variagdes no nivel de satisfacdo com
a vida e estado de saude de jovens adultos com PC [63]. FP como inseguranca e tristeza
foram mencionados como barreiras que influenciam a participagdo, enquanto aceitar a
deficiéncia e ter uma atitude positiva foram facilitadores de acordo com as perspectivas
dos adolescentes [64]. Os jovens com PC também enfatizaram a necessidade de
intervencdes (FA) que lhes permitam encontrar a sua propria forma de realizar as
atividades cotidianas e de se envolver (AP), pois isso contribuird para a construcéo 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 decep¢des que sao tipicas durante
a transicdo para a vida adulta poderiam ser Uteis na promoc¢do de suas habilidades de
enfrentamento, fortalecendo sua saide comportamental de forma positiva [65], 0 que
poderia levar a uma melhor satisfacdo consigo mesmo, aumentando assim a confianca
para participar e ter atitudes interdependentes nas diferentes situacdes da vida. Facilitando
isso, profissionais e familiares poderiam facilmente fornecer informagdes (FA) sobre sua
deficiéncia (EFC) e desafios futuros (AP, FP e FA) desde os estagios iniciais de seu
desenvolvimento, permitindo melhores niveis de autoconsciéncia e habilidades de
autoeficéacia (FP) [66].

E possivel observar que, juntamente com os fatores pessoais, os fatores ambientais
influenciam profundamente a percepgdo e desenvolvimento dos individuos. Os FA
compreendem os ambientes fisicos, sociais e atitudinais em que as pessoas vivem e
conduzem suas vidas [67]. Especialmente durante a transicdo, a diversidade de mudangas
ambientais e pessoais que ocorrem num curto periodo ao longo da vida traz desafios.
Nesse sentido, FA como locais publicos acessiveis, politicas de inclusdo para qualificacéo
educacional, bem como compreenséo social das capacidades das pessoas com deficiéncia
poderiam ser exemplos de fatores ambientais facilmente modificaveis que poderiam

facilitar a transig@o de adolescentes e jovens adultos com deficiéncia.
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Uma revisdo recente mostrou que fatores ambientais como o tipo de escola, ecologia
familiar e estresse parental estavam associados aos niveis de participacdo de criancas e
adolescentes com PC no inicio de seus processos de transi¢do [68]. Especialmente para
0s jovens adultos, os programas governamentais que pretendem fornecer financiamento
e conectar pessoas com deficiéncia a servicos na sua comunidade, tais como médicos,
empregos, esportes e grupos sociais, poderiam ser um meio de apoiar uma vida adulta

mais independente, participativa e satisfatoria [69].

No entanto, em nossa revisdo e em outras revisoes relacionadas as pessoas com PC [19],
os fatores ambientais foram os menos focados entre todos os componentes da CIF. Entre
os estudos incluidos em nossa revisdo, apenas trés [43-45] usaram FA como foco
exclusivo da pesquisa e tiveram como objetivo explorar as perspectivas dos membros da
familia sobre as necessidades de cuidados de salde [43,44], estresse parental e seu
impacto na vida familiar [45]. Especificamente, o estresse parental ou a satide mental dos
pais foram avaliados em cinco estudos [41,45,59,70,71]. Varidveis comuns como nivel
educacional dos pais, estrutura familiar e renda também foram frequentemente coletadas
para fins de caracterizacdo e poderiam ser explorados com mais frequéncia como

possiveis fatores de influéncia.

Nos estudos revisados, os FA relacionados a familia sdo geralmente fornecidos por um
membro da familia, mas alguns estudos exploraram FA como situacdo de moradia da
pessoa, ocupacdo, recursos financeiros e relacionamentos amorosos [17,72—74], através
de perguntas realizadas diretamente para os AJA com PC. E importante ter em mente que
0s AJA estdo no centro do processo de transicdo, portanto, ouvi-los e fazer perguntas
especificas sobre os diferentes problemas que enfrentam é crucial. Ao permitir que os
AJA expressem as suas proprias 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 0s jovens, uma vez que a maioria das ferramentas existentes
foram concebidas para coletar informagdes de um responsével pela pessoa ou cuidador.
Sao necessarias adequages destas ferramentas existentes e o desenvolvimento de versdes
de autorrelato, como foi feito com o0 GMFCS [75]. E importante pensar que, para além
das questdes especificas dos instrumentos de avaliagdo padronizados, hd muito mais a
explorar que pode nos ajudar a preencher as lacunas no desenvolvimento de saude entre

a infancia e a idade adulta.
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Nessa linha, nossa revisdo explorou quem esta sendo avaliado nos estudos e observou que
a maioria dos estudos escuta principalmente o jovem. Vaérios estudos qualitativos
exploraram questdes relacionadas ao desenvolvimento de saude, a independéncia ou a
participacdo de adolescentes e jovens adultos com PC. Nestes estudos, a utilizacdo de
perguntas abertas para explorar as experiéncias dos jovens foi o0 método mais comumente
utilizado. Perguntas sobre as perspectivas dos jovens sobre a sua transi¢cdo nos cuidados
com a saude [60], programas residenciais imersivos de habilidades para a vida [76],
participacdo [64] e experiéncias vividas em diversas areas da vida [77] foram alguns dos

temas explorados.

Em estudos com foco na compreensdo das questdes 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 Unica fonte de
informacdo possivel, portanto, as vozes dos jovens precisam ser representadas por eles,

como mostrado por Gray et al. (2021) [78].

E importante considerar que, no inicio da adolescéncia, ter as perspectivas dos pais
juntamente com as perspectivas dos jovens pode ser Util para apoié-los a sentirem-se mais
seguros sobre a questdo perguntada. Por outro lado, para adolescentes e jovens adultos
com nivel cognitivo suficiente, passar a perguntar diretamente aos jovens sobre assuntos
que vivenciam é uma necessidade dentro da pesquisa e da pratica clinica, uma vez que
podem existir discrepancias entre as perspectivas dos adolescentes e dos seus familiares,
que tendem a avaliar os problemas dos adolescentes de forma mais negativa [79]. Estas
discrepancias podem ser naturais durante o inicio e meados da adolescéncia, mas podem
ter efeitos mais negativos no bem-estar dos adolescentes durante o final da adolescéncia,
quando estes estdo procurando mais autonomia e se adaptando a sua condicdo de salde
[80].

A transicdo entre a adolescéncia e a idade adulta envolve mais do que apenas 0s AJA e
suas familias, pois é esperado gque 0s jovens cada vez mais ampliem suas conexdes com
a sociedade durante esse periodo da vida. Assim, alguns estudos da nossa revisdo
coletaram informagbes de jovens (FP) e membros da comunidade (FA), tais como
profissionais de salde, pesquisadores e professores, proporcionando assim uma

perspectiva contextual mais completa.

83



Considerando mudltiplos pontos de vista, Cleary e coautores (2019) [81] exploraram
barreiras e facilitadores a atividade fisica (AP) ouvindo os adolescentes, seus pais,
professores e terapeutas. Morris e colegas (2018) [82] exploraram os fatores que afetam
a continuidade da participacdo dos adolescentes em atividades fisicas (AP) na
comunidade, perguntando aos adolescentes, pais e facilitadores esportivos. Em um estudo
de traducdo 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 fisica (AP)
[83]. Ao considerar também o ponto de vista destes outros atores, as informacoes
essenciais para apoiar o desenvolvimento dos AJA podem ser compreendidas de forma

mais eficiente.

A fim de evoluir a compreensédo dos facilitadores e das abordagens para promover uma
salde ideal ao longo dos anos, a transicao entre as fases da vida pode ser expressa por um
indicador como a QV. A QV ndo estd incluida entre os componentes da CIF,
provavelmente porque envolve muitos construtos relacionados que séo dificeis de separar
claramente uns dos outros. Além disso, a CIF cria uma imagem “objetiva” de uma pessoa,
mas ndo inclui elementos subjetivos, como o autorrelato de sentimentos. Assim, na

vinculagéo da CIF do nosso estudo, a QV foi classificada como nao coberta pela CIF.

No entanto, dos oitenta e seis estudos incluidos na nossa revisdo, quinze estudos
avaliaram a QV dos AJA, mas apenas quatro estudos [11,38,42,73] avaliaram a QV por
meio da utilizagdo de perguntas diretas ao AJA na transi¢do. Em geral, os adultos jovens
com PC avaliaram a sua QV de forma semelhante a da populacdo em geral, mas aqueles

com niveis funcionais mais baixos tendem a obter pontuacdes 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 ndo haviam emergido dos
questionarios de QV [42 ]. Assim, € importante ter em mente que questdes complexas de

salde requerem um planejamento cuidadoso na pesquisa para que possam ser capturadas.

Os cuidados centrados na familia e no individuo devem ser a base das abordagens de
cuidados. Assim, sempre que possivel, é necessario comecar a colocar a pessoa cuidada
no centro dos seus préprios 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 o0 jovem em transicdo para além de sua deficiéncia, considerando
os diversos aspectos que, tdo impactantes quanto os fatores relacionados a estruturas e

fungdes corporais, podem influenciar o desenvolvimento de uma pessoa.

Com base nos resultados desta revisédo, recomendamos que os pesquisadores interessados
nas tematicas do desenvolvimento de saude, a independéncia ou a participacdo de AJA
com PC, considerem os fatores contextuais e, quando possivel, permitam que os AJA
falem por si préprios sobre as questfes que vivenciam. Os conhecimentos trazidos nesta
revisao também podem apoiar os profissionais de salde na revisdo das suas abordagens
de avaliacdo e intervencéo ao lidar com pessoas com deficiéncias de origem na infancia,
bem como fornecer conhecimentos para que o poder publico possa planejar e executar
novas politicas de longo prazo para pessoas com deficiéncia. Essas atitudes podem
contribuir para preencher lacunas no conhecimento e para compreender e superar as
barreiras que interferem no desenvolvimento ideal de saude dos AJA com PC entre a
adolescéncia, a vida adulta e além.

5. Conclustes

Esta revisdo de escopo mostrou que, além de EFC, os estudos publicados entre 2014 e
2021 que exploraram o desenvolvimento de salde, a participacdo ou a independéncia de
AJA com PC na fase de transicdo para a idade adulta focaram principalmente nos
componentes da AP da CIF, especificamente em aspectos relacionados a atividade.
Poucos estudos exploraram a influéncia 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 expansao
no foco das pesquisas em direcdo a multiplos fatores que influenciam o desenvolvimento
de satde dos AJA, permitindo assim que os profissionais de saide compreendam melhor

e melhorem os cuidados oferecidos a esta populacéo.
6. Limitagdes do Estudo

Nenhuma pesquisa na literatura cinzenta foi realizada devido ao elevado nimero de
estudos provenientes da pesquisa nas bases de dados, e ao foco principal apenas em
artigos cientificos. Devido a natureza das revisdes de escopo, a avaliacdo da qualidade
dos estudos incluidos ndo foi realizada. A categorizacdo 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 o0 estudo representa adequadamente o corpo de literatura

disponivel sobre a tematica de interesse.

7.Material Suplementar:

As informac0es de suporte podem ser baixadas em
https://www.mdpi.com/article/10.3390/ijerph21060670/s1.

S1. Lista de verificacdo PRISMA para revisdes de escopo;
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Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for Scoping Reviews
(PRISMA-ScR) Checklist

SECTION PRISMA_ScR CHECKLIST ITEM ﬁgg'}?m ON

TITLE
Title Identify the report as a scoping review. Page 1
ABSTRACT
Provide a structured summary that includes (as applicable):
Structured 3 background, objectives, eligibility crtena, sources of Page 1
summary evidence, charting methods, results, and conclusions that
relate to the review questions and objectives.
INTRODUCTION
Describe the rationale for the review in the context of what is
Rationale 3  already known. Explain why the review questions/objectives | Page 1-3
lend themselves to a scoping review approach.
Provide an explicit statement of the questions and objectives
being addressed with reference to their key elements (e g.,
Objectives 4 population or participants, concepts, and context) or other Page 2-3
relevant key elements used to conceptualize the review
questions and/or objectives.
METHODS
Indicate whether a review protocol exists; state if and where
Protocol and 5 it can be accessed (e.g., a Web address); and if available, Page 3
registration provg registrafion information, including the registration
number.
Specify charactenstics of the sources of evidence used as
Eligibility criteria 6 | eligibility criteria (e.g., years considered, language, and Page 3-4
publication status), and provide a rationale.
Descrnbe all information sources in the search (eg.,
Information 7 databases with dates of coverage and contact with authors Page 3-4
sources” to identify additional sources), as well as the date the most
recent search was executed.
Present the full electronic search strategy for at least 1 Page 3; 52 Complete
Search 8  database, including any limits used, such that it could be search strategy-
repeated Embase
Selection of ! ’ .
State the process for selecting sources of evidence (i.e., .
:aggﬁ(:: 4 screeningp;nd eligibility) incI:?ied in the scoping revi(ew_ Page 3-5 Figure 1
Descnibe the methods of charting data from the included
sources of evidence (e.g., calibrated forms or forms that
Data charting 10 have been tested by the team befere their use, and whether Page 34
processt data charting was done independently or in duplicate) and
any processes for ebtaining and confirming data from
investigators.
. List and define all vanables for which data were sought and
Data items i any assumptions and simplifications made. Page 4
. p If done, provide a rationale for conducting a criical appraisal
mﬁ:‘aﬁ;ﬂsﬂ 12 of included sources of evidence; describe the methods used Not apliicable
of evidence§ and how this information was used in any data synthesis (if .
appropriate). ] .
Synthesis of results 13 ﬁ%ﬁrﬁam:?MS of handling and summarizing the data Page 3-4
RESULTS
Selection of Give _nL_m_‘l_bers of sources of evidenqe scre_ened, assessed )
14 | for eligibility, and included in the review, with reasons for Page 4-6; Figure 1

sources of evidence

St.Michael's

Inspired Care,
Inspiring Science.

exclusions at each stage, ideally using a flow diagram.
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SECTION

Charactenstics of
sources of evidence

Critical appraisal
within sources of
evidence

Results of individual
sources of evidence

Synthesis of results
DISCUSSION

Summary of
evidence

Limitations
Conclusions
FUNDING

Funding

15

16

17

18

19

20
21

22

For each source of evidence, present characteristics for
which data were charted and provide the citations.

If done, present data on critical appraisal of included sources
of evidence (see item 12).

For each included source of evidence, present the relevant
data that were charted that relate to the review questions
and objectives.

Summanze and/or present the charting results as they relate
to the review guestions and objectives.

Summarize the main results (including an overview of
concepts, themes, and types of evidence available), link to
the review questions and objectives, and consider the
relevance to key groups.

Discuss the limitations of the scoping review process.
Provide a general interpretation of the results with respect to
the review questions and objectives, as well as potential
implications and/or next steps.

Describe sources of funding for the included sources of
evidence, as well as sources of funding for the scoping
review. Describe the role of the funders of the scoping
Teview.

Page 6; 53 Appendix
2. Scoping review
included studies
characteristics.

Mot performed.

53 Appendix 2.
Scoping review
included studies
characteristics.

Page 6-8

Page 8-11

Page 11
Page 11

Page 12

JB| = Joanna Briggs Institute; PRISMA-ScR = Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for

Scoping Reviews.

*Where sources of evidence [see second footnote) are compiled frem, such as bibliographic databases, social media platforms, and

Web sites.

T A more inclusive/heterogeneous term used to account for the different types of evidence or data sources (2.g., quantitative andior
qualitative research, expert opinicn, and policy documents) that may be eligible in a scoping review as opposed to only studies. This is
not to be confused with informafion sources (see first footnote).
1 The frameworks by Arksey and O'Malley (§) and Levac and colleagues (7) and the JB| guidance (4, 5) refer to the process of data
exiraction in a scoping review as data charting.
§ The process of systematically examining research evidence to assess its validity, results, and relevance before using it to inform a
decision. This term is used for items 12 and 19 instead of "rizk of bias™ (which iz more applicable to systematic reviews of interventions)
to include and acknowledge the various sources of evidence that may be used in a scoping review (e.g., quantitative andior qualitative
research, expert opinion, and pelicy document).

From: Tricco AC, Lilie E, Zarin W, O'Brien KK, Colguhoun H, Levac D, et al. PRISMA Extension for Scoping Reviews (PRIEMAScR): Checklist and
Explanation. Ann Intern Med. 2018;188:467—4732. doi. 10, 73288 12-0850,

REPORTED ON
m PRISMA_ScR CHECKLIST ITEM NEr
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S2 Apéndice 1. Exemplo completo de estratégia de pesquisa na EMBASE;

Estratégia de busca completa usada no banco de dados Embase:

Paralisia Cerebral: cerebral palsy/; cerebral palsy.mp.
AND

Jovem: adolescent/; youth.mp.; adolescen*.mp.; young adult/; young adult.mp.

Conceitos fixos
T

AND

) Desenvolvimento de salide: health care access.mp.; health care delivery.mp.; health service/;
treatment delivery.mp.; health attitude.mp.; attitude to health/; patient compliance/; health
knowledge.mp.

OR

2 Participagdo: community participation/; stakeholder engagement/; participat®.mp.; social
participation/; patient participation/.

OR

Conceitos variaveis

Independéncia: self care/; independent living/; social suppart/; social environment/; daily life
activity/; autonom®.mp.; personal autonomy/; independence/.

S3 Apéndice 2. Caracteristicas dos estudos incluidos na revisao.

Appendix 2: Studies” characteristics, with content organized according to the publication year (oldest to recent), the number of ICF components

assessed (higher to lower), and the number of study participants (higher to lower).

Author, Country | Study | Aim Participants | ICF components assessed / assessment method Who was
Year, type assessed
Title
Verhoef et = 9 To document the longitudinal Totaln=74  Activity: work participation, employment situation Young
al. (2014) ° 2 development of work participation ~ CP=74 (type of job, work hours) and occupational disability; = adult
[84]. % E in young adults with CP during Other=0 Work Limitations Questionnaire.

a S their transition to adulthood over a
Developme g" i 4-year period. A further aim wasto ~ Mean age Personal Factors: age, gender, level of education,
nt of work & examine the associations of (CP): 228 General Self-Efficacy Scale-12 (GSES-12).
participatio demographic and clinical years
nin young characteristics with work Environmental factors: parents’ level of education.
adults with participation in young adults with GMEFCS: -V
cerebral CP who were in the age range 20-24 MACS: -V YCF Not-defined: Amenities and Services Utilization
palsy: a vears. Finally, we aimed to Survey (AVO).
longitudinal determine experienced work
study limitations and situational or health Body function: type and laterality of Cerebral Palsy

barriers to employment among (CP), gross motor function, manual ability.

employed persons.
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Alriksson-
Schmidt et
al. (2014)
[721.

Follow-up
of
individuals
with
cerebral
palsy
through the
transition
years and
description
of adult life:
the Swedish
experience
Ben-Pazi et
al. (2014)
[85].

Can global
positioning
systems
quantify
participatio
n in cerebral
palsy?

Blackman &
Conaway,
(2014) [43].

Adolescents
with
cerebral
palsy:
transitionin
g to adult
health care
services.

Michelsen
et al. (2014)
[55].

European
study of
frequency of
participatio
nof
adolescents
with and
without
cerebral
palsy.
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To describe the process of providing
healthcare through the transition
years to individuals with cerebral
palsy (CP) and to present data on
living arrangements,
education/occupation status, and use
of personal assistance in young
Swedish adults with CP.

To examine whether motor-related
partidpation could be assessed by
global positioning systems in
individuals with cerebral palsy.

To seek answers to the following
questions: (a) What are the
diagnosed health, developmental,
and emotional comorbidities of
adolescents with CP, compared with
those of adolescents with a chronic,
but not disabling, health condition?
(b) How do parents rate the
functional difficulties of adolescents
with CP? (c) How well are
adolescents with CP preparing for
transition to adult health care
services?

To compare the frequency of
participation in everyday life of
adolescents across the spectrum of
severity of CP and adolescents in the
the general population in nine
European regions.

Young
adult

Total n=102  Activity: GMFCS, MACS.
CP=102
Other=0 Environmental factors: participants” living
a_rrangements; persona_l assistance, Occupation.
Mean age

(CP): 20.6

years

GMFCS: IV
MACS: IV

Adolescent
/Parent

Total n=2
CP=1
Other=1

Activity: Positioning logger device.

Participation: Children’s Assessment of Participation
and Enjoyment (CAPE).

Mean age

(CP):

14.5 years

Functional
classificatio
nnot
reported.

Parent/
Caretakers

Total n= Environmental factors: National Survey of

4038 Children with Special Health Care Needs (NS-
CP=80 CSHCN).

Other= 3894

Age range
(CP): 15-17
years

Functional
classificatio
nnot
reported.
Total n= 667
CP=667
Other=0

Participation: Questionnaire of Young People Adolescent

Participation.

Body function: Severity of impairment; Motor
impairment; GMFCS; intellectual impairment as
estimated IQ.

Mean age:
14.6 years

GMFCS: I-V
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Nooijen et
al. (2014)
[86].

Inactive and
sedentary
lifestyles
amongst
ambulatory
adolescents
and young
adults with
cerebral
palsy.
Slaman et
al. (2015)
[38].

A lifestyle
intervention
improves
fatigue,
mental
health and
social
support
among
adolescents
and young
adults with
cerebral
palsy: focus
on
mediating
effects.

Colver et al.
(2015) [101.

Self-
reported
quality of
life of
adolescents
with
cerebral
palsy:a
Cross-
sectional
and
longitudinal
analysis.
Dang et al.
(2015) [59].

Predictors of
participatio
n of
adolescents
with
cerebral
palsy: A
European
multi-centre
longitudinal
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To assess physical behavior, Total n= 80
incduding physical activity and CP=48
sedentary behaviour, of ambulatory ~ Other=32
adolescents and young adults with
cerebral palsy (CP) Mean age:
20 Years
GMFCS: I-
m
To evaluate the effect of a lifestyle Total n=>57
intervention on fatigue, CP=57
partidpation, quality of life, gross Other=0
motor functioning, motivation, self-
efficacy and sodal support, and to Mean age:
explore mediating effects of physical = 20 Years
behavior and physical fitness.
GMEFCS: I-V
To assess whether QoL changes Total n=431
between childhood and adolescence, CP=431
and whether QoL in adolescence is Other=0
predicted by QoL in childhood, pain
in childhood and adolescence, Mean age:

psychological problems and
parenting stress in childhood, and
their changes between childhood
and adolescence.

15.1 years

GMFCS: -V

To evaluate how participation of Total n= 8§18
adolescents with CP is assodiated CP=818
with modifiable childhood factors: Other=0
pain, psychological problems, and

parenting stress. We studied Mean age:

whether these associations were 15.1 years
mediated by participation in

childhood or by the level of the same GMFCS: -V
predictors in adolescence.

Actiwity: Physical Activity Scale for Individuals with
Physical Disabilities (PASIPD)/ Accelerometer.

Activity: Gross motor function measure (GMFM-66) /
self reported activity data.

Participation: Life Habits Questionnaire (LIFE-H 3.0).
Personal Factors: General Self -efficacy scale (GSES).

Enwvironmental factors: Sodal Support for Exercise
Behaviour Scale (SSEBS).

ICF Not-Covered: Short-Form health survey (SF-36).

Body function: fatigue Severity Scale (FSS); Checklist
Individual Strength (fatigue item); peak oxygen
uptake.

Actioity: GMFCS, fine motor function, seizures,
feeding, communication

Personal Factors: Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ).

Enwironmental factors: family structure, and parents’
educational qualifications

YCF-not covered: Health Questionnaire for Children
and Young People (KIDSCREEN).

Body function: type of cerebral palsy, intellectual
ability.

Activity: GMFCS, Bimanual Fine Motor Function
(BFMF), feeding, communication.
Participation: questionnaire of Life Habits (LIFE-H).

Enwironmental factors: family structure, parents’
educational qualifications, parent stress.

Body function: pain; seizures, intellectual ability.

Adolescent

[Young
adult

Adolescent

Adolescent

/Parent

Adolescent

/Parents
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Slaman et
al. (2015)
[87].

Cost-utility
of a lifestyle
intervention
in
adolescents
and young
adults with
spastic
cerebral
palsy.
Usuba et al.
(2015) [88].

Leisure-
Time
Physical
Activity in
adults with
Cerebral
Palsy.

McDowell
et al. (2013)
[891.

Service use
and family-
centred care
in young
people with
severe
cerebral
palsy:a
population-
based, cross-
sectional
clinical
survey.
Kenyon et
al. (2015)
[47].

Promoting
self-
exploration
and function
through an
individualiz
ed power
mobility
training
program.
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To estimate the cost-utility of a
lifestyle intervention compared with
usual care in adolescents and young
adults with spastic CP.

The primary purpose of this study
was to describe the level of
participation in LTPAs in adults
with CP in terms of frequency and
intensity. A secondary purpose was
to provide an exploratory analysis of
the variations in LTPA in adults
with CP attributable to ambulatory
status.

the aims of this paper are twofold; (i)
to report on service use in a
representative series of children and
young adults with severe forms of
CP and (ii) to determine the extent to
which families perceive their
services to be family-centred, witha
view to making recommendations
for future service development and
improvement.

To describe the development and
implementation of an intervention
program that used a Power
‘Wheelchair Trainer (Trainer) to
enable an individual with severe
impairments to participate in power
mobility training.

Total n=57
CP=57
Other=0

Mean age:
20 years

GMFCS: I-
v

Total n=
2785
CP=54
Other=2731

Mean age
(CP):29.5
years

GMFCS: I-V

Total n=123
CP=123
Other=0

Mean age:
16.2 years

GMFCS: IV-
v

Totaln=1
CP=1
Other=0

Age: 18
years

GMFCS: V
MACS: V
CFCs:V

Activity: levels of physical activity and physical
fitness.

ICF not-defined: Cost-utility of a lifestyle intervention.

ICF not-covered: Quality of life (SF-36).

Activity: Leisure-Time Physical Activity (LTPA-
activities related questions); GMFCS.

Personal Factors: participants’ background, gender,
age, living situation, living with, marital status,
employment, and personal income.

Actiwity: GMFCS.

Enwvironmental factors: schooling, aids/adaptations;
service provision; Measure of Processes of Care-20
(MPOC-20).

Body function: Intellectual impairment; associated
impairments

Activity: functional motor skills; Gross motor
function measure(GMFM), Child Health Index of
Life with Disabilities (CPCHILD).

Enwvironmental factors: power mobility device.

Body function: active head/trunk control.

Body structure: range of motion of the upper and
lower extremities.

Adolescent
/Rehabilitat
ion
Physician/
Healthcare
Providers

Young
adult

Parents

Adolescent
/ Parent
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Ramstad et
al. (2015)
[791.

Self-
reported
mental
health in
youth with
cerebral
palsy and
associations
to recurrent
musculoskel
etal pain.
Vles et al.
(2015) [90].

Quality of
Life of
Children
with
Cerebral
Palsy: A
Cross-
Sectional
KIDSCREE
N study in
the
Southern
part of the
Netherlands

Majnemer
et al. (2015)
[571.

Stability of
leisure
participatio
n from
school-age
to
adolescence
in
individuals
with
cerebral
palsy.
Slaman et
al. (2015)
[91].

Cana
lifestyle
intervention
programme
improve
physical
behaviour
among
adolescents
and young
adults with
spastic
cerebral
palsy?
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To explore self-reports on emotional,
conduct, hyperactivity and peer
problems and on prosodal behavior
in youth with cerebral palsy (CP),
compare the reports to normative
data and to mothers’ reports and to
analyse if recurrent CP-related
musculoskeletal pain (RMP)
influence the self-reports.

To compare the quality of life (QoL)
of 8-18 years old children with
cerebral palsy (CP) in the Southern
part of The Netherlands to a sample
of European children from the
general population and to
investigate factors associated with
possible differences.

To describe changes in leisure
participation and leisure preferences
from school age (6-12 years) to
adolescence (12-19 years) in
individuals with CP. This study also
explored individual and
environmental factors that may be
associated with any changes in
participation over time.

To evaluate the effectiveness of a
lifestyle intervention programme on
physical behavior.

Total n= =81
CP=81
Other=0

Personal Factors: Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ).

Body function: pain.
Mean age:
14.2 years

GMFCS: I-V

YCF Not-covered: Health Questionnaire for Children
and Young People (KIDSCREEN).

Total n=80
CP=80
Other=0

Mean age:
13.4 years

Functional
classificatio
ns not
reported.

Total n=38
CP=38
Other=0

Participation: Children's Assessment of Participation and
Enjoyment (CAPE); Preferences for Activities of
Children (PAC).

Mean age:
15 years

GMFCS: I-II

Total n=36
CP=36
Other=0

Actioity: Walking monitor / Physical Activity Scale
for Individuals with Physical Disabilities (PASIPD).

Mean age:
20 years

GMFCS: I-
v

Adolescent

/

Parent

Parents

Adolescent

Young
adult

93



Chikwanha
et al. (2015)
[44].

Occupationa
1 therapy
needs of
adolescents
and young
adults with
cerebral
palsy in
Zimbabwe:
caregivers’
perspectives

Hynan et al.
(2015) [92].

A grounded
theory of
Internet and
social media
use by
young
people who
use
augmentativ
e and
alternative
commumnicat
ion (AAC).

Bantjes et
al. (2015)
[931.

When they
call me
cripple: a
group of
South
African
adolescents
with
cerebral
palsy
attending a
special
needs
school talk
about being
disabled.

Bantjes et
al. (2015)
[94].

Developing
programme
s to promote
participatio
n in sport
among
adolescents
with
disabilities:
Perceptions
expressed
by a group
of South
African
adolescents
with
cerebral
palsy.
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To determine the occupational
therapy needs of adolescents and
young adults with cerebral palsy
living in an urban setting, to identify
participation levels in activities of
daily living and social activities, to
identify factors influencing
participation and to determine the
contribution of occupational therapy
in participating in these activities.

To know the views of young people
who use AAC about their use of the
Internet and sodial media, their
perceptions of accessibility, and the
potential impact upon attitudes to
self representation and social ties.

To understand what it is like for
participants to be disabled and how
they experience their bodies.

To understand what a group of
adolescents with cerebral palsy (CP)
living in South Africa perceive to be
important components of programs
developed to increase their
participation in sport.

Total n=35
CP=0
Other=35

Age range:
12-25 years

Functional
classificatio
nnot
reported.

Total n=25
CP=25
Other=0

Mean age:
20 years

Functional
classificatio
nnot
reported.

Total n=15
CP=15
Other=0

Mean age:
14.4 years

Functional
classificatio
nnot
reported.

Total n=15
CP=15
Other=0

Age range:
12-18 years

Functional
classificatio
nnot
reported.

Environmental factors: Open question regarding
caregivers’ perspectives about occupational therapy
needs.

Personal Factors: Open questions regarding
participants’ view about Internet and sodial media
use.

Personal Factors: Open question regarding how it is
Participants” experiences/views about being disable.
They were asked to describe their disability and
their understanding of having CP. They were invited
to share their experiences and express their hopes for
the future.

Personal Factors: Open question regarding
participants’ lived experience of physical activity.

Caregiver

Young
adult

Adolescent

Adolescent
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Bjorquist et
al. (2015)
[95].

Living in
transition -
experiences
of health
and well-
being and
the needs of
adolescents
with
cerebral
palsy.
Carroll et al.
(2015) [60].

Health Care
Transition
Experiences
of Young
Adults With
Cerebral
Palsy.

Koldoff et
al. (2015)
[96].

Physical
Activity
Among
Adolescents
with
Cerebral
Palsy: An
Integrative
Review.
Jiang et al.
(2016) [97].

Quality of
life in young
adults with
cerebral
palsy.

Eken et al.
(2016) [98].

Relations
between
muscle
endurance
and
subjectively
reported
fatigue,
walking
capacity,
and
participatio
n in mildly
affected
adolescents
with
cerebral
palsy.
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To gain a deeper understanding of
how adolescents with CP experience
their own health, well-being and
needs of support during their
transition to adulthood.

To uncover the meaning of
transition to adult-centered care as
experienced by YA-CP participants.

An integrative review was
performed to determine the state of
the sdence regarding 1) what factors
impact physical activity in
adolescents with cerebral palsy, and
2) how the needs of this population
have been addressed regarding
physical activity

The primary aim of this study was to
compare the QOL of a cohort of
young Australian adults with CP
with a cohort of able-bodied peers,
using the same multidimensional
instrument. To gain msight into the
determinants of QOL, a further aim
was to explore the relationship
between QOL and impairments,
functioning, and social participation.

The primary aim of this study was to
establish whether adolescents with
CP more frequently report fatigue as
a problem than peers with typical
development. The second aim was
to investigate the relation between
muscle endurance of the knee
extensors and subjectively reported
fatigue, walking capacity, and
participation in adolescents with CP.

Total n=12
CP=12
Other=0

Age range:
17-18 years

Funcional
claasificatio
n not
reported.

Totaln=9
CP=9
Other=0

Age range:
19-25 years

Functional
classificatio
nnot
reported.

Total n=
diverse
CP=diverse
Other=
diverse

Mean age:
diverse

Functional
classificatio
n: diverse

Total n=335
CP=335
Other=0

Mean age:
24.7 years

GMFCS: -V

Total n=35
CP=17
Other=18

Mean age
(CP): 15.9
years

Age range
(Other): 13-

19 years

GMFCS: I-I

Personal Factors: Open question about adolescents’
perspectives about life at the present moment when
they are young and soon to become adults.

Personal Factors: Open question regarding how
participants’ Health Care Transition Experiences.

Activity: mobility or activity aspects.

Activity: Barthel Index; GMFCS.
Participation: social participation.

Enwvironmental factors: personal income.

ICF not-covered: Quality of Life Instrument for Young

Aduilts (YAQOL),

Body function: CP subtype, comorbidities,
intellectual, speech, hearing, and vision

impairments.

Participation: Life Habits Questionnaire (Life-H).

Body function: Muscle endurance; Fatigue (PedsQL);

walking (6MWT).

Adolescent

Young
adult

Database

Young
adult/
Parent/
Medical
records

Adolescent
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Conchar et
al. (2016)
[99].

Barriers and
facilitators
to
participatio
n in physical
activity: The
experiences
of a group
of South
African
adolescents
with
cerebral
palsy.
Wright et al.
(2016) [100].

Transition
from
paediatric to
adult health
services in
Scotland for
young
people with
cerebral
palsy

Mumford &
Chau, (2016)
[101].

Application
of an access
technology
delivery
protocol to
two children
with
cerebral
palsy.

Rapp etal.
(2017) [70].

Predictors of
parent-
reported
quality of
life of
adolescents
with
cerebral
palsy: A
longitudinal
study.

Monbaliu et
al. (2017)
[102].

The
relationship
of dystonia
and
choreoathet
osis with
activity,
participatio
n and
quality of
lifein
children and
youth with
dyskinetic
cerebral

palsy.
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To investigate the lived experiences
of a group of South African
adolescents with cerebral palsy (CP),
and their involvement in physical
activity, in order to better
understand their experience of
physical activity and the individual,
sodal and contextual factors that
hinder and promote their
participation.

To investigate community
pediatricians’ perceptions of current
services for transition from
paediatric to adult health care for
young people with CP and how
these might be improved.

To delineates the merits and
limitations of the Access Technology
Delivery Protocol (ATDP) through
its application to two children with
severe disabilities.

To understand if 1) parent-reported
QoL of adolescents with CP changes
as young people move from
childhood to adolescence.

2) QoL in adolescence is predicted
by:

a) childhood factors (impairment,
pain, psychological problems),

b) family and personal factors of the
reporting parent (sodo-economic
and parenting stress),

¢) changes in pain, psychological
problems and parenting stress
between childhood and adolescence.

To relate dystonia and
choreoathetosis with activity,
partidpation and quality of life
(QOL) in children and youth with
dyskinetic Cerebral Palsy (CP).

Totaln=15  Personal Factors: Open question about how sports
CP=15 programs could be designed to promote

Other=0 participation in health-promoting physical activities.
Age range:

12-18 years

Funcional
claasificatio
nnot
reported.
Totaln=13  Personal factors: Open question related to
CP=0 paediatricians’ perceptions of current services for
Other=13 transition.
Mean age:
NR
Functional
classificatio
n: not
aplicable.
Total n=2 ICF not-defined: access a technology delivery
CP=2 protocol.
Other=0
Mean age:
13 years
GMFCS: V
Total n=551 Activity: GMFCS, Bimanual Fine Motor Function
CP=551 (BFMF), feeding, communication.
Other=0
Personal factors: Strengths and Difficulties
Mean age: Questionnaire (SDQ).
15.1 years
Enwvironmental factors: family structure and parents’
GMFCS: I-V  educational qualifications, Parenting Stress Index
Short Form (PSI).
ICF not-covered: Health Questionnaire for Children
and Young People (KIDSCREEN).
Body function: seizures, intellectual ability.
Totaln=54  Actiity: GMFM, Functional Mobility Scale (FMS),
CP=54 the Jebsen-Taylor Hand Function Test (JTT), the
Other=0 ABILHAND-Kids Questionnaire (ABIL-K).
Mean age: Participation: Life Habits Questionnaire (LIFE-H).
14.6 years
ICF not-covered: Quality of Life
GMFCS: IV Questionnaire for children with CP (CP-QOL).
MACS: IV

Body function: Dyskinesia Impairment Scale.

Adolescent

Healthcare
professiona
1

Adolescent

Parent

Adolescent
[Parent
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Frank &
Souza,
(2017) [103].

Problematic
clinical
features of
children and
adults with
cerebral
palsy who
use electric
powered
indoor/outd
oor
wheelchairs:
A cross-
sectional
study.

Teixeira-
Machado et
al. (2017)
[50]1.

Dance
Improves
Functionalit
y and
Psychosocial
Adjustment
in Cerebral
Palsy: A
Randomize
d Controlled
Clinical
Trial.
Bagatell et
al. (2017)
[15].

"Thrust into
adulthood™
Transition
experiences
of young
adults with
cerebral
palsy.

Guyard et
al. (2017)
[45].

Family
adaptation
to cerebral
palsy in
adolescents:
A European
multicenter
study.
Gorter et al.

(2017) [83].

Consensus
Planning
Toward a
Community
-Based
Approach to
Promote
Physical
Activity in
Youth with
Cerebral
Palsy.
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To describe the clinical features of
electric-powered indoor/outdoor
wheelchair (EPIOC) users with
cerebral palsy (CP) that are
problematic to optimal prescription
and to explore comorbidities,
features of CP, and conditions
secondary to disability impacting on
equipment provision for children
and adults.

To investigate the effects of dance in
functionality, independence
function, social life, and
psychosocial adjustments in CP
young subjects.

To explore the transition
experiences, perceptions, and needs
of young adults with cerebral palsy
living in one state in the
southeastern United States.

To describe the family adaptation to
disability based on a conceptual
model related to the ABCX model in
order to identify determinants
associated with the level of family
adaptation in families living with an
adolescent with cerebral palsy (CP).

To explore knowledge translation
initiatives to identify community-
informed elements to guide the
development of an optimal physical
activity program for youth with
cerebral palsy (CP) and to support
research efforts.

Total n=102 Personal factors: age and gender

CP=102

Other=0 Environmental factors: wheelchair factors (TIS,
cushions, and complex controls).

Mean age:

28.6 yeats Body function: comorbidities, complications relating
to CP, or disability.

GMFCS: IV-

v

Totaln=26  Activity: World Health Organization Disability
CP=26 Assessment Schedule (WHODAS), Functional
Other=0 Independence Measure (FIM); GMFCS.

Mean age:  Personal factors: demographic data.
17.8 years

GMFCS: II-
v

Total n=9 Actiity: GMFCS.

CP=9

Other=0 Personal factors: Open questions related to
participants’ perspectives about transition

Mean age:  programs/process.

21.2 years

GMFCS: I-V

Total n=286 Enwronmental factors: parental distress, perceived
CP=286 impact in various dimensions of family life, family
Other=0 resources and stressors.

Mean age
(CP):15.1
years

GMFCS: IV-
v

Total n=137 Personal factors: clinicdans/researchers/parents/youth
CP=NR perspectives about health services.
Other=137

Mean age:
NR

Functional
classificatio
nnot
reported.

Medical
records

Young
adult

Young
adult

Family
member

Clinicians/

Researcher
s/Parents/

Youth
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Voyer et al.
(2017) [104].

Sociometric
status and
the
attribution
of intentions
in a sample
of
adolescents
with
cerebral
palsy.
Caron &
Light, (2017)
[105].

Sodial media
experiences
of
adolescents
and young
adults with
cerebral
palsy who
use
augmentativ
e and
alternative
commumnicat
ion.

Koldoff,
(2017) [106].

Parental
perspectives
on physical
activity of
adolescents
with
cerebral
palsy:a
pilot study.
Liljenquist
et al. (2018)
[37].

Utilization
of Physical
Therapy
Services
During
Transition
fors Yotulg
People With
Cerebral
Palsy: A
Call for
Improved
Care Into
Adulthood.

Sienko et al.
(2018) [63].

An
exploratory
study
investigatin
g the
multidimen
sional
factors
impacting
the health
and well-
being of
young
adults with
cerebral
palsy.
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The objective of this study was, first,
to confirm the negative sociometric
status of children with CP compared
with children without CP at age 10,
and second, to examine the
longitudinal pattern that might
explain the development of a
cognitive bias (described as a
percentage of hostile Al) at age 15.

To expand the current
understanding of how adolescents
and young adults with cerebral
palsy (CP) and complex
communication needs use sodal
media.

1. To explore a parent’s perspective
about physical activities that their
adolescent has experienced. 2. To
investigate parental attitudes and
beliefs about the importance of
physical activity for

their child. 3. To describe a parent’s
viewpoint about fadlitators/barriers
of physical activity for teens

with disability.

To identity factors contributing to
the utilization of physical therapy
services for youth with CP both
during and after secondary school.

To examine the ambulatory decline,
pain, pain interference, depression,
fatigue, locus of control, emotional
support, overall health status and
satisfaction with life of young adults
with cerebral palsy, age 18-30 years.

Total n=117
CP=60
Other=57

Mean age
(CP): 15
years

Mean age
(Other):
14.8 years

GMFCS: I-IT

Total n=7
Ccp=7
Other=0

Mean age:
18 years

Functional
classificatio
nnot
reported.

Total n=5
CP=5
Other=0

Age range:
19-30 years

GMFCS: I-
I

MACS: I-II
CFCS: I

Total n=
35.290
CP=35.290
Other=0

Age range:
13-26 years

GMFCS: ITI-
\Y
MACS: IV

Total n=97
CP=97
Other=0

Mean age:
23.8 years

GMFCS: -V

Personal factors: Open question (sociometric
interview) related to participants’
perspectives/experiences in socialization.

Personal factors: Open questions related to
participants’ experiences using social media.

Personal factors: adolescents’ demographic
information; parents’ perspectives about adolescent’s
experience with physical activity.

Actioity: Use of a mobility device, Typical use of
hands and arms, Communication problem.

Personal factors: Sex, race.

Environmental factors: Parent education level, general
coordination of care, indication of access to a
medical home, General Access to Disability Support
Services, Receipt of physical therapy. General access
to disability support services, Poverty line status.

Body function: Second disability

Activity: GMFCS.

Participation: Impact of Pain on Functioning and
Well-being,

Personal factors: Health and well-being, Emotional
support, health status and satisfaction with life.

Body function: pain, Fatigue, depression

Adolescent

Adolescent

Parents

Youth,
Parents
and
Guardians,
Teachers,
Principals,
School
records.

Adolescent
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Morris et al.
(2018) [82].

Sustained
participatio
nin
community-
based
physical
activity by
adolescents
with
cerebral
palsy: a
qualitative
study.

Freeman et
al. (2018)
[16].

"If [ had
been given
that
information
back then":
An
interpretive
description
exploring
the
information
needs of
adults with
cerebral
palsy
looking
back on
their
transition to
adulthood.

Michalska
et al. (2018)
[107].

Quality of
life in
children and
}’Dll[\g
people with
tetraplegic
cerebral
palsy.

King et al.
(2018) [108].

Youth
Engagement
in Pediatric
Rehabilitatio
n: Service
Providers'
Perceptions
in a Real-
Time Study
of Solution-
Focused
Coaching
for
Participatio
n Goals.
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To identify what factors contribute
to sustained participation in physical
activity by adolescents with cerebral
palsy from the perspectives of the
adolescents, their parents, and their
commumity activity facilitator.

To ask adults with CP between the
ages of 20 and 40 to reflect on
information they received during the
transition to adulthood

To describe HRQOL of children and
young people with tetraplegic
cerebral palsy from the parents”
perspectives, and explore the impact
of four factors (severity of CP,
intellectual disability, age, and
gender) on HRQOL.

The first objective was to describe
patterns of engagement for youth
with cerebral palsy over the course
of an intervention targeting
participation-oriented goals, using
the PRIME-SP. The second objective
was to examine the engagement
components and related factors
noted by service providers on a
session by session basis when
completing an open-ended question
on the PRIME-SP. The third
objective was to explore
relationships among engagement,
related factors, and youth outcomes,
as measured by the Canadian
Occupational Performance Measure
(COPM) and goal attainment scaling
(GAS).

Totaln=15  Activity: frequency and length of time in activity
CP=5 participation.
Other=10
Personal factors: age, gender, adolescents perception
Mean age about on what helped them to sustain their
(CP): 14.6 participation in physical activity.
years
Environmental factors: sodo-economic information,
Agerange  facilitator’s qualifications and their role in the
(Other): 25-  adolescent’s physical activity, parents perspectives
64 years about how the adolescent started in the activity, and
what helped them to continue their participation,
GMFCS:I-  facilitators perception about the influence of their
I role, and the activity environment, such as the sports
club.
Total n=9 Activity: GMFCS
CP=9
Other=0 Participation: Rotterdam Transition Profile (RTP).
Meanage:  Personal factors: Participants' reflections about
29.8 years participation experiences.
GMEFCS: II-
v

Total n=149  Actioity: GMFCS, MACS.
CP=149
Other=0 ICF not-covered: health-related quality of life
(HRQOL).

Mean age:

13 years

GMFCS: II-
v
MACS: II-V

Total n=10
CP=10
Other=0

Participation: Canadian Occupational Performance
Measure (COPM), goal attainment scaling (GAS).

Environmental factors: Pediatric Rehabilitation
Intervention Measure of Engagement —Service
Provider version (PRIME-SP).

Mean age:
17 years

Functional
classificatio
nnot
reported

Adolescent
[Parent/
Sports
Facilitator

Young
adult

Parents/
Caregivers

Service
provider
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Wintels et
al. (2018)
[64].

How do
adolescents
with
cerebral
palsy
participate?
Learning
from their
personal
experiences.
Taherian &
Davies,
(2018) [109].

Multiple
stakeholder
perceptions
of assistive
technology
for
individuals
with
cerebral
palsy in
New
Zealand.

Freeman et
al. (2018)
[110].

Information
needs of
young
people with
cerebral
palsy and
their
families
during the
transition to
adulthood: a
scoping
Teview.
Smits et al.
(2019) [39].

Participatio
n in Sodal
Roles of
Adolescents
With
Cerebral
Palsy:
Exploring
Accomplish
ment and
Satisfaction.
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To examine the personal
participation experiences of
adolescents (aged 12-17 years) with
CP.

To gain an understanding of the
experiences and perspectives of
assistive technology from different
stakeholders in technology adoption,
in the New Zealand context.

To map the current

published evidence within the
transition to adulthood literature to
explore what is known about
information needs during the
transition to adulthood of young
people with

CP and their parents.

To explore participation in social
roles of adolescents (aged 12-18
years) with cerebral palsy (CP), in
terms of satisfaction compared to
accomplishment.

Totaln=23  Personal factors: adolescents reflected and share
CP=23

Other=0

their participation experiences in several daily life
areas (school, sports, health care and work).

Mean age:
15.3 years

GMFCS: IV
CFCS: IV

Total n=13
CP=5
Other=8§

Personal factors: Open question related to
adolescent/caregiver/health professionals
perceptions about current assistive technology (AT)
use.

Mean age

(CP):23.7

years

Age range
(Other): 20-
59 years

GMEFCS: I-1T

Total n=10
CP=10
Other=0

ICF not-defined: papers referencing the transition to
adulthood, CP, and information needs or provision.

Mean age:
17 years

Funcional
classificatio
n: diverse

Total n=45
CP=45
Other=0

Activity: Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (PEDI), GMFM-66; GMFCS;
MACS.
Mean age:  Participation: Life Habits Questionnaire (Life-H).
15.6 years

Personal factors: Child Behavior Checklist.
GMFCS: -V
MACS: IV
CFCS: IV

Environmental factors: Pediatric Evaluation of
Disability Inventory-Caregiver scale (PEDI-CAS);
parental level of education; Utrecht Coping List
(UCL).

Body function: prematurity

young
adult

Adolescent
/Caregiver/
Health
professiona
1

Databases

Adolescent
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Burak &
Kavlak,
(2019) [111].

Investigatio
n of the
relationship
between
quality of
life, activity
participatio
n and
environmen
tal factors in
adolescents
with
cerebral
palsy.
Sienko,
(2019) [53].

Understandi
ng the
factors that
impact the
participatio
n in physical
activity and
recreation in
young
adults with
cerebral
palsy (CP).

Jacobson et
al. (2019)
[112].

Exploring
social
participatio
nin young
adults with
cerebral
palsy.
Power et al.
(2019) [113].

Health-
related
quality of
life and
mental
health of
adolescents
with
cerebral
palsy in
rural
Bangladesh.

Aosang

BOLIDWY JO $2JRIG PAIU] AL

uapamg

elensny

paypads Afreapd joN

[EUOT}IDS-SS017)

Apnis [puonas-s5017)

Apmis [orjuoo-ases)

To show the relationship between
quality of life, activity participation
and environmental factors in
adolescents with CP

To examine the role of functional
motor level and environmental
barriers on participation in physical
activity and recreation in young
adults with CP.

To describe a set of social outcomes
in young adults with CP, using a
population-based approach. The
second aim was to explore
associations between the social
outcomes with the classification
systems GMFCS, MACS, CFCS, and
intellectual disability.

To assess the health-related quality
of life (HRQoL) and mental health of
adolescents with cerebral palsy (CP)
in rural Bangladesh

Total n=75
CP=75
Other=0

Mean age
(CP):15.5
years

GMFCS: I-
i
MACS: IFII

Total n=97
CP=97
Other=0

Mean age
(CP): 23.8
years

GMFCS: IV

Total n=61
CP=61
Other=0

Mean age:
21.2 years

GMFCS: IV
MACS: I-V
CFCS IV

Total n=327
CP=154
Other=173

Mean age
(CP/Other):
15.1/14.9
years

GMFCS: -V

Activity: GMFCS, MACS, CFCS

Personal factors: name, gender, age, height, medical
histories

Enwvironmental factors: using of walking aids
ICF not-defined: International Classification of
Functioning, Disability and Health Child-Youth

version Short Form (ICF-CY)

ICF not-covered: Pediatric Quality of Life Inventory

Body function: clinical type, limb involvement,
weight, Body Mass Index (BMI)

Activity: Physical Activity Scale for Individuals with
Physical Disabilities (PASIPD); GMFCS.

Participation: Life Habits Questionnaire (LIFE-H).

Enwironmental factors: Craig Hospital Inventory of
Environmental Factors (CHIEF).

Activity: GMFCS, MACS, CFCS.

Personal factors: intellectual disability, country of
birth.

Enwvironmental factors: living arrangements,
occupation, personal finances, support with
activities of daily living, relationships, parental level
of education and parental social status.

Personal factors: Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ).

ICF not-covered: Cerebral Palsy Quality of Life-Teens
proxy report questionnaire (CPQoL-Teens), Health
Questionnaire for Children and Young People
(KIDSCREEN-27).

Adolescent

[Parent

Young
adult

Young
adult/
parent

Adolescent

/Parent
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van Gorp et
al. (2019)
[56].

Long-term
course of
difficulty in
participatio
nof
individuals
with
cerebral
palsy aged
16 to 34
years: a
prospective
cohort
study.
Cleary et al.
(2019) [81].

Barriers to
and
facilitators
of physical
activity for
children
with
cerebral
palsy in
special
education.

Remijn et
al. (2019)
[114].

"Everyone
sees you
sitting there
struggling
with your
food"™
experiences
of
adolescents
and young
adults with
cerebral
palsy.
Hanes et al.
(2019) [77].

Beyond
stereotypes
of cerebral
palsy:
Exploring
the lived
experiences
of young
Canadians.
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To examine the long-term course of
difficulty in participation of
individuals with CP in GMFCS
levelsI to IV (without intellectual
disability) aged 16 to 34 years.

To explore the barriers to and
fadilitators of physical activity for
young people with cerebral palsy in
spedalist schools

To find out which difficulties
adolescents and young adults with
cerebral palsy experience with
eating and drinking in daily life and
how they deal with these difficulties.
Also, how they think about
themselves with respect to eating
and what

does or does not help regarding
sodial participation.

To blend lived experience with
rigorous research methods to
capture the intricate reality of young
adults with CP—their physical,
mental, and emotional health—as
they navigate their life with a
complex health condition.

Totaln=151 Activity: GMFCS
CP=151
Other=0 Participation: Life Habits Questionnaire (Life-H).

Mean age: Body function: Type of motor impairment.
22.6 years

GMFCSs: -V

Totaln=73  Activity: GMFCS.

CP=10

Other=63 Personal factors: Participants' perspectives about
physical activity.

Mean age

(CP/Other):

14.1 years /

not

reported

GMFCS: I-V

Totaln=10  Personal factors: young adults’ perception about
CP=10 eating and drinking in daily life.
Other=0

Mean age:
18.5 years

GMFCS: IV

Totaln=16  Personal factors: participants lived experiences in
CP=16 several areas.
Other=0

Mean age
(CP): 26
years

GMFCS: IV

Youth

Adolescent
, Parent,
Teachers,
Therapist

adolescent

Adolescent

[Young
adult
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Lopes et al.
(2019) [115].

Sodial
participatio
n: the
perspectives
of
adolescents
with
cerebral
palsy and
their
mothers.
Bergqvist et
al. (2019)
[66].

WhenIdo, I
become
someone:
experiences
of
occupationa
1
performance
in young
adults with
cerebral
palsy.

Grace et al.
(2019) [116].

Exploring
participatio
n
experiences
of youth
who use
AACin
social media
settings:
impact of an
e-mentoring
intervention

Capati et al.
(2019) [46].

Stander Use
for an
Adolescent
with
Cerebral
Palsy at
GMEFCS
Level with
Hip and
Knee
Contracture
5.

Power et al.
(2020) [41].

What
predicts the
proxy-
teported
health-
related
quality of
life of
adolescents
with
cerebral
palsy in
Bangladesh?

[rzeag

uapamg

erensny

EOUAUIY JO S2)BIG PIjIun] ay L

erensny

uSsap aaneyienb e ygim

‘Apnys A1ojerofdxa pue [euondas-ssoi)y

yoeoxdde

snyderdouawouayde yim asneyens)y

[eUOHUD AT

[PUOTIUDAIIIU]

Aprys Aioyesofdxy

To explore the perspectives of
mothers and adolescents with CP on
their sodial participation.

To obtain deeper knowledge of how
young adults with CP, having a
relatively good motor function,
perceive their occupational
performance in everyday activities.

To examine the potential
contributions of cross-age peer e-
mentoring intervention (hereafter
referred to as e-mentoring) to
enhance participation in online
conversations for young people who
use augmentative and alternative
communication (AAC).

Can an adolescent with CP and 40-
degree knee and/or hip flexion
contractures benefit from a standing
program, after being non-weight-
bearing for many years?

To explore what factors predict the
proxy-reported HRQoL of
adolescents with CP in rural
Bangladesh

Total n=14
Ccp=7
Other=7

Mean age
(CP/Other):
13.8 /43

years

GMFCS: -V

Total n=10
CP=10
Other=0

Age range
(CP): 19-30
years

GMFCS: I-
i

MACS: I-IT
CFCS: I

Total n=4
CP=4
Other=0

Mean age
(CP): 16
years

GMFCS: I-
v

MACS: II-
v

CFCS: II-1IT

Total n=1
CP=1
Other=0

Mean age
(CP): 16
years

GMFCS: V

Total n=154
CP=154
Other=0

Mean age
(CP): 15.1

years

GMFCS: IV

Personal factors: adolescents’ and mothers Adolescent

perspectives about parenting and leisure/social /Parent
participation.

Personal factors: Open questions related to Young
participants’ experiences in occupational adult
performance.

Participation: Self-Reported Experiences of Activity Adolescent

Settings.

Activity: Child Health Index of Life with Disabilities ~ Parent/

(CPChild Questionnaire). Clinician

Body function: postoperative pain.

Body structure: hip and knee range of motion (ROM).

Actioity: GMFCS. Parent

Participation: Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ).

Personal factors: age, sex.

Environmental factors: school attendance and proxies
of socioeconomic status such as monthly family
income, household crowding, access to running
water, and sanitation. Caregiver mental health.

ICF not-covered: Cerebral Palsy Quality of Life-Teens
proxy report questionnaire (CPQoL-Teens).

Body function: type of CP, body mass index (BMI),
other assodated impairments.
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Jalon et al.
(2020) [117].

Did
previous
involvement
in research
affect
recruitment
of young
people with
cerebral
palsy toa
longitudinal
study of
transitional
health care?

van Gorp et
al. (2020)
[401.

Childhood
factors
predict
participatio
n of young
adults with
cerebral
palsy in
domestic life
and
interpersona
1
relationship
s a
prospective
cohort
study.
Schmidt et
al. (2020)
[118].

Autonomy
in
participatio
n in cerebral
palsy from
childhood to
adulthood.

Jacobson et
al. (2020)
[73].

Health-
related
quality of
life, pain,
and fatigue
in young
adults with
cerebral
palsy.
Palisano et
al. (2020)
[17].

Promeoting
capacities
for future
adult roles
and healthy
living using
a lifecourse
health
developmen
t approach.
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To investigate whether being
contacted about or partidpating in
previous research and method of
approaching potential participants
(direct vs indirect) affected
recruitment to a research study.

To determine childhood predictors
of participation in domestic life and
interpersonal relationships of young
adults with cerebral palsy (CP).

(1) describe the long-term
development of autonomy in
individuals with CP in several
domains of participation from their
teens into their early thirties and
examine differences in development
between individuals with high
versus low levels of gross motor
function; and (2) compare the
proportions of individuals with CP
who are autonomous in
partidpation to the reference values
of typically developing peers in the
Netherlands.

To describe health-related quality of
life (HRQoL), pain, fatigue, and
other health variables in young
adults with cerebral palsy (CP), and
to explore associations with the
GMFCS and physical activity.

To describe how young adults with
CP experience lifecourse health
development and create action-
oriented messages for pediatric
health service providers to promote
children’s capadties for future adult
roles and healthy adult living

Total n=410
CP=410
Other=0

Mean age
(CP):16.3
years

GMFCS: -V

Total n=67
CP=67
Other=0

Mean age:
24.6 years

GMFCS: -V
MACS: I-V

Total n=189
CP=189
Other=0

Mean age:
21.1 years

GMFCS: -V

Total n=61
CP=61
Other=0

Mean age:
21.2 years

GMFCS: IV

Total n=23
CP=23
Other=0

Mean age
(CP):282
years

GMFCS: -V
MACS: -V
CFCs: IV

Actioity: GMFCS Data

register

Personal factors: Date of birth, sex

Enwvironmental factors: postcode

ICF not-defined: method and date of initial approach

and dedsion about whether to join the transition

study or not; number of previous studies young

people had been approached about and the number

they had joined.

Body function: CP subtype, intellectual ability

Activity: VABS; GMFCS, MACS. Young
adult

Participation: Life Habits Questionnaire (LIFE-H),

VABS.

Personal factors: gender.

Enwvironmental factors: housing, romantic relationship.

Body function: CP type.

Actioity: GMFCS Research
records/

Participation: Rotterdam Transition Profile (RTP). Young
adult

Personal factors: Age and level of education

Activity: level of physical activity Young
adult

Personal factors: medical history and physical

examination

ICF not-covered: health-related quality of life

(HRQoL).

Body function: Brief Pain Inventory, Fatigue Severity

Scale

Activity: GMFCS, MACS, CFCS. Young
adult

Personal factors: gender; personal questions about
perspectives on health living, education.

Enwvironmental factors: residence, living situation, and
employment.
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Schwellnus
et al. (2020)
[38].

A Solution-
Focused
Coaching
Intervention
with
Children
and Youth
with
Cerebral
Palsy to
Achieve
Participatio
n-Oriented
Goals.
Kwon et al.
(2020) [119].

Correlation
between
Acceleromet
er and
Questionnai
re-Based
Assessment
of Physical
Activity in
Patients
with
Cerebral
Palsy.

Walker et
al. (2020)
[120].

Using
participator
y action
research to
examine
barriers and
facilitators
to physical
activity
among rural
adolescents
with
cerebral
palsy.
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To investigate the impact of a
Solution Focused Coaching
intervention designed for pediatric
rehabilitation (SFC-peds) on the
attainment of participation goals for
children/ youth with CP.

To investigate the correlation
between accelerometer- and
questionnaire-based assessment of
PA in CP patients

To use a qualitative, community-
based participatory action research
method - Photovoice - to identify
perceived facilitators and barriers to
physical activity among adolescents
with cerebral palsy (CP) in a rural
community.

Total n=12
CP=12
Other=0

Mean age
(CP): 15
years

Functional
classificatio
nnot
reported.

Total n=103

CP=19
Other=84
Mean age
(CP):19.7
years
Mean age
(Other):29.2
years
GMFCS: I-
i
Total n=15
CP=7
Other=8
Age range
CP):14-21
years
GMFCS: I-
v

Activity: goal attainment scaling (GAS).

Participation: Canadian Occupational Performance
Measure (COPM).

Personal factors: partidpants” experiences and
satisfaction with the SFC-peds approach.

Activity: accelerometer; International Physical
Activity Questionnaire (IPAQ), Child Health Index
of Life with Disabilities (CPChild Questionnaire).

Participation: Pediatric Qutcomes Data Collection
Instrument (PODCI).

Activity: Barriers to Physical
Activity Questionnaire for People with Mobility
Impairments (BPAQ-MI).

Personal factors: Photovoice: adolescent/parent
perceptions/reflections about activity.

Adolescent

[Parents

Adolescent

/ Parent

Adolescent

/Parent
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Tu &
Steinbok,
(2020) [121].

Long term
outcome of
Selective
Dorsal
Rhizotomy
for the
managemen
tof
childhood
spasticity-
functional
improveme
nt and
complicatio
ns.
Jahnsen et
al. (2020)
[122].

Independen
ce of young
people with
cerebral
palsy
during
transition to
adulthood: a
population-
based 3 year
follow-up
study.

Power et al.
(2020) [123].

‘Flower of
the body"
menstrual
experiences
and needs of
yOlLI\g
adolescent
women with
cerebral
palsy in
Bangladesh,
and their
mothers
providing
menstrual
support.
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To review the long-term outcomes in Total n= ICF not-defined: systematic database search.

patients with cerebral palsy who
underwent SDR in childhood.

To describe developmental and
service transitions during a 3-year
period among young people with
cerebral palsy (CP)

To describe the menstrual
experiences and needs of young
adolescent women with cerebral
palsy (CP) in Bangladesh, and their
mothers providing menstrual
support.

1.054
CP=diverse
Other=
diverse

Mean age
(CP): 16
years
GMFCS: I-V
MACS: IV
CFCS/EDA

CS/VECS:
diverse

Totaln=137 Participation: Rotterdam Transition Profile (RTP).

CP=44
Other=93

Mean age
(CP/Other):
19.3/16.4
years

GMFCS: -V
MACS: IV

Totaln=45  Personal factors: Participants’ and parents
CP=12 perspectives about menstruation.
Other=33

Mean age
(CP/Other):
15 years /
not
reported

GMFCS: I-V

Databases

Adolescent

Parents/
Adolescent
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Towns et al.
(2020) [124].

Balance
confidence
and physical
activity
participatio
nof
independent
Iy
ambulatory
youth with
cerebral
palsy: an
exploration
of youths’
and parents’
perspectives

Normann et
al. (2020)
[61].

Navigating
being a
young adult
with
cerebral
palsy:a
qualitative
study.

King etal.
(2020) [70].

Exploring
the after-
hours social
experiences
of youth
with
disabilities
in
residential
mmersive
life skills
programs: a
photo
elicitation
study.
Pagliano et
al. (2021)
[42].

Being adults
with
cerebral
palsy:
results of a
multicenter
Italian study
on quality of
life and
participatio
n.
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1. To discover which physical
activities youth with CP believe they
do easily and those they avoid due
to concerns about their balance; 2. To
investigate youths’ perceptions of
the influence of contextual factors on
their capadity, performance, and
participation; 3. To explore how
youth with CP feel when they lose
their balance. 4. To determine the
extent to which the balance
confidence of youth with CP
influences their physical activity
performance and participation.

To explore how living with CP
atfects young adults in general, and
spedifically which psychosodial,
medical and healthcare needs are
particularly important during this
phase of life.

To provide a full picture of RILS
programs, and gain a deeper
understanding of why the
“residential” aspect is important.

To explore the quality of life and
participation of adults with cerebral
palsy.

Total n=16  Personal factors: participants’ and parents’
CP=8 perspectives about confidence and physical activity
Other=8 participation.

Mean age
(CP/Other):
14 years /
not
reported

GMFCS: I-
I

Totaln=6 Personal factors: Partidpants’ perspectives about
CP=6 having CP and transitioning to adult life in various
Other=0 areas.

Mean age
(CP):25.8
years

GMFCS: I-
v

Total n=>5 Personal factors: Partidpants’ perspectives about
CP=5 residential immersive life skills programs
Other=0

Age range
(CP): 16-21
years

Functional
classificatio
nnot
reported.

Total n=109  Actienty: GMFCS, MACS, CFCS.

CP=109 Participation: Life Habits Questionnaire (LIFE-H),
Other=0 aspects of daily life.

Mean age Personal factors: General state of health.
(CP): 26
years Environmental factors: Socio-economic status.

GMFCS: -V ICF not-covered: Short-Form health survey (SF-36).
MACS: IV
CFCS: IV

Adolescent

[Parent

Young
adult

Youth

Young
adult
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Sentenac et
al. (2021)
[71].

Disparity of
child/parent
-reported
quality of
life in
cerebral
palsy
persists into
adolescence.

Feitosa et al.
(2021) [125].

"Help Me to
Improve my
Own
Priorities!":
A Feasibility
Study of an
Individualiz
ed Intensive
Goal
Training for
Adolescents
with
Cerebral
Palsy.

Shrader et
al. (2021)
[74].

Well-Being
of
Ambulatory
Adults With
Cerebral
Palsy:
Education,
Employmen
t, and
Physical
Function of
a Cohort
Who
Received
Specialized
Pediatric
Care.

Bagazgoitia
et al. (2021)
[11].

Quality of
Life in
Young
Adults With
Cerebral
Palsy: A
Longitudina
1 Analysis of
the
SPARCLE
Study.
Lennon et
al. (2021)
[48].

Mobility
and gait in
adults with
cerebral
palsy:
Evaluating
change from
adolescence.
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To examine child-parent
discrepancy in reporting QoL in
childhood and adolescence in a large
European sample of children with
CP and investigate the potential
factors associated with such a
discrepancy.

The primary outcome was the
performance and satisfaction of the
adolescents in prioritized goals. The
secondary outcomes included
adolescent’s functional skills and
independence in self-care, mobility
and household tasks, participation at
home, and manual dexterity. In
addition, the preliminary effects of
the individualized intensive training
was docummented.

To assess independence, education,
employment, walking activity, pain,
utilization of health care, and
physical function in an adult cohort
of former patients from a pediatric
CP spedialty center.

To identify how the QoL of
individuals with CP evolves from
childhood to young adulthood and
whether the severity of impairment
and frequency of pain and seizures
affect their QoL. We also aimed to
determine whether different shapes
of QoL trajectories exist in order to
better understand the impact of
impairment and comorbidities on

QoL.

1) Evaluate changes in gait and
mobility and examine factors that
influence change from adolescence
to adulthoed in people with CP, and
2) Describe self-reports of pain,
participation, depression, and
physical function of adults with CP.

Total n= 354
CP=354
Other=0

Mean age
(CP): 15.1
years

Functional
classificatio
nnot
reported.

Total n=12

CP=12
Other=0

Mean age
(CP):15.2
years

GMFCS: I-
Y
MACS: II-
I

Total n=126

CP=126
Other=0

Mean age
(CP): 29.7

years

GMFCS: I-
I

Total n=164

CP=1064
Other=0

Mean age
(CP):24.3

years

GMFCS: -V

Total n=136

CP=136
Other=0

Age range
(CP): 16-29
years

GMFCS: I-
v

Activity: GMFCS.

Personal factors: Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ).

Environmental factors: child’s school type; parents
marital status; number of children at home; and
highest educational qualification, Parenting stress.

ICF not-covered: Health Questionnaire for Children
and Young People (KIDSCREEN-52).

Body function: pain; intellectual impairment;
communication difficulties.

Activity: Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (PEDI), Box and Blocks Test

Participation: Canadian Occupational Performance
Measure (COPM), Measure of Participation and
Environment - Children and Youth (PEM-CY),
Children’s

Questionnaire Helping: Responsibility, Expectation
and Support (CHORES).

Enwvironmental factors: participant’s satisfaction with
the intervention.

ICF not-defined: participant’s adherence, adequacy of
the instruments used

Activity: community walking activity, Independence

Personal factors: sex, age, ethnicity, race, etc;
Satisfaction with Life Scale

Enwironmental factors: education, employment,
income, health care utilization.

Body function: physical function, pain, and pain
interference.

Activity: GMFCS, Bimanual Fine Motor Function
(BFMEF).

ICF not-covered: Health Questionnaire for Children
and Young People (KIDSCREEN), World Health
Organization Quality of Life Brief Version
(WHOQOL-Bref).

Body function: frequency of pain, intellectual ability,
subtype of CP.

Activity: gait kinematic, Functional Mobility Scale
(EMS), Gross motor function measure (GMFM).

Participation: Patient-Reported Qutcomes
Measurement Information System (PROMIS-
participation).

Body function: Ashworth Scale; physical function,
pain interference, Patient-Reported Cutcomes
Measurement Information System (PROMIS-
depression).

Adolescent
[Parent

Parents/
Adolescent

young
adult

Young
adult

Adolescent
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Lai et al.
(2021) [126].

Leisure-time
physical
activity
intervention
s for
children and
adults with
cerebral
palsy:a
scoping
review.

Kusumoto
et al. (2021)
[49].

Relevant
factors of
self-care in
children and
adolescents
with spastic
cerebral

palsy.

Dehghaniza
deh et al.
(2021) [62].

Exploring
the
contributing
factors that
influence
the volition
of
adolescents
with
cerebral
palsy: A
directed
content
analysis.
Gray et al.
(2021) [78].

Puberty and
menarche in
young
females
with
cerebral
palsy and
intellectual
disability: a
qualitative
study of
caregivers'
experiences.
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(1) to identify and report response
rates of children and adults with CP
to key stages of leisure-time physical
activity (LTPA) interventions (i.e.
recruitment, screening and
enrollment, intervention, and
follow-up); (2) to describe
intervention effects by age group
(children and adults) and functional
mobility level (Gross Motor
Functional Classification System
[GMEFCS] level); and (3) to evaluate
the quality of the published RCTs of
LTPA.

To investigate the factors that
influence self-care capability and
performance in children and
adolescents with spastic CP.

To explore the elements contributing
to the volition of adolescents with
CP based on their own experience.

To explore the experiences of
parents of young females with
cerebral palsy (CP) and intellectual
disability at the onset of puberty.

Total n=
1513
CP=diverse
Other=
diverse

ICF not-defined: systematic database search.

Mean age
(CP):13
years

GMFCS: I-V

Functional
classificatio
n: diverse
Totaln=76  Activity: Pediatric Evaluation of Disability Inventory
(PEDI), Box and Blocks test: MACS, GMFCS.

CP=76

Other=0

Mean age
(CP):13.6
years

GMFCS: I-
v
MACS: IV

Total n=10
CP=5
Other=5

Personal factors: Personal perspectives about volition

Mean age
(CP/O): 14.6
/43.6 years

GMFCS: I-
III

Total n=9
CP=0
Other=9

Personal factors: Parents' perspectives about puberty.

Age range
(CP):
14-24

GMFCS: IV-
v

Databases

Adolescent

Adolescent
[Parent

Parent

Legend: GMFCS: Gross Motor Function Classification System; MACS: Manual Ability Classification System; CFCS: Communication Function Classification
System; EDACS: Eating and Drinking Ability Classification System; VFCS: Visual Function Classification System.
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Resumo

Obijetivo: Descrever os niveis de autonomia e explorar fatores associados a autonomia em
participacdo de jovens brasileiros com paralisia cerebral (PC). Métodos: Estudo
transversal. ldade, sexo, escolaridade, renda familiar e escolaridade dos pais dos
participantes foram coletados utilizando um questionério sociodemogréfico. Autoeficacia
percebida, funcdo cognitiva, funcdo motora grossa, classificacdes manuais e de
comunicacdo e autonomia em participacdo foram coletadas com instrumentos padroes.
Anélise descritiva, de regressao linear multiplae ANOVA foram utilizadas na estatistica.
Resultados: 114 jovens com PC, média de idade 25,9 (DP=11 anos), 67 mulheres,
participaram do estudo. Autonomia em participacdo em desenvolvimento ou completa foi
observada na maioria das areas da vida. Relacionamentos amorosos e sexualidade foram
as areas com menores niveis de autonomia, enquanto reabilitacdo e lazer apresentaram
elevados niveis de autonomia. Idade dos participantes (p=0,9187; p<0,001; IC: 3,3-5,8)
e autoeficécia percebida (B= 1,6174; p= 0,0442; IC: 0,002-2,1) estiveram associados ao
nivel de autonomia (R?adj= 0,522). Os niveis de autonomia tendem a aumentar junto com
uma maior autoeficacia percebida e idade. Interpretagcdo: Os fatores pessoais parecem
desempenhar um papel central na aquisicdo de autonomia em participacdo durante a
transicdo para a vida adulta de jovens com PC. Mais atencdo € necessaria para fatores e
estratégias pessoais para apoiar o desenvolvimento pessoal, favorecendo a aquisi¢do de

autonomia em participacao nas diversas areas da vida.
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1.Introducéo

A Paralisia Cerebral (PC) é uma deficiéncia de inicio na infancia e uma das mais
comuns causas de incapacidade fisica ao longo da vida(1). Atualmente, a expectativa de
vida dos adultos com PC que apresentam deficiéncia leve a moderada € apenas um pouco
menor em comparacdo com a populacéo sem PC (2). Neste contexto, a transi¢ao ao longo
das fases da vida, especialmente a transicdo para a vida adulta das pessoas com PC,

tornou-se um tema de relevancia.

Influenciada por diversos fatores, a transicdo para a vida adulta é uma fase
multifacetada e Unica da vida, que ocorre entre a infancia e a vida adulta, sendo a
adolescéncia a principal, mas ndo exclusiva, fase de desenvolvimento na qual ela ocorre
(3). Durante a transi¢do para a vida adulta, inicia-se a aquisicdo de autonomia frente as
diferentes demandas da vida adulta. A autonomia pode ser definida como uma
caracteristica pessoal, relacionada a capacidade de pensar, decidir e agir de forma livre e
independente com base em tais pensamentos e decisdes (4). Participacao refere-se ao
envolvimento em situacOes de vida, abrangendo os construtos pessoais de competéncia
na atividade, senso de identidade e preferéncias pessoais (5). Assim, a autonomia em
participacdo pode ser conceitualizada como a liberdade de fazer escolhas e participar com

base nas proprias atitudes e raciocinios (6).

Os jovens com deficiéncia podem alcangar trajetorias de vida semelhantes as dos
seus pares sem deficiéncia através de oportunidades positivas, experiéncias 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
aquisicdo de autonomia durante a transigédo e tém 22-38% menos sucesso do que 0s seus
pares sem deficiéncia em alcancar marcos adultos durante os seus 20 e 30 anos em areas-

chave como educacéo, emprego e relacionamentos amorosos (8).

Para preencher a lacuna entre o desenvolvimento infantil e o adulto, recomenda-
se uma visdo mais ampla do desenvolvimento de satde durante a fase de transicdo (9).
As abordagens holisticas podem revelar fatores que afetam as trajetérias de
desenvolvimento durante a transicdo. Nesse sentido, fatores contextuais, compostos por
aspectos pessoais e ambientais, podem ser determinantes importantes para a transicdo

para a vida adulta de jovens com PC (10).
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As evidéncias mostram que fatores pessoais como a idade (11,12) e o nivel
educacional dos jovens podem afetar a aquisicdo de autonomia na participacdo (11). Além
disso, um senso positivo de si mesmo, ter escolhas, capacidade de expressar pensamentos
e personalidade propria, e ser respeitado como um adulto autbnomo também impactam
positivamente os niveis de participacdo dos jovens com PC (13). Assim, promover

comportamentos de autodeterminacdo parece facilitar a participacgao (14).

Considerando os fatores ambientais, jovens com PC de nivel socioeconémico
mais elevado tém demonstrado maior participacdo comunitaria do que aqueles de nivel
socioecondmico moderado e baixo, independentemente de seus niveis funcionais (14). A
escolaridade dos pais também parece influenciar o nivel de autonomia alcangado pelos
jovens com PC (11). Outros fatores, como a disponibilidade de apoios no ambiente,

também foram identificados como facilitadores relevantes da participacdo (15).

Em relacéo a estruturas e funcGes corporais, estudos indicam que ter PC bilateral,
dores musculares, fadiga (16) e encurtamentos musculares (17) podem afetar a fungédo
motora grossa e a capacidade de caminhar de pessoas com PC na adolescéncia e inicio da
idade adulta; no entanto, o impacto destes fatores na autonomia ou participagdo ndo é
claro. Os niveis cognitivos, por sua vez, demonstraram influenciar a aquisicdo de
autonomia nas atividades sociais, (18) mobilidade, transporte, autocuidado e sexualidade
(12) sendo mais relevantes para a participacdo social do que o nivel de funcdo motora
grossa (18). Assim, embora os niveis de funcionalidade descritos pelos sistemas de
classificacdo possam afetar o nivel de autonomia alcangado pelos jovens em diversas

areas da vida (11,12) esta ndo é uma relacao causal simples.

Conhecer os niveis de autonomia em participagdo nas principais areas da vida
adulta e identificar os fatores associados que podem funcionar como barreiras ou
facilitadores a aquisi¢do de autonomia € crucial para fornecer o melhor apoio durante a
transicdo para a vida adulta, pois pode trazer importantes informac6es para as familias e
os profissionais de salde e assim ajudar a tracar objetivos realistas e escolher intervencdes

apropriadas (18) mesmo antes do inicio da transicéo.

Um estudo preliminar mostrou niveis satisfatorios de autonomia em participacao
em servigos de lazer e reabilitacdo, mas baixa autonomia para moradia, relacionamentos
amorosos e finangas para jovens brasileiros com PC (19). O nivel de autonomia em

participacdo de jovens brasileiros com PC foi associado a fatores como nivel de
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habilidade motora grossa e nivel de habilidade manual, idade, escolaridade dos jovens e
dos pais e a renda familiar (19). No entanto, uma revisao de escopo anterior revelou que,
embora os construtos relacionados a atividades e participacao liderem o foco de estudos
incluindo individuos com PC no periodo de transicdo para a vida adulta (9) mais pesquisas
s80 necessarias para compreender o impacto dos fatores contextuais no desenvolvimento

dos jovens em transicéo (7,9)

Com o foco de responder a questdo: “Quais os niveis de autonomia em
participacdo nas diferentes areas da vida de adolescentes e jovens adultos brasileiros com
PC durante a transicdo para a vida adulta, e quais fatores estdo associados ao seu nivel de
autonomia?", este estudo tem como objetivo descrever os niveis de autonomia e explorar
os fatores associados ao nivel de autonomia na participacdo. Com base na literatura e
considerando a complexidade e a natureza multifatorial da aquisicdo de autonomia na
participagdo, hipotetizamos que a idade mais elevada, niveis mais elevados de funcéo
cognitiva, autoeficicia percebida, renda familiar e melhores niveis de funcdo motora

grossa e manual estariam relacionados a niveis mais elevados de autonomia.
2.Métodos

Delineamento do Estudo
Estudo transversal, com dados coletados entre 2022 e 2023.

Participantes

Participantes de todas as regides do Brasil compuseram a amostra do estudo,
sendo 3 participantes da regido Norte, 15 da Nordeste, 8 da Centro-Oeste, 71 da Sudeste
e 17 da regido Sul, os quais foram recrutados por meio de midias sociais, listas de
participantes de pesquisas anteriores, e amostragem por bola de neve. Os critérios de
inclusdo foram: a) ter diagnostico de PC; b) idade entre 13 e 35 anos; c) capacidade de
compreender e responder questdes de simples a média complexidade. A exclusdo ou
descontinuidade ocorreu caso: a) o participante ndo conseguisse preencher todos os
questionarios, sem ou com auxilio minimo, ou se recusasse a responder mais de 80% das
questdes do estudo; b) desisténcia ou indisponibilidade para comparecimento as

avaliacOes agendadas por qualquer motivo.

O estudo foi aprovado pelo comité de ética da Universidade Federal de Séo Carlos

(Processo n° 4.543.908). Todos os participantes menores de 18 anos deram seu

123



consentimento e seus responsaveis assinaram o consentimento informado. Os préprios

participantes maiores de 18 anos deram seu consentimento.

Instrumentos de avaliacdo

Para alcangar uma ampla representacao geografica dos participantes, toda a coleta

de dados foi realizada pelo pesquisador principal via Google Meet diretamente com o0s

jovens com PC. Todos os questionarios do estudo foram utilizados através do Google

Forms, e os participantes foram solicitados a responder de forma autdbnoma todos 0s

questionérios do estudo ou com intermediadores facilitando a transmissdo das

perspectivas dos participantes em. Foi utilizada uma abordagem biopsicossocial, com

mensuracdo dos resultados coletando variaveis de todos os dominios da CIF (Tabela 1).

Tabela 1. Instrumentos de avaliacao.

Somiie Instrumento  Construto Detalhes e Autores
da CIF
o5 Formato de entrevista. De acordo com a idade dos participantes, utilizou-se a versdo 13-
.g "&';. ‘g MiniMental Fungdo 16 anos ou >16 anos. Pontuagdes entre 24 e 30 pontos indicam algum ou nenhum
226 Cognitiva comprometimento cognitivo.
ue: 9 Referéncia: Folstein et al., 1975; Jain, 2005; Moura et al., 2017; Roskalne et al., 2019.
5 MACS e CFCS foram aplicados através de entrevistas com os jovens.
° GMFCS Nivel de O GMFCS auto-relato foi respondido de forma independente pelos jovens através do
2 MACS  classificagéo Formularios Google.
2 CFCS funcional Referéncia: Palisano et al., 1997; Palisano et al., 2008; Bartlett & Gorter, 2011; Eliasson et al., 2006;
Hidecker et al., 2011
Formato de entrevista. Inclui 10 itens divididos em areas relacionadas a participacéo (7
itens: educagdo e emprego: finangas, habitacdo, atividades sociais, relacionamentos
° amorosos, sexualidade e transporte) e areas relacionadas a servicos de saude (3 itens:
s Autonomia demanda de cuidados, servicos e ajudas, e servicos de reabilitacdo).
.8 PTR om As pontuagdes variam de 0-3 pontos ou 1-3 pontos dependendo do item.
o
E particeacho Fase de transicdo 1: 0-sem experiéncia/1-dependente de adultos.
Fase de transi¢do 2: 2-adquirindo autonomia e orientando-se para o futuro.
Fase de transi¢do 3: 3-autonomia adquirida.
Referéncia: Donkervoort et al., 2009, Zhang-Jiang & Gorter, 2019, Cardol, 2002; Schmidt 2019.
Género: O questionario sociodemografico foi aplicado por meio de entrevista com os jovens. Este
§ Idade: Nivel € um formulario personalizado para o estudo com questdes abertas e de multipla escolha.
2 ediicacional O EAGP foi (espondido de forma independente pelos jovens através do Formularios
e Qs do Google. E uma escala de autorrelato que aborda uma variedade de situa¢des
Py EAGP participante: desafiadoras da vida diaria em individuos com mais de 13 anos de idade. A EAGP
§ Autoeficacia contem 10 itens, com escala Likert de 1 a 4 pontos. A escala é pontuada como a soma
& Percebida dos itens. Pontuacdes altas indicam maior autoeficacia.
: Referéncia: Schwarzer & Jerusalem, 1995, Sbicigo et al., 2012.
Nivel Formato de entrevista. Formulario personalizado para o estudo com questdes de multipla
o § e duc;vc?onal escolha e abertas.
g = as dos Pale: Foi considerada escolaridade quando concluida (exceto ensino fundamental), classificada
T 2 ' como A) ensino fundamental; B) ensino médio; ou C) ensino superior.
u“ g SN A renda familiar foi registrada d d lario mini | brasilei
Familiar. gistrada de acordo com o salario minimo mensal brasileiro (ano

base de 2022), variando de 1 a 2; 3-4; 5-6; 7-8; 9-10; 11-15; mais de 15.

Legenda: GMFCS: Sistema de classificacdo da fungdo motora grossa; MACS: Sistema de classificacdo das habilidades manuais:
CFCS: Sistema de classificacdo da comunicagdo; PTR: Perfil de transicdo de Rotterdam; QS: Questionario sociodemografico;

EAGP: Escala de autoeficacia geral percebida.
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3.Analise dos dados

O calculo amostral foi realizado com base nas recomendagdes da literatura
(Peduzzi et al., 1996) referente a quantidade minima de 10 participantes por variavel de
interesse pretendida a ser inserida na analise de regressdo. Foram analisadas as seguintes
variaveis: idade (em anos), escolaridade dos participantes e dos pais classificada em trés
categorias (ensino fundamental, ensino médio ou ensino superior); renda familiar
considerando o valor do salario minimo mensal brasileiro (referéncia: ano base de 2022
R$1.212,00 / USD221,48); Classificagdes GMFCS, MACS e CFCS; Pontuagfes de soma
mini-mental; Pontuaces totais do questionario Perfil de Transicdo de Rotterdam (PTR)
(soma de todos os itens, exceto servigos de reabilitagdo). Para a Escala de Autoeficacia
Geral Percebida (EAGP) foi considerada a pontuacdo média de todos os itens. Ndo houve

dados faltantes.

Os niveis de autonomia foram primeiramente analisados descritivamente. Para
desenhar os modelos de regresséo, inicialmente foram escolhidos preditores com base nas
evidéncias relevantes presentes na literatura. Em seguida, foi realizada uma anélise de
redundancia com 14 potenciais variaveis independentes coletadas inicialmente, e algumas
variaveis como desempenho funcional (escala PEDI-CAT) foram excluidas devido a
sobreposicdo com outras variaveis. Assim, as variaveis independentes sexo, idade,
MACS, GMFCS, cognicao, autoeficacia percebida e renda familiar foram inseridas em
uma analise de regressao linear multipla para explorar associacdes entre essas variaveis e
as pontuacgdes totais do PTR (variavel dependente). Foi verificada a distribuicdo dos
dados residuais, apresentando distribuicdo normal. Testes ANOVA foram utilizados para
interpretar associacOes entre as variaveis independentes e a variavel dependente. Todas
as analises estatisticas foram realizadas utilizando o programa estatistico RStudio Verséao
(4.4.1).

4.Resultados

Todos os participantes recrutados completaram o estudo. No total, foram
recrutados 117 jovens com PC e 3 ndo completaram todo o protocolo de avaliagdo. A
amostragem final incluiu 114 participantes, média de idade de 25,9 anos, 58,8% do sexo
feminino. A maioria possuiam classifica¢fes funcionais niveis I-11 e apresentavam nivel
cognitivo adequado a idade. Foram observados altos niveis de autoeficacia percebida.
39,4% dos participantes e 17,4% dos pais concluiram o ensino superior. Para 0s niveis

socioeconémicos, 80% da amostragem foi classificada como sendo de baixa (1-2 salarios
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minimos) a média (3-6 salarios minimos). As caracteristicas dos participantes sao

apresentadas na Tabela 2.

Tabela 2. Caracterizacdo dos participantes
Participantes N= 114

Género n % Nivel Educacional n %
Homens 47 41.2 Farticipante
Mulheres 67 58.8 Ensino fundamental 18 15.7
Ensino médio 51 44.7
Idade (Anos) n % Ensino Superior 45 39.4
13-17 15 13.2 Familiar
18-25 419 43.0 Ensino fundamental 48 421
26-35 50 43.1 Ensino médio 46 40.3
Média (DP) 25.9 (11) Ensino Superior 20 17.5
Classificagdo Renda Mensal da Familia
Funcional n % (Saldrio minimo brasileiro) n %
GMFCS 1-2 37 32.4
Nivel -1 53 46.4 3-4 32 28.0
Nivel 1l 32 28.0 5-6 22 19.3
Nivel IV-V 29 25.4 7-8 7 6.1
MACS 9-10 3 7.0
Nivel -1 81 71.0 11-15 7 6.1
Nivel 1l 23 20.1 =15 1 0.8
Nivel V-V 10 8.7
CFCS Cognicdo (MiniMental) 13-16a >17a
Nivel I-11 82 71.9 Méedia (DP) 34.2(3.2) 27.1(3.0)
Nivel llI-IV 32 28.0 Min-Max 26-37 15-30

Autoeficicia percebida (EAGP)

Item Meédia DP ltem Meédia DP
1 34 0.85 6 3.5 0.74
2 34 0.91 7 2.8 0.97
3 35 0.93 8 31 0.88
4 31 0.91 9 34 0.88
5 32 0.78 10 3.5 0.83

Autonomia em Participacao

Segundo o PTR, a maioria dos participantes estava em processo (Fase 2) ou ja
tinha adquirido plena autonomia em participacdo (Fase 3) na maioria das areas da vida
(Figura 1). A autonomia completa foi alcancada para a maior parte da amostra nos
servigos de reabilitacdo (N=75; 66%) e em lazer (atividades sociais) (N=74; 65%). A
maior proporcao de situacdo “em transi¢ao” foi observada para habitacdo (N= 59; 52%)
e demandas de cuidado (N= 49; 43%). As areas de relacionamentos amorosos (N=57;
50%) e sexualidade (N=54; 47%) foram as areas da vida mais desafiadoras no processo

de transigéo.
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1-EDUCACAO E EMPREGO 38

2-FINANCAS 19

3-MORADIA

4-LASER 17

5-RELACIONAMENTOS AMOROSOS

6-SEXUALIDADE 9

T-TRANSPORTES 11

B-DEMANDAS DE CUIDADOS 43 50

9-SERVICOS E AIUDAS 28 a4

10-SERVICOES DE REABILITACAD 24 66

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 30% 90%  100%
Fasel mFase2 MmFase3

Figura 1: Fase de transi¢do de acordo com as pontuagdes do Perfil de Transicao de
Rotterdam.

Legenda: Fase 1: sem experiéncia ou dependéncia de adultos; Fase 2: adquirindo
autonomia e orientando-se para o futuro; Fase 3: autonomia completa/adquirida. Os
valores indicam porcentagem do numero total de participantes.

Fatores associados & autonomia em participacao

O modelo de regresséo linear maltipla mostrou associacdes significativas entre 0s
niveis de autonomia com a idade dos participantes (=0,9187; p<0,001; 1C:3,3-5,8) e
autoeficacia percebida (p=1,6174; p=0,0442; 1C:0,002-2,1) (Figura 2). Esse modelo
explicou 52,2% da variancia do nivel de autonomia na participacdo na amostra
(R%adj=0,522).
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PTR _Total

Idade -30: 21 ——
GMFCS-3.75:2 ——
I
MACS - 3 : 1 - %
EAGP -3.7:3.025 i e —
I
Cognicdo - 96.6667 : 90 '.h"'—
I
Renda -6:2 —:“—
I
Género -MF S —

Figura 2: Anélise de regressao linear multipla realizada entre o escore total do RTP
(variavel dependente) e as variaveis independentes de interesse.

Legenda: PTR: Perfil de Transi¢do de Rotterdam; GMFCS: Sistema de Classifica¢do da
Funcdo Motora Grossa; MACS: Sistema de Classificacdo da Funcdo Manual; EAGP:
Escala de Autoeficacia Geral Percebida.

Os testes ANOVA revelaram que a maior autonomia na participacdo esta
relacionada com o aumento da idade, sendo a curva mais acentuada até aproximadamente
o0s 25 anos de idade. Niveis mais elevados de autoeficacia percebida também levaram a

uma maior autonomia na participagéo (Figura 3).

30-

20~

PTR Total
PTR Total

' [ ' '
- Py a0 3E I " '
20 25 30 35 25 30 35

Idade EAGP

Figura 3: Curvas de tendéncia ANOVA para associacao entre idade e autoeficacia
(EAGP) com o nivel de autonomia na participagéo.

Legenda: PTR: Perfil de Transicdo de Rotterdam; EAGP: Escala de Autoeficéacia Geral
Percebida.
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5.Discussao

Este estudo relata os niveis de autonomia em participacdo em diferentes areas da
vida de adolescentes e jovens adultos brasileiros com PC durante a transicdo para a vida
adulta e explora fatores associados ao seu nivel de autonomia em participag&o.

Os niveis mais elevados de autonomia foram encontrados para 0s servigos de
reabilitag&o, significando que os jovens com PC frequentaram um servico de reabilitacdo
que consideraram adequado para sua idade e estagio de vida no ultimo ano. O
desenvolvimento de uma abordagem ampla e longitudinal aos servicos de salde,
incluindo reabilitacdo, para pessoas com PC € um processo incipiente em todo o0 mundo
que ainda necessita de mais investigacao (22). Estudos mostram que passar pela equipe
de cuidados adultos antes da transferéncia dos cuidados pediatricos, o envolvimento
adequado dos pais, e a promocdo da confianca dos jovens na gestdo de sua saude
melhoraram os resultados durante a transicao, levando a uma melhor continuidade dos
cuidados na idade adulta (23). Embora os participantes deste estudo relataram servicos
adequados a idade, mais detalhes sobre a reabilitacdo recebida ndo foram coletados em

nosso estudo e devem ser explorados em pesquisas futuras.

Em relacdo a autonomia no lazer, 65% dos participantes alcancaram plena
autonomia e saem com 0s amigos a noite quando querem. Resultados satisfatorios
semelhantes foram relatados em pesquisas anteriores utilizando o PTR (11,12) o que
indica um cenario positivo em varios paises para que jovens com PC realizem atividades
significativas com colegas. Os participantes do nosso estudo forneceram dados informais
e qualitativos durante conversas nas avaliagdes sugerindo que o apoio de amigos e a
acessibilidade arquiteténica e atitudinal em locais publicos sdo fundamentais para a sua
participacdo em atividades de lazer. Estas descobertas serdo relatadas em uma publicacao
futura e poderdo ajudar as equipes multidisciplinares a identificar aspectos relevantes para

utilizacdo em intervencdes baseadas no contexto.

Em relacdo as &reas onde os participantes estdo em processo de aquisi¢do 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

habitagdo, enquanto a maioria (58%) ainda moravam com os pais e ndo colaboravam nas
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tarefas domesticas (fase 1). 78% dos jovens adultos da Letdnia também ndo comecaram
a adquirir competéncias domésticas ou a viver de forma independente (12). As diferencas
entre 0s paises podem ser explicadas pelo contexto cultural, hébitos familiares,
preferéncias e habilidades pessoais. Em todos os cenarios, experimentar possibilidades
de autonomia em casa ou de vida independente é importante na vida adulta e deve ser

apoiado desde a infancia.

No processo de aquisi¢do de autonomia, 43% dos participantes estdo aprendendo
a perceber e gerenciar demandas relacionadas a sua satde, mas ainda necessitam de apoio
de terceiros para fazé-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 saude deve ser algo
apoiado pelos familiares e profissionais, o que podera facilitar o conhecimento sobre sua
deficiéncia e o proprio processo de transicdo (24). Estratégias como incorporar a
perspectiva dos jovens durante as consultas de saude deve, portanto, ser considerada

durante a transicéo.

Entre as areas de maior preocupacdo no processo de aquisi¢do de autonomia, foi
observado que 50% dos participantes ndo tinham experiéncia com namoro ainda, e
aqueles com alguma experiéncia com namoro nunca estabeleceram uma relacéo de longo
prazo. Da mesma forma, 47% ndo tinham nenhuma ou tinham apenas alguma experiéncia
anterior apenas com beijo de lingua. Essas questdes ndo sdo exclusivas da populacdo
brasileira. Os jovens adultos holandeses também estavam atras de seus pares sem
deficiéncia nestas areas (6) e mais de 70% dos jovens adultos com PC da Letonia ndo
estavam nas fases de transicdo mais avancadas para relacionamentos amorosos e
sexualidade (12). A alfabetizacdo em saude é uma necessidade para os jovens com PC
(25), sendo especialmente crucial considerando o seu risco aumentado para ocorréncia de
abuso sexual (26). Assim, estratégias sobre como lidar com um corpo com deficiéncia ao
longo do tempo, como gerir a salde sexual, gerir relacionamentos amorosos e
desenvolver eficacia pessoal (25) podem facilitar-lhes vivenciar e viver com qualidade

esses aspectos-chave da vida adulta.

Ao explorar fatores associados com o nivel geral de autonomia em participacao,
os fatores pessoais, idade e autoeficacia foram significativos no modelo de regressao.
Corroborando parcialmente com a hipotese do estudo, os resultados indicam que a medida

que as pessoas com PC envelhecem, elas tendem a adquirir mais autonomia. Isto esta de
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acordo com a literatura, ja que um estudo longitudinal utilizando o PTR observou que a
partir dos 27 anos de idade, 90% dos jovens adultos com PC eram autbnomos na maioria
das areas da vida, exceto nos relacionamentos amorosos (6). Outro estudo destacou o

papel da idade nas areas de educacdo e emprego, financas, sexualidade e moradia (12).

A consciéncia e a necessidade de lidar com os desafios da vida adulta pode ser cada vez
mais percebida pelos jovens com PC a 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 questdes relacionadas ao seu processo de
transicdo, relatando que foram insuficientemente abordados em seu contexto diério sobre
isto. Assim, familias e profissionais precisam estar atentos as demandas futuras, ouvi-los
desde o inicio e oferecer apoio e estratégias para capacita-los e promover a sua autonomia

como futuros adultos.

Outro fator pessoal associado a autonomia em participacdo foi o nivel de
autoeficécia percebida. Como hipotetizado, jovens com melhores niveis de autoeficécia
tendem a ter melhores niveis de autonomia em participacdo. No trabalho por Van der Slot,
(2010)(27) a autoeficacia percebida explicou 49% da variancia na participacdo social, e
adultos com PC bilateral obtiveram escores de autoeficacia ligeiramente mais elevados
do que adultos sem PC. Em nossa populacédo, as pontuacdes médias foram semelhantes
as obtidas por adolescentes brasileiros sem deficiéncia (21). Os resultados sugerem que
0s comportamentos adaptativos devem ser observados pelos profissionais de salde
envolvidos no cuidado de pessoas com deficiéncia em transicao, pois sdo cruciais para a
autonomia na vida adulta (28). Por exemplo, um Programa Imersivo de Habilidades para
a Vida foi capaz de criar oportunidades para experiéncias significativas, desafiadoras e
de apoio, que atendam as necessidades béasicas de relacionamento, competéncias para

vida diaria e autonomia de jovens com deficiéncia durante a transicao (29).

Tendo isto em mente, é relevante pensar porque algumas das nossas hipoteses,
como a possivel influéncia do nivel de fungdo cognitiva, manual e motora grossa, da renda
familiar ou do género, ndo parecem influenciar significativamente a autonomia na
participacdo. O fato dos estudos que exploram esses fatores apresentarem resultados
heterogéneos sugerem que estudos futuros devem investigar outros aspectos
potencialmente relevantes, como status de satde em geral, presenca de comorbidades, e

incluir participantes com envolvimento cognitivo mais significativo. Uma limitagdo do
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estudo também deve ser levada em consideracdo, visto que apenas puderam participar
individuos que tivessem acesso a internet. Aqueles em situa¢do mais vulneravel, que
podem enfrentar maiores desafios para alcangcar a autonomia, podem ndo ter sido
avaliados. Esforcos devem ser realizados para uma amostragem incluindo estes grupos

em investigacdes futuras.

No final das contas, a pessoa em transicéo estara sempre no centro de seu processo
de transicdo. Assim, o cuidado individualizado e centrado na pessoa, fortalecendo
independéncia e encorajando a autogestdo, desde a infancia até adolescéncia e na vida
adulta, sdo todas estratégias baseadas em evidéncias (30) que devem ser implementadas
em programas de transi¢cdo que visam promover a autonomia em participagéo em todas

as areas da vida.
6.Conclusdo

Adolescentes e jovens adultos brasileiros com PC adquiriram autonomia em
participagdo em diversas areas relevantes da vida durante a transicdo para a vida adulta,
como demandas de reabilitacdo, lazer, moradia e cuidados com a satde. Desafios para
alcancar experiéncias mais avancadas persistem em relacionamentos amorosos e
sexualidade. ldade e autoeficacia percebida foram associadas a aquisicdo de autonomia
em participacdo, o que destaca a importancia de apoiar experiéncias apropriadas para a
idade e fornecer intervencdes focadas no contexto durante a transi¢éo para a vida adulta

em pessoas com PC.
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Resumo

Introducdo: A parceria do publico em pesquisas € uma abordagem cada vez mais
incentivada, levando a pesquisas com resultados mais relevantes para as necessidades
atuais do publico-alvo. O envolvimento de jovens com Paralisia Cerebral (PC) em
pesquisa pode favorecer a compreensdo das especificidades desta condi¢do de saude.
Objetivo: Compreender as experiéncias de participacdo de maior relevancia para estes
jovens, e embasar o desenvolvimento de um questionario para exploragdo destes aspectos
com jovens com PC em transicdo para a vida adulta. Métodos: 16 jovens com PC, idade
entre 13 e 30 anos (média: 22.6; 10 mulheres), de todos 0s niveis funcionais compuseram
0 grupo de Guias. No momento 1- fase qualitativa, foram realizadas entrevistas semi-
estruturadas e individuais com os Guias para coleta dos temas de maior relevancia com
base em suas experiéncias vividas. No momento 2 -fase participativa, foi desenvolvido
em parceria com os Guias um questionario que seria usado em pesquisa futura sobre
transicdo para a vida adulta de jovens com PC. Resultados: Diversas areas da vida foram

reportadas como relevantes para serem incluidas no questionario, como desenvolvimento
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pessoal, relacBes sociais, e acessibilidade. Sua versdo final conta com 25 questdes de
maltipla escolha. O desenvolvimento do questionario com os Guias ocorreu de forma
muito dindmica e eficaz, com envolvimento em diversas etapas como, escolha dos temas,
definicdlo da formatacdo do questionario, recrutamento de respondentes e
compartilhamento dos resultados. Conclusdo:. A parceria com os jovens foi essencial
para identificar especificidades sobre os temas mais relevantes que embasaram o
desenvolvimento do questionario. A parceria com o publico-alvo deve ser cada vez mais
adotada por pesquisadores para apoiar a pratica baseada em evidéncias e desenvolvimento

de estratégias focadas no paciente.

Palavras chave: envolvimento do publico em pesquisas; Paralisia Cerebral; Transicdo
para a vida adulta; Participagédo; Co-producao.

1.Introducéo

Recentemente, o conceito de préatica centrada na familia, com os servi¢os de saude
colocando o paciente e seus familiares no centro do cuidado, fez com que se comegasse
a questionar também sobre o foco das pesquisas cientificas que embasam a pratica clinica
(Palisano, 2016). Uma vez que, desde as perguntas de pesquisa até o impacto de seus
resultados na sociedade devem realmente beneficiar a vida do publico-alvo, o
envolvimento do publico no processo de pesquisa passou a ser um aspecto de relevancia,
incluindo estudos na area de desenvolvimento infantil (Morris, 2011; Rosenbaum, 2011;
Palisano, 2016).

Pesquisas participativas com o envolvimento do publico dizem respeito as pesquisas que
sao feitas ‘com’ ou ‘por’ membros publico, ao invés de apenas ‘para’ ou ‘sobre’ o
publico-alvo (Involve, 2012). Em paises de alta renda, como o Reino Unido, o
envolvimento do publico em pesquisa ja é uma exigéncia do sistema de saude, sendo
sistematicamente requerido e implementado por pesquisadores (Longo et al., 2024). Além
de ser um direito das pessoas participarem de decisfes que afetem sua vidas (UN, 2017),
o0 envolvimento do pablico em pesquisa tem diversos beneficios, incluindo a identificagéo
de temas prioritarios e especificos trazidos pelo publico, estudos com coleta de dados
mais adequadas a realidade, e maior credibilidade e interesse do publico e profissionais

aos resultados divulgados (Ketelaar et al., 2020).
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O envolvimento do pablico pode ocorrer em todas as fases de uma pesquisa participativa
(Ketelaar et al., 2020; Involve, 2012). Contudo, pessoas com deficiéncia frequentemente
eram vistas pela sociedade como vulneraveis, dificeis de se engajar, e necessitadas de
mais protecdo (Simkiss, 2012), o que muitas vezes leva a perda de oportunidades de
envolvimento (Alderson, et al., 2019). Atualmente, pesquisas em parceria com pessoas
com condigdes crbnicas de salde, como a Paralisia Cerebral (PC) e seus familiares vem
ocorrendo de diversas formas, como desde o desenvolvimento de instrumentos para
avaliacdo e acompanhamento da saude (Smits et al., 2020; Willis et al., 2021; Marelli et
al., 2024; Ketelaar et al., 2024), até o desenvolvimento de intervencdes em si (Palomo-
Carrion et al., 2022).

Sendo uma das condigdes cronicas de origem na infancia de maior incidéncia, pessoas
com PC vem tendo sua expectativa de vida aumentada nas ultimas 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 independéncia
funcional, promover a integracéo social e a participagdo na comunidade sdo de extrema
importancia (Kumar et al., 2023). Contudo, desde o inicio do processo de
amadurecimento, quando estdo transitando da adolescéncia para a idade adulta, ha uma
grande limitacdo de recursos e estratégias para apoiar a continuidade de seu
desenvolvimento, o que atualmente € um grande obstaculo para a oferta de cuidados de
salde de qualidade com beneficios a longo prazo (Kumar et al., 2023). Diante deste
cenario, o processo de transicdo para a vida adulta e cuidado centrado nas necessidades
especificas deste publico e nesta fase da vida vem se tornando cada vez mais relevantes

na literatura.

Demandas ndo atendidas durante a transicdo levantadas por jovens com PC em estudos
qualitativos incluem a necessidade de maior compreensdo da evolucdo da propria
condic&o de saude, lidar com estereotipos e com situacOes de capacitismo (Bagatell et al.,
2017), a importancia de se ter amigos e relacionamentos afetivos, aprender a manejar as
demandas da vida didria, e ter suporte e expectativas para o futuro (Bjorquist et al., 2015).
Relatos de que estas informagdes e suportes devem ser oferecidos antes mesmo do inicio
do processo de transicdo se iniciar (Freeman et al., 2018) reforcam a necessidade de que
estes jovens sejam ouvidos e, com base nisto, acdes em colaboragdo com pesquisadores,

profissionais e gerenciadores de politicas publicas sejam elaboradas para moldar a pratica
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clinica e social, potencializando, no momento certo, o desenvolvimento destes individuos

de forma eficaz.

Contudo, a literatura destaca que, frequentemente, os materiais, ferramentas e tecnologias
de salde para criancas e jovens com deficiéncia sdo desenvolvidos unilateralmente por
pesquisadores, sem considerar o papel e as perspectivas Unicas dos jovens com aquela
condigdo de saude (Bailey et al., 2015; Dada et al., 2022). A literatura mostra que 0s
jovens com PC em transicdo para a vida adulta comecaram a ser ouvidos em primeira
pessoa durante as pesquisas, porém, ainda € muito frequente que as perspectivas
coletadas em avaliacGes continuem sendo as dos pais ou profissionais (Santana et al.,
2024). N&o se sabe como isto ocorre na pratica clinica, ou seja, se estes individuos tém
oportunidade de protagonizar seu cuidado em salde, assim, cada vez mais tem se tornado
evidente a necessidade de um cuidado centrado no jovem em transicdo. Neste contexto,
resultados reportados pelos préprios pacientes tém sido recomendados para orientar 0s
cuidados a salde, e também para desenvolver e avaliar intervencdes terapéuticas e

informar mudancas em politicas de satde (Willis et al., 2021).

InformacBes sobre o envolvimento de jovens com PC no desenvolvimento de
instrumentos de avaliacdo, e sobre como sua expertise sobre a propria condicdo de satde
esta sendo considerada para tal finalidade ainda séo lacunas nesta literatura tdo incipiente
(Willis et al., 2021). Desta forma, a disseminacdo das metodologias adequadas, assim
como a divulgacdo de diretrizes e pesquisas abordando a inclusdo de pessoas de
diferentes idades no processo de desenvolvimento de instrumentos e planejamento de

pesquisas sdo dados necessarios (Willis et al., 2021).

A participacdo de pessoas com deficiéncia ao longo de todo o ciclo de pesquisa é possivel,
e vem ocorrendo de forma eficaz também em paises em desenvolvimento, sendo uma
abordagem que pode potencialmente melhorar a qualidade dos estudos e orientar o
desenvolvimento de acdes e programas mais relevantes (Kuper et al., 2021). As escalas
padronizadas ja existentes, desenvolvidas apenas por ‘experts’ por teoria, podem néo
capturar as especificidades do processo de transi¢édo para a vida adulta vividas por jovens
com PC. Isto faz com que se postergue a compreenséo de fatores relevantes que possam
guiar a adequacdo e desenvolvimento de estratégias que apoiem o desenvolvimento 6timo

destes jovens ao longo das préximas fases de suas vidas.
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Assim, 0 objetivo deste estudo € reportar a parceria com jovens com PC no co-
desenvolvimento de um instrumento para avaliar experiéncias de participacdo durante a
transicdo para a vida adulta de jovens com a mesma condicdo de salde. Espera-se que 0s
dados deste estudo possam colaborar para uma melhor compreensao sobre 0s aspectos
especificos de maior relevancia durante a transicdo de jovens com PC, assim como
embasar o planejamento e execucdo 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-criacdo (Leask et al, 2019), e nos estudos de Smits et al. (2020), e Ketelaar
et al. (2020).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos da
Universidade Federal de S&o Carlos (n°40161820.0.0000.5504). Todos os participantes
ou responsaveis por estes concordaram com a participacdo no estudo assinando o Termo
de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) ou o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE). Todos receberam uma copia 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 nimero 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
etaria foi baseada nos estudos citados, considerando a fase critica do processo de transic¢éo
para a vida adulta. O grupo de parceiros de pesquisa, que representam o publico-alvo do
instrumento a ser desenvolvido, recebeu o nome de “Guias para o futuro”, nome
inicialmente proposto pelos pesquisadores e aceito posteriormente pelo grupo apo6s

consulta coletiva.

140



Para participar do estudo, os potenciais parceiros deveriam atender aos seguintes critérios
de inclusdo: a) Ter diagnostico de paralisia cerebral; b) Idade entre 13 e 30 anos; c) Com
qualquer nivel de fun¢do motora grossa ou manual; d) Habilidade de comunicagdo que
permita emitir e receber informacdes de forma eficaz com o pesquisador, mesmo que com
auxilio de dispositivos de comunica¢do aumentada ou outros recursos ; €) Ter cogni¢édo
para entender e responder questfes de simples a média complexidade; f) Ter acesso a
celular ou computador com acesso a internet para participar das atividades da pesquisa.
Como critério de exclusdo ou descontinuidade foi estabelecido: a) Apresentar
desinteresse em continuar participando do estudo, atraveés da ndo correspondéncia
frequente as atividades propostas; b) Ter limitagdes de tempo, habilidades técnicas com
0s recursos utilizados no estudo, ou outros fatores que impossibilitassem acompanhar as

atividades propostas.

Os possiveis parceiros foram contatados a partir da lista de ex- participantes de pesquisas
do laboratério de anélise do desenvolvimento infantil (LADI-UFSCar), por divulgacéo e
busca ativa pela #paralisiacerebral em midias sociais, e por indicacdo de potenciais
participantes pelos participantes atuais da pesquisa. A fim de garantir representatividade,
foram feitos esforcos para que pelo menos um representante de cada regido geogréafica do

Brasil compusesse o grupo de Guias.

Apos coletado consentimento, foi feita uma reunido individual via Google Meet com cada
parceiro, explicado os objetivos do estudo, e enviado formulario via Google Forms para

coleta de dados de caracterizacdo, conforme apresentados na tabela 1.

Tabela 1: Caracterizacdo dos guias parceiros de pesquisa.

Parceiro | Género | Idade | Estado | Escolaridade | Ocupacéo Nivel Participagéo
(P) (anos) | de GMFCS prévia em
origem auto-relato | pesquisa

P1 F 27 AC ESC Estudante G | Il Nao

P2 F 30 SP PG Advogada Il Nao

P3 M 21 DF EMC Estudante G | IV Néo

P4 M 20 SP EMC Paratletade | Il Sim

Natacéo
P5 M 28 ES ESC Educador ] Sim
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Fisico
P6 F 21 MG EMC Influenciado- | 111 Nao
ra Digital
P7 F 30 PR ESC Fonoaudio- ] Néao
loga
P8 F 18 SP EFC Estudante v Sim
P9 F 19 RJ EMC Estudante G | Il Néao
P10 F 19 SP EMC Estudante G | Il Nao
P11 M 13 SP EFI Estudante v Nao
P12 F 30 PR ESC Contadora | Nao
P13 F 25 PR ESC Professora 11 Nao
P14 F 21 BA EMC Estudante G | Il Néao
P15 M 18 SP EMC Estudante I Sim
P16 M 21 MG EMC Voluntario | Sim
em acoes
sociais

Legenda: M: masculino; F: feminino; AC: Acre; SP: Séo Paulo; DF: Distrito Federal; ES:
Espirito Santo; MG: Minas Gerais; RJ: Rio de Janeiro; PR: Parang; BA: Bahia; ESC:
Ensino Superior Completo; EMC: Ensino Médio Completo; PG: P6s Graduacédo; EFI:

Ensino Fundamental Incompleto; G: Graduacéo.
Envolvimento do publico na pesquisa

Todos os parceiros foram informados sobre 0 modelo de participacdo ativa em pesquisa
que seria estabelecido, no qual estes teriam um envolvimento ndo 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 0s
pesquisadores, em todas as etapas metodoldgicas do desenvolvimento de um
questionario. O envolvimento dos parceiros na pesquisa foi dividido de forma geral em 2

momentos principais, conforme figura 1.
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Fase qualitativa ¢~ Fase participativa

Entrevista individual
com cada Guia para
coleta de suas
experiéncias pessoais
durante o processo de
transigdo para a vida
adulta.

Co-desenvolvimento do
questiondrio proposto
em parceria com os
pesquisadores.

i
(@]
+—
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£
(@]

=

Momento

Figura 1. Demandas de envolvimento do publico 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 apresentacdo em Microsoft Power
Point as explicacdes sobre este momento da pesquisa, incluindo a definicdo do conceito

de “participagdo”, segundo Imms et al. (2017).

O objetivo principal desta fase qualitativa foi coletar as informacdes de base, que sdo as
experiéncias vividas do jovens com PC, para a elaboracdo do questionario. Assim, foi
solicitado ao parceiro que este compartilnasse suas perspectivas e vivéncias de
participacdo durante sua trajetoria de vida, as quais estariam impactando mais sua
transicdo 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 questionario que seria desenvolvido. O objetivo do estudo conforme
apresentado a eles e as perguntas realizadas estdo descritos na tabela 2. As perguntas
direcionadoras foram elaboradas exclusivamente pelos pesquisadores lideres 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 individuos com
paralisia cerebral, um questionario sobre experiéncias de participacdo, com base no que
vocés (Guias) acham importante de ser perguntado, de acordo com suas vivéncias no
passado, presente e futuro.

Perguntas direcionadoras utilizadas no momento 1:
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Pensando sobre sua
experiéncia vivida no
passado — (até os ultimos

anos)

Pensando na sua vida
agora (presente - dos
ultimos meses até hoje)

Pensando no futuro

Pergunta:

Com relacdo as suas
experiéncias de
participacdo em diferentes
situacOes de vida, qual o
assunto que voceé acha que
¢ importante para vocé
como adolescente / jovem

adulto com paralisia

Perguntas:
Como esta a sua

participacao?

Em que vocé esta

participando mais?

Quiais séo seus desafios
atuais e o que esté indo

Perguntas:

Quiais sdo suas
expectativas e sonhos
sobre a participa¢éo no

futuro?

Vocé tem alguma

preocupacdo?

cerebral e que vocé deseja | bem?

compartilhar?

O momento 2 consistiu da maior parte metodoldgica da pesquisa, sendo esta o
envolvimento dos parceiros no desenvolvimento do questionario. Para isto, foi utilizada
a ferramenta Matriz de Envolvimento (Smits et al., 2020), a qual objetiva facilitar a
conducéo das diferentes atividades nas diferentes fases da pesquisa (preparagao, execugao
e implementagdo), 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 opcBGes mais passivas, como o ouvinte, até opcdes mais ativas,
como o tomador de decisdes. A matriz de envolvimento foi traduzida para o Portugués

Brasileiro com colaboracéo dos pesquisadores desta pesquisa (Jesus et al., 2023).
Procedimentos gerais

Todas as atividades deste estudo foram realizadas de forma remota, sendo as reunides
realizadas via Google Meet, as discussdes gerais via grupo de Whatsapp, e as votacoes
via Google Forms. Desta forma, apds a realizacdo do momento 1, com a coleta dos dados
gualitativos, deu-se inicio a0 momento 2, com a analise destes dados para

desenvolvimento do questionario. Um resumo destes processos esta ilustrado na figura 2.
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Escolha dos papéis de

o - envolvimento e P -
® Andlise tematica dos dados execucdo das atividades * Discussdo entre

qualitativos pelos pesquisadores e parceiros

pesquisadores. « Defini¢io das préximas sobre o modelo do
¢ Verificagdo da precisdo dos atividades da pesquisa pelos questionario.
temas entre os pesquisadores pesquisadores. # Elaboragdo das questbes e
e parceiros. + Escolha dos papéis de defini¢cdo da versdo final do
envolvimento pelos parceiros questionario.
para participacdo nas N
Identificagdo dos temas atividades. ',

\ Definigdo da versao final
do questionario

para embasar o
questionario.

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 lideres através de analise tematica. Quando finalizada a analise, estes temas
foram apresentados aos jovens parceiros em reunido grupal via Google Meet para
verificacdo da precisdo dos temas estabelecidos com os assuntos reportados por eles no
momento 1, e este processo de envolvimento na verificacdo e definicdo dos temas seguiu

em parceria até a definicdo dos temas finais incluidos no estudo.

Em seguida, e em alguns momentos concomitantemente, iniciou-se o processo de escolha
por parte dos parceiros dos possiveis papeis de envolvimento a serem desempenhados por
eles nas proximas atividades de pesquisa. Para isto, foi feita reunido com apresentacéo
em Power Point compartilhada via Google Meet com a explicacdo dos possiveis papeis,
0s quais também foram enviados por escrito em folheto para reflexdo em casa antes da

escolha.

Conforme proposto na Matriz de Envolvimento (Smits et al., 2020), as opc¢des de papeis
eram: 1) Ouvinte (papel mais passivo, que s recebe informagdes); 2) Co-Pensador (0
qual € solicitado a dar sua opinido); 3) Conselheiro (0 qual da opinides solicitadas ou
espontaneas); 4) Parceiro (o qual tem liberdade executiva junto ao pesquisador), e 5)
Tomador de decisdes (papel mais ativo, o qual tem a liberdade de propor e executar novas

iniciativas e tomar decisdes 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 evolucdo da Matriz de
Envolvimento da pesquisa. Este processo de defini¢do de atividades e escolha de papeis
era um processo dindmico e ocorreu diversas vezes ao longo do estudo. A Ultima atividade

oficial do estudo foi a conclusdo da versdo final do questionério em co-desenvolvimento.
3.Analise dos dados

Para os dados qualitativos, foi realizada analise tematica (Boeije, 2009), com o0s videos
coletados no momento 1 transcritos verbatim, o conteddo codificado, e distribuidos em
categorias que corresponderam a temas. Dois pesquisadores participaram das etapas de
identificacdo dos temas e analise de conteido, garantindo a consisténcia dos dados
(Creswell, 2015). O processo de definicdo do questionario 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 Marco de 2021 e Abril de 2022. Com relacdo aos dados do
momento 1-fase qualitativa, inicialmente pensou-se em organizéa-los durante a analise
qualitativa de acordo com os conceitos da CIF (abordagem indutiva), porém conforme
discussdo e orientacdo do pesquisador mais experiente nesta metodologia, concluiu-se
que esta estratégia poderia limitar a liberdade de identificacdo dos temas, optando-se
entdo por fazer uma categorizacdo tematica livre de conceitos pré-estabelecidos
(abordagem dedutiva). Desta forma, foi realizada andlise tematica do contetdo coletado
no momento 1. Foram identificados nas falas dos 16 Guias dez temas gerais, 0s quais
continham 27 subtemas, que por sua vez continham 74 itens (Figura 3). Diversas areas
da vida foram abordadas nas falas dos Guias, como cuidados com a saude, educacéo,

desenvolvimento pessoal, social e futuro.

146



‘ Sub-temas * Exemplo de item do sub-tema ]

Pessoal ===} T jdando com ajuda de outros

Conhecimento === Informacdes sobre direitos como PCD

A Deficiéncia

Servicos =)  Preparacio dos profissionais

Servico de Satd . : .
crvigo de Safde Manejo ~ =msssmmp Independéncia no autocudado

N Pessoal m==)  Participacio em atividades escolares
Educacdo . ;
Sistema mmm—) Acesso e contimudade dos estudos
L Pessoal — =) O que faz no tempo livre
azer , . . C
) Social mesp Frequéncia em locais de socializacio
Pessoal — Auto estima
: Desafios do Ter seu proprio lugar de fala
-, . L ie
Desenvolvimento Envelhecimento =
Pessoal . . .
Moradia E— Adap‘ragoes para autonoia
Financas — eos) Ter fonte de renda propria
Familia ) Suporte de outros, além da familia
Relacaes Amigos mmmp  Ter amigos com a mesma deficiéneia
Sociais Relacdes Amorosas emmsp Relacdes sexuais
Sociedade == Visio da sociedade sobre deficientes
Leis m==p  Visdo sobre leis Brasileiras para PCD
Inclusao Representatividade s Representatividade em diferentes
Acesso —— Inclusdo social nos ultimos anos
Impacto da inacessibilidade
Pessoal — pe .
L no desenvolvimento
Acessibilidade . g oge . .
Ambiental mmmdp Acessibilidade em diferentes ambientes
Equipamentos ===  Varnedade de produtos adaptados
P I Fatores influenciadores da progressio
ess04 I de carreira
Trabalho o i Impacto da deficiéncia na escolha
cupagao . profissional
Mercado m==p  Acesso e acessibilidade nos locais
. Envelhecimento  mmmp Envelhecer sendo deficiente
uturo . ..
Planejamento  =mp Estabelecer prioridades

Figura 3: anélise teméatica do momento 1-fase qualitativa, resultado antes da primeira

votacao

Finalizada a analise tematica, iniciou-se 0 momento 2-fase participativa, na qual
inicialmente foi feito o processo de sele¢do dos temas que iriam compor o questionario.
Para isto, os parceiros deveriam dar uma nota de 0 (sem nenhuma relevancia) a 5

(extremamente relevante) para cada item extraido das falas. Foram realizadas 3 etapas de
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votacdo, sendo: 12 votagdo, na qual 9 Guias votaram (pontuacdo minima para o item
seguir para a votacao 2= 50%) e 11 itens foram excluidos, restando 63 itens para proxima
votacdo; 22 votacdo, na qual 13 Guias votaram (pontuacdo minima para o item seguir para
a votacao 3= 70%) e 17 itens foram excluidos, restando 46 itens para proxima votagdo;
3% votacdo, na qual 13 Guias votaram (pontuacdo minima para o0 item compor o
questionario= 90%) e 13 itens foram excluidos, restando 33 itens para compor o
questionario, entre os 10 temas identificados.

Considerando o volume de itens restantes, a conexao entre alguns destes itens, e 0 tempo
de resposta do futuro questionario, 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

questionario.

Finalizada a identificacdo dos itens do questionario, iniciou-se o processo de definicdo da
formatacdo das questdes e de estruturacdo do questionario em si. Assim, devido ao grande
volume de itens, foi definido que as perguntas do questionario seriam no formato de
maultipla escolha, cada qual contendo de trés a quatro opcdes de resposta, sendo sempre
uma opcao de experiéncia positiva, uma mediana, e uma negativa. Alguns itens contém
uma opcao neutra, caso 0 mesmo nao seja aplicavel ao respondente. A fim identificar a
importancia de cada item para o respondente, foi adicionada uma escala likert de 1-5 para
graduacdo deste parametro ap0Os cada item. No questiondario, cada item € considerado
como sendo um tema. Adicionalmente, a fim de coletar dados adicionais que possam
ajudar a compreensao da resposta dada, foi adicionado um espaco para descri¢ao opcional
de experiéncias pelo respondente. Um exemplo da estruturacdo das perguntas do

questionario esta ilustrado na figura 4.
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Secdo A: Acessibilidade.

Tema 1: Sobre a acessibilidade nos diferentes ambientes em que eu frequento, eu
acho que:

D A maioria dos ambientes que frequento ndo tem acessibilidade adequada para
mim.

D Alguns lugares que frequento tem acessibilidade, e outros ndo tem.

|:| A maioria dos ambientes que frequento sdo acessiveis e atendem as minhas
necessidades.

Por favor, indique a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Figura 4: Estruturacdo de uma questdo do questionario.

Para fechamento do questionario, definiu-se que seriam adicionadas mais duas questdes
de multipla escolha para uma reflexdo final sobre os 23 temas do questionério, a fim de
capturar a perspectiva do respondente quanto a: a) trés itens de maior relevancia para o
respondente no momento; b) os trés itens de maior relevancia para discussao junto a

sociedade. Assim, o questionario foi concluido com 25 questdes no total.

Estruturalmente, devido a quantidade e diversidade de temas no questionario, a fim de
facilitar sua aplicacdo e deixar o respondente mais a vontade ao responder, o questionario
foi subdividido em parte 1, abordando questdes sobre a tematica de fatores ambientais
(13 itens), seguindo para parte 2, com questdes sobre fatores pessoais (10 itens). Dentro
de cada parte do questionario, os sub-temas foram organizados em se¢des com itens da
mesma tematica. Como fechamento, os dois itens de reflexdo geral compdem o que
chamamos de ‘mensagem final’. Trés Guias no papel de co-pensadores fizeram dois
testes, respondendo o questionario para dar devolutivas sobre sua aplicabilidade e
identificar possiveis erros no questionario. A estruturacdo geral do instrumento esta
apresentada na figura 5. Foi definido em comum acordo que o questionario se chamaria

Temas em Transicdo (TET) (versdo completa no Material suplementar 1).
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N Secao A: Acessibilidade Secao C: Relagdes
Parte 1- g (3 temas). sociais (4 temas).
Fatores £ Secdo B: Educagéo Secdo D: Mercado de

ambientais = © (2 temas). trabalho (4 temas).

N Secao A: Cuidados com  Secao C: Futuro

£ asaude (3 temas). (3 temas).

2 Secao B: Desenvolvimento

= pessoal (4 temas).

Temas em Transicao (TET)

Figura 5: estruturacdo geral do questionario temas em transicao.
Envolvimento do publico

Dos 16 parceiros que iniciaram no grupo de Guias, trés descontinuaram sua participacao
no fim do momento 1, principalmente por questdes de indisponibilidade de tempo, tendo
participado do estudo por cinco meses (81,25% de retencdo). Dos 13 restantes, todos
continuaram no estudo no momento 2 até a concluséo do questionario TET, processo que
teve duracdo total de mais oito meses (100% retencdo). A maioria (68%) dos Guias

parceiros nunca tinham participado de pesquisas cientificas antes.

Com o tempo, observou-se a necessidade da realizacdo de reunides gerais com todos 0s
Guias, incluindo aqueles que assumiram papel de ouvintes. As reunides gerais ocorriam
sempre no ultimo domingo a tarde de cada més. Para as reunides gerais, era feita também
apresentacdo em Power Point, lembrando os detalhes da pesquisa, reportando as
atividades feitas no més, quais seriam as atividades futuras, e atividades extras realizadas,
como participagéo de algum parceiro em evento cientifico. Um folder lembrete da reunido
era compartilhado no grupo 1 semana antes, e 1 dia antes da reunido (Figura 6), e ao todo,
foram realizadas 6 reunifes gerais mensais no momento 2 do estudo, com duragédo de
1h30min em média cada. No final de cada reunido havia um tempo livre para socializacdo

e discussdes gerais entre 0s participantes.
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Figura 6: Apresentacdo das reunides e folder lembrete.

Ao longo do momento 2-fase participativa, foram realizados trés 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 compreenséo
das mesmas, estes se sentiram naturalmente mais a vontade para assumirem papeis de
envolvimento mais ativos e a escolherem mais de um papel de envolvimento nas
atividades propostas. Adaptagdes na apresentacdo da Matriz foram feitas, como ajuste na
tonalidade de cor dos papeis de envolvimento conforme intensidade de participacéo,
numeracdo das atividades, e identificacdo por cores de quais atividades ja foram

concluidas, as em andamento e a atividades futuras (Figuras 7 e 8).
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PAPEL DE ENVOLVIMENTO NA PESQUISA

ATRIZ DE
ENVOLVIMENTO

Compartilhamento de
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pessoais para tema do
questionario
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resultados
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Figura 7: Primeira matriz de envolvimento do estudo.
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Atividades Finalizadas Atividades em andamento Préximas atividades

PAPEL DE ENVOLVIMENTO NA PESQUISA “Guia para o Futuro” UFSCar

Entrevista individual para
sugestdo de temas para o
questionario (0)

Individual interview
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(Atividade 1)
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questionario (5)
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Figura 8: Ultima matriz de envolvimento utilizada no momento 2 do estudo.

A conducdo das atividades eram realizadas focadas em cada subgrupo de parceiros,

conforme seu papel de envolvimento escolhido para aquela atividade, sendo feitas por

video chamada, ou realizacdo de atividades remotas pelos parceiros, como preenchimento
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de formularios ou desenvolvimento de material. Antes do inicio das atividades, era feita
uma reunido por video chamada com uma apresentacdo em Power Point relembrando os
objetivos do estudo, o objetivo da reunido do dia, explicacdo das demandas da atividade

€ prazos.

Além das atividades especificas para desenvolvimento do questiondrio TET, foram
surgindo oportunidades de realizacdo de atividades extras relacionadas ao projeto Guias.
Assim, os parceiros também se envolveram na confeccdo de folhetos de divulgacdo para
recrutamento de participantes para a pesquisa “Futuro a Vista” (relacionada ao artigo 2
desta tese), na qual o questionario TET seria utilizado, participaram de palestras em
eventos relatando suas experiéncias como parceiros de pesquisa, deram aulas sobre suas
especialidades na pds-graduacdo, e foram co-autores de resumos em eventos nacionais e

internacionais que apresentavam dados relacionados ao questionario TET.

Ao longo do momento 2-fase participativa, foram realizadas 2 avaliages com os Guias
sobre o desenvolvimento e engajamento na pesquisa, sendo a primeira em Julho de 2021,
compreendendo 5 questdes formuladas pela pesquisadora principal, obtendo resposta de
7 Guias. A segunda avaliacdo ocorreu em Abril de 2022, compreendendo 22 questdes que
fazem parte do Instrumento de Avaliacdo do Engajamento do Publico e do Paciente
(IAEPP) (Abelson et al., 2016), que esta sendo traduzido para o Portugués Brasileiro por
este grupo de pesquisa, a fim de avaliar como foram as experiéncias dos Guias como
parceiros de pesquisa em um estudo de longo prazo, obtendo-se 12 respostas dos Guias.
Os resultados destas avaliacdes serdo reportados em publicacao futura. Adicionalmente,
para verificar suas percepgdes sobre o estudo, foram feitas duas nuvem de palavras
durante as reunides 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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Nuvem de palavras de Dezembro

Escreva uma ou mais palavras que definam sua experiéncia participando da pesquisa “Guia
para o futuro” até o momento

e
O
D

UUC

transformacao

inclusd@o

responsabilidade

Nuvem de palavras de Julho

Escolha uma ou mais palavras que representem sua
experiéncia participando da pesquisa até o momento

troca de experiéncias

trabalho em grupo

conhecer Q

com outras pessoas hisrorias
experiéncias

Figura 9: Nuvens de palavras produzidas pelos Guias no estudo.

Com a finalizagcdo do questionario TET em Margo de 2022, deu-se por encerrada
oficialmente em Abril de 2022 a pesquisa “Guias para o futuro”, sendo realizada reunido
individual com os 13 parceiros restantes para fechamento do estudo e verificacdo de
interesse em continuar como parceiros no que foi chamada “fase de divulgac¢ao” da
pesquisa, constituida basicamente de atividades de divulgacdo relacionadas a pesquisa
Guias para o Futuro. Assim, 12 parceiros continuaram na fase de divulgacao do estudo
(92% de retengdo), e dez continuam até o momento presente, dois anos e oito meses

depois (83% de retencéo), e estdo ativos no grupo de Whatsapp da pesquisa, tendo se
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envolvido em ao menos 6 producdes de resumos para eventos e prefacio para E-Book

sobre o tema.

Em Maio de 2022, onze Guias participaram como participantes da pesquisa Futuro a
Vista, respondendo ao questionario TET desenvolvido por eles, juntamente com mais
outros 10 instrumentos integrantes da pesquisa a fim de se compreender a transic¢éo para

a vida adulta de jovens com PC no Brasil.
5.Discussao

Este estudo relata o processo de co-desenvolvimento de um questionario junto a jovens
brasileiros com PC. Os jovens compartilharam diversas areas da vida como sendo
relevantes para serem incluidas no questionario e serem perguntadas para outros jovens
com PC que estdo em fase de transicdo para a vida adulta. Dentre os temas mais
frequentes, destacam-se desenvolvimento pessoal, relacdes sociais, acessibilidade e
empregabilidade da pessoa com deficiéncia. O estudo levou sete meses a mais que o
inicialmente planejado para ser concluido devido a necessidade de ser conduzido em
pequenos passo-a-passos e constante flexibilidade de tempo. Contudo, o envolvimento e
a retencao 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, € objetiva identificar as
necessidades do publico-alvo, desenvolver solucdes em conjunto, possibilitando a
concepcao de solucdes que podem aumentar a eficdcia dos estudos, e focar nas
necessidades reais da populagdo-alvo (Fortune et al., 2022). Com base nas entrevistas
qualitativas do nosso estudo, especificidades inerentes as experiéncias vividas pelos
jovens com PC poderiam ndo terem sido identificadas, como por exemplo as relacionadas
ao capacitismo, e mais especificamente que episodios de capacitismo ocorrem com
frequéncia vindo de pessoas mais velhas. Desta forma, a parceria com ‘experts por
experiéncia’ enriquece € complementa os conhecimentos a serem desenvolvidos na
academia, pratica clinica, politicas publicas e afins pelos ‘experts por teoria,

possibilitando a adequacédo de agoes.

Reconhecendo o valor das experiéncias vividas pelo publico 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 condi¢fes cronicas de saude em um
estudo longitudinal para o co-desenvolvimento de documentos de pesquisa. A experiéncia
de vida dos jovens embasou o estudo, e estes participaram também do processo de
recrutamento, desenvolvimento de estratégias para coleta de dados, co-anélise de dados
qualitativos e co-apresentacdo dos resultados da pesquisa (Spencer et al., 2023). Com o
objetivo de compreender as necessidades de transi¢do dos jovens e de seus pais, 0 estudo
de Fortune e colaboradores (2022) também envolveu este publico no desenvolvimento de
diversos materiais informativos, aplicativos, cursos e outros programas educacionais a
fim de melhorar a experiéncia do usuario final nos servicos de saude recebidos. Em ambos
os estudos citados, e também no nosso estudo, a parceria com o publico tornou os
resultados mais vinculados as necessidades reais dos participantes, refor¢cando que, além
de relevante, a parceria com o publico em pesquisas envolvendo individuos com

deficiéncias é completamente vidvel 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 metodoldgicas eficientes e
flexiveis. Neste sentido, o uso da Matriz de Envolvimento se mostra um instrumento
muito Gtil para 0 manejo dos parceiros. Dada e colaboradores (2022), utilizaram a Matriz
para manejar o envolvimento de jovens com severas limitagdes de comunicacdo no
desenvolvimento de materiais de satde durante pandemia de COVID-19, e de acordo com
a evolucdo de cada fase do processo de pesquisa, 0s parceiros desempenhavam papeis

especificos e cada vez mais ativos.

No nosso estudo, os parceiros de pesquisa tinham a opgéo 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 multiplos 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
preferéncias pessoais, 0 que direcionou muito a escolha dos papeis. Desta forma, além de
sistematicamente trazer novos conhecimentos as pesquisas, 0 processo de parceria com o

publico também propicia desenvolvimento pessoal, para ambas as partes.
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Neste sentido, 0 processo de parceria com o publico precisa possibilitar a responsividade
a expressdo de diferentes ideais e necessidades de todos os envolvidos (Howe et al.,
2017). Assim, respeito mutuo entre todos os envolvidos, acessibilidade na realizacdo das
atividades, comunicacdo proativa, sdo 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 primario 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 ndo tinham experiéncia prévia com pesquisas, 0 pesquisador coordenador
(lider) do estudo foi o facilitador primario das atividades. Com o avanco da pesquisa, foi
possivel contar com a ajuda de parceiros que assumiram o papel de tomadores de decisdo
no manejo de situagdes como comunicagao direta com parceiros com atividades em atraso
ou adaptacdo do formato de realizacdo de alguma atividade. O envolvimento mais intenso
demonstra os niveis de engajamento dos parceiros com as atividades da pesquisa, mas ao
mesmo tempo pode levar a possiveis competicdes por maior destaque e aten¢do, podendo

levar a conflitos.

Howe et al. (2017) relata que tensdes entre os parceiros podem ocorrer devido a falta de
esclarecer expectativas e aprofundar sobre os papeis de envolvimento. Baseado em nosso
estudo, acreditamos que isto também pode ocorrer devido as similaridades de interesses
pessoais entre 0s parceiros e o fato de que, segundo relato dos mesmos, eles comumente
ndo sao ouvidos e ndo assumem papeis de destaque na sociedade, e possivelmente quando
dada esta oportunidade eles desejam contribuir com o seu maximo potencial, obtendo o

maior destaque possivel, causando competicGes.

Adicionalmente, outros desafios como o grande dispéndio de tempo com as atividades da
pesquisa, falta de recursos financeiros, e infraestrutura acessivel (Howe et al., 2017,
Boylan et al., 2019) podem ocorrer e precisam ser manejadas adequadamente para ndo
impactar negativamente as atividades da pesquisa. Neste sentido, possibilitando o acesso
e acessibilidade de um grupo mais diverso de individuos, 0 uso de meios eletrénicos de
comunicagdo como e-mail, formulérios eletrénicos, aplicativos de mensagem e audio, e
reunides por video chamada sdo alternativas que podem ajudar a economizar tempo,
dinheiro, e se adaptar as especificidades de cada participante, tendo sido utilizadas no
nosso e em outros estudos (Dada et al., 2022; Nguyen et al., 2023) de forma segura, viavel

e eficiente.
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De qualquer forma, é importante que 0s parceiros se sintam motivados para estarem
envolvidos no estudo. Entre as motivacGes 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 dedicacdo, espera-se que as recompensas valham a pena
(Howe et al., 2017). Neste sentido, um importante aspecto da parceria em pesquisa com

0 publico que deve ser observado é a forma de compensacéo pelo envolvimento.

As formas de recompensas podem ser monetarias, como pagamentos em espécie por hora
de participacdo na pesquisa, recebimento de associacdo em organizacdes, ou acesso a
eventos e cursos, mas também podem ser recompensas ndo monetérias, como
desenvolvimento de habilidades, reconhecimento em publicacbes, e conexdes
interpessoais (Novak-Pavlic et al., 2023), e a utilizacdo de uma opg¢éo ou outra dependera
de diversos aspectos. Em nosso estudo, segundo as legislacGes brasileiras de ética em
pesquisa, 0s participantes de pesquisa ndo podem receber recompensas monetérias para
participarem de estudos. Desta forma, todos os Guias foram informados sobre sua
participacdo e envolvimento voluntario, o que ndo foi impedimento para seu interesse em

participar.

Neste sentido, observou-se que para estes parceiros, recompensas ndo monetarias como
a oportunidade de se conectar com outros jovens com a mesma condicdo de salde e
compartilhar experiéncias, aprender novas habilidades, saber que estdo colaborando para
o desenvolvimento da ciéncia focada na compreensdo de sua condi¢do de salde e poder
colaborar na divulgacdo dos resultados foram recompensas reportadas que fazem a
parceria com pesquisadores valer a pena. Apesar de ter sido possivel contornar este
desafio, destacamos que para que a abordagem continue se desenvolvendo, é fundamental
qgue sua relevancia seja reconhecida e estimulada por parte dos pesquisadores,
financiadores das pesquisas e legisladores, especialmente em paises em desenvolvimento,

como o Brasil (Longo et al., 2024).

Para os pesquisadores, o envolvimento com o publico requer grande esforco
administrativo (Boylan et al., 2019) para ser bem conduzido. Porém, é uma metodologia
de pesquisa que pode ser também muito gratificante. A elaboracdo de novas questdes de
pesquisa, melhoramentos no recrutamento e desenho dos estudos, e diversificagdo na

analise dos dados sé&o beneficios metodoldgicos apontados destas parcerias (Boylan et al.,
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2019). Contudo, é destacado também beneficios emocionais, como diversao no processo
de pesquisa (Boylan et al., 2019), e possibilidade de expansao e conexdo mais profundas
com os parceiros sdo aspectos que fazem valer todos os esforcos para parceria com 0

publico.

Até 0 momento, o questionario TET ja foi aplicado com mais de 110 jovens com PC em
um estudo sobre transicdo para a vida adulta de jovens brasileiros com PC, sendo
apontado por estes como um dos questionarios mais relevantes entre todos os 11
diferentes questionarios utilizados na pesquisa. Isto confirma a especificidade e
importancia dos temas sugeridos pelos Guias para compor o questionario e as demandas
da vida real dos jovens com PC que responderam ao mesmo, sendo uma grande
reafirmacdo da importancia da parceria entre ‘experts’ por experiéncia 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 questiondrio de pesquisa no Brasil,
reforcando o valor da abordagem de envolvimento do publico, assim como a viabilidade
deste tipo de abordagem no cenario nacional. Assim, espera-se que mais estudos com
pesquisa participativa embasem a pratica clinica e académica, possibilitando a realizacao

de praticas baseadas em evidéncia e politicas publicas mais inclusivas.
6.Concluséo

A parceria com jovens com PC foi essencial para o co-desenvolvimento de um
questionario genérico para avaliar as experiéncias de participacdo durante a transicdo para
a vida adulta. Com base em suas experiéncias vividas, foi possivel desenvolver um
questionario focado nas reais necessidades destes jovens nesta fase da vida. O
envolvimento deles na elaboracdo do questionario foi muito bem sucedido e fluido,
facilitando o desenvolvimento de um questionario mais especifico, e possibilitando novos

aprendizados e conexdes que foram além dos resultados da pesquisa.
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8.Material suplementar

Material suplementar 1. Questionario Temas em Transi¢do (TET), em sua versao
completa.

II/.’;.-—-;Z\
Questionario Temas em Transigao IE%;I’)}]

« O QUE E A TRANSICAO PARA A VIDA ADULTA?

A transic8o para a vida adulta & uma fase da vida, que ocormre principalmente durante
a adolescéncia, na qual a pessoa esta passando da infincia para a idade adulta. Esse
processo engloba diferentes estagios de desenvolvimento, necessidades e & afetado por
fatores pessoais e ambientais. Assim, a transicdo para a vida adulta &€ um processo ativo,
multifatenial, Unico, com tempo e status vanaveis alcangados por cada pessoa’.

« SOBRE O QUESTIONARIO TEMAS EM TRANSICAO (TET):

O guestionario TET fol desenvolvido em uma pesquisa em parceria com jovens com
paralisia cerebral {PC), que de acordo com suas vivéncias, sugeriram temas relevantes
durante o periodo de transico para a vida adulta de pessoas com PC.

De forma geral, o questionario TET objetiva avaliar como esta ocomrendo o processo
de transigdo para a vida adulta de jovens com PC em vanos temas da vida diana. Estas
informacdes servirdo para informar os profissionais e organizactes de salde sobre este
processo, e assim contribuir para melhorar os cuidados prestados para as pessoas com
PC nesta faixa etana.

« RESPONDENDO O TET:

O TET & um questionario de auto-resposta, ou seja, quem esta sendo avaliado deve
ler as questdes e escolher a opgio com a qual mais se identifica em cada tema, de acordo
com sua propria opinio. Se necessaria a gjuda de outras pessoas, esta ndo pode
influenciar o conteldo da sua opinido.

O guestionario esta organizado em 3 partes.

Ma parte 1 ter3o perguntas sobre temas mais gerais, e na parte 2 perguntas sobre
temas mais pessoais. As partes 1 e 2 s3o compostas de perguntas de miltipla escolha
sobre 23 temas. Mestas 2 partes do questionario vocé devera apontar também a
importancia que cada tema tem para vocé no momento. Vocé também podera fazer
comentaros sobre cada uma das suas escolhas apds cada pergunta.

A parte 3 do questionario contém 2 questes de multipla escolha com um resumo de
todos os 23 temas que vocé respondeu ao longo do questionanio. O objetivo desta sessio
€ deixar uma mensagem final sobre vocé em seu momento atual e de vocé para a
sociedade em geral.

Mo total vocé respondera 25 perguntas, e o tempo estimado para finalizar o questionario
e de 15 a 25 minutos.
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« O TET foi desenvolvido por:

Camila Araujo Santos Santana (Mestre e Doutoranda em Fisioterapia), Universidade Federal
de Sdo Carlos-UFSCar.

Profa Dra. Marjoliin  Ketelaar (Professora e Pesquisadora), Cenire of Excellence in
Rehabilitation Medicine- University Medical Cenfre Utrecht and De Hoogsiraat Rehabilitation
Center, The Metherlands.

Guias (adolescente e jovens adultos com paralisia cerebral parceiros na pesquisa “Guia para
o Futuro™), Laboratdrio de Analise do Desenvolvimento Infantil (LADI) UFSCar.

Profa Dra. Ana Carolina de Campos (Professora e Pesquisadora), Universidade Federal de
Sado Carlos-UFSCar.

» Referéncia:

1- Sawyer, 5. M., Azzopardi, P. 5., Wickremarathne, D., & Patton, G. C. (2018). The age of
adolescence. The Lancet Child & Adolescent Health, 2(3), 223-228. doiz10.1016/52352-
4542(18)30022-1

—
Questiondrio Temas em Transigdo @

+ |dentificagdo do respondente:

Nome:
ldade:

Data:
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TN
\ Parte 1,
N,

Por favor, ao responder ao TET, leia com atenco e reflita sobre cada tema.

Mas partes 1 e 2 a seguir, escolha apenas uma resposta pensando no seu
momento de vida atual, e em seguida escolha de 1-5 qual o nivel de importancia que
cada tema tem para vocé no momento.

Apés cada pergunta vocé tera um espago para escrever algo pessoal gue vocé
talvez queira dizer sobre cada tema.

Secio A: Acessibilidad

Tema 1: Sobre a acessibilidade nos diferentes ambientes em que eu frequento, eu
acho gque:

I:l A maioria dos ambientes que frequento ndo tem acessibilidade adequada para
mim.

I:I Alguns lugares que frequento tem acessibilidade, e outros ndo tem.

I:I A maioria dos ambientes que frequento sio acessiveis e atendem as minhas
necessidades.

Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:
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Tema 2: Sobre a disponibilidade produtos e equipamentos adaptados para as
minhas necessidades, eu acho que:

I:I N3o ha muita disponibilidade de produtos e equipamentos adaptados que
atendam as minhas necessidades.

I:I Existem alguns produtos e equipamentos adaptados, mas ndo tenho acesso
ou ndo atendem as minhas necessidades.

I:I Existem varios produtos e equipamentos adaptados, eu tenho acesso a estes
e a maioria atendem as minhas necessidades.

I:I Eu ndo preciso de nenhum produto ou equipamento.

Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importincia Extremaments importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 3: Sobre o impacto da acessibilidade e do uso de equipamentos e produtos
adaptados na minha independéncia:

D Minha independéncia nas atividades de vida diaria esta dificultada e
impactada negativamente por estes fatores no momento.

I:I Minha independéncia nas atividades de vida diana as vezes esta e as vezes
n3o esta impactada por estes fatores no momento.

I:I Minha independéncia nas atividades de vida diaria é favorecida e impactada
positivamente por estes fatores no momento.

I:l Eu n3o preciso de nenhum produto ou equipamento.
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Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importincia Extremaments importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal gue considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Secdo B: Educacio.

Obsenvagdo. Para responder as questdes desta secdo, caso ndo esteja estudando no
momento, pense no momento em gque estava estudando.

Tema 1: Sobre minha vivéncia com relagio ao acesso 3 educacdo, incluindo a

recepcdo e suporte oferecidos pelas instituicoes de ensino, e sobre e

continuidade dos meus estudos:

I:I Eu nunca tive acesso a nenhum tipo de educacio.

I:I Meu acesso, suporte elou continuidade aos estudos foi'é dificil e ruim.

I:I Meu acesso, suporte efou continuidade acs estudos foi conforme é para a
maioria das pessoas.

I:I Meu acesso, suporte efou continuidade aos estudos foilé facil e bom.

Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante
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Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal gue considere importante
para explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas

escolhas sobre este tema:

Tema 2: Sobre a organizacdo de atividades escolares inclusivas na minha escola
e a minha efetiva participagio nestas atividades:

I:I Nao haviahd a organizacio de atividades escolares inclusivas na minha
escola, e assim eu ndo paricipo/participava das atividades.

I:I Hawvia’lha a organizacdo de atividades escolares inclusivas na minha escola,
mas isso acontece/acontecia com muitas limitagdes e a minha participagio,
quando ocomefocomia élera insatisfatona.

I:I Nio havia/ha a organizacdo de atividades escolares inclusivas na minha
escola, mas devido ao meu grau de deficiéncia ou adaptacdes pessoais que

faco, eu consigo/conseguia participar das atividades convencionais oferecidas

I:I Ha/havia a organizagio de atividades escolares inclusivas na minha escola e
el estou/estava satisfeito com a minha participacio nestas atividades.

Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal gue considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:
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Secdo C: Relagies sociais. )

Tema 1: Considerando a ocorréncia de fatos como capacitismo® e bullying, na
minha opinido, a compreensio da sociedade sobre as diferentes deficiéncias e
sobre a pessoa com deficiéncia é que:

*Capacitismo: Discriminagio e preconceifo contra pessoas com deficiéncia. Pratica que consiste em
conferir a pessoas com deficiéncia tratamento desigual (desfavoravel ou exageradamente favordvel),
baseando-se na crenga equivocada de que elas sdo menos aplas ds farefas da vida comum.
Referéncia: Academia Brasileira de Letras.

I:I A maioria da sociedade ndo entende as diferentes deficiéncias e os diferentes
impactos destas em cada pessoa com deficiéncia. Por isso ha a ocorréncia de
fatos como bullying e capacitismo, inclusive comigo.

I:I Somente uma parte da sociedade entende as diferentes deficiéncias e os
diferentes impactos destas em cada pessoa com deficiéncia. Por isso, as
vezes podem ocomer fatos como bullying e capacitismo.

I:l A maioria da sociedade entende as diferentes deficiéncias e os diferentes
impactos destas em cada pessoa com deficiéncia. Fatos como bullying e
capacitismo ndo ocorrem sempre, e ndo acontecem/aconteceram comigo.

Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 2: Pensando sobre inclusdo e exclusdo social, eu considero:
I:I Que a sociedade n3o &€ inclusiva, e acontece bastante exclus3o social comigo.

I:I Alguns locais/eventos que frequento s3o inclusivos e outros ndo, e
dependendo da situacio eu sou excuido socialmente ou ndo.

I:l A sociedade & bem inclusiva, e ndo acontece exclusdo social comigo.
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Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importdncia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal gque considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposia, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 3: Pensando no suporte social® disponivel para mim para o
desenvolvimento da minha independéncia:

*Suporte social: rede de apoio composta por pessoas da comunidade, amigos, familiares entre oufros
que fe forneca qualguer fipo de apoio ou SUpoTTe.

I:I Eu ndo tenhoftive o suporte social que precisofprecisava para me tormar uma
pessoa mais independente.

I:I Meu suporte social & limitado, o que esta dificultando eu me tornar uma
pessoa mais independente.

I:I Eu tenholtive suporte social que preciso/precisava para me tormar mais
independente.

Por favor, indique a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importincia Extremamente importante
Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposia, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:
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Tema 4: Pensando no relacionamento que eu tenho com os meus familiares, eu "
considero gque:

I:l O relacionamento com meus familiares & desafiador e as vezes influéncia de
forma negativa meu desenvolvimento.

I:I O relacionamento com meus familiares s vezes & bom e as vezes é
desafiador, e dependo da situagio, influencia ou ndo no meu
desenvolvimento.

I:I O relacionamento com meus familiares & bom, e sempre influéncia de forma
positiva o meu desenvolvimento.

Por favor, indique a importiancia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Secdo D: Mercado de trabalho.

Tema 1: Sobre 0 impacto da minha deficiéncia na escolha da minha profissdo:

|:| A minha deficiéncia teveltem grande impacto na escolha da minha profissio
ou profissdo que pretendo exercer.

I:I A minha deficiéncia teveftem algum impacto na escolha da minha profissio
ou profissdo que pretendo exercer.

I:I A minha deficiéncia ndo impactoufimpacta em nada a escolha da minha
profissdo ou profissio que pretendo exercer.
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Por favor, indigue a importincia gue este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal gque considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 2: Pensando sobre inclusdo no mercado de trabalho, eu considero que:
I:I O mercado de trabalho ndo & inclusive para as pessoas com deficiéncia.

I:I O mercado de trabalho as vezes & inclusivo e s vezes ndo & inclusivo para
as pessoas com deficiéncia.

I:I O mercado de trabalho & inclusivo para as pessoas com deficiéncia.

I:I M3o aplicavel, porque eu ndo tenho experi€éncia no mercado de trabalho
ainda.

Por favor, indigue a importincia gue este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposia, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

10
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Tema 3: Sobre a visdo dos empregadores sobre a capacidade do funcionario -
com deficiéncia para desempenhar fungdes, eu considero que:

I:I A maioria dos empregadores ndo acredita que os funcionanos com deficiéncia
tém a mesma capacidade que os funcionarios sem deficiéncia para
desempenhar suas fungdes.

I:I Dependendo da deficiéncia, os empregadores acreditam ou ndo na
capacidade do funcienario em desempenhar suas funces.

I:l A maicnia dos empregadores acreditam na capacidade dos funcionanos com
deficiéncia, da mesma forma que fazem com os funciondrios sem deficiéncia

para desempenhar suas fungdes.

M3o aplicavel, porque eu ndo tenho experiéncia no mercado de trabalho
ainda.

Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 4: Sobre as cotas trabalhistas nas empresas para as pessoas com
deficiéncia, eu acho que:

I:I M3o & importante ou necessaro ter cotas para as pessoas com deficiéncia
nas empresas.

I:I As vezes as cotas para as pessoas com deficiéncia nas empresas podem ser
importantes e necessanas, e as vezes ndo.

I:I As cotas para as pessoas com deficiéncia nas empresas sdo muito
importantes & necessanas.

11
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Por favor, indigue a importancia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e gque pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

I/

o
i el
a2

Seciio A: Cuidad id

Tema 1: Sobre a realizacdo de outras atividades (ex: esportes, Yoga, eic), além
das terapias, para cuidar da minha sadde, eu:

I:I Eu n&o realizo terapias e nem outras atividades para cuidar da minha sadde
no momento.
I:I Eu s6 realizo terapias para cuidar da minha saide.

I:I Eu s6 realizo outras atividades para cuidar da minha saide.

I:' Além das terapias, eu realizo outras atividades para me manter saudavel.

Por favor, indigue a importancia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

12
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Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal gque considere importante
para explicar ou esclarecer sua resposia, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 2: Pensando nas fontes de informacdo sobre como cuidar da minha sadde,
o gue esperar no future em relacdo & minha deficiéncia e sobre meus direitos
como pessoa com deficiéncia, sobre, eu:

I:l Acho dificil saber ondel/quem procurar informaces e me atualizar sobre como
cuidar da minha sadde, o que esperar no futuro e sobre os meus direitos.

I:I As vezes eu sei onde/de quem obter as informagies e consigo me atualizar
sobre como cuidar da minha salde, o que esperar no futuro, e sobre os meus

direitos, mas de forma insatisfatona.

I:I E facil saber onde/com quem devo buscar informagfes e me mantenho
satisfatoriamente atualizado sobre como cuidar da minha salde, o que
esperar no futuro e sobre os meus direitos.

Por favor, indigue a importancia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e gue pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

13
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Tema 3: Sobre o preparo dos profissionais de satide e as abordagens utilizadas
por estes para cuidar de adolescentes e adultos com deficiéncia, eu acho gue:

I:I A maioria dos profissionais ndo estio preparados para atender adolescentes e
adultos com deficiéncia, e as abordagens utilizadas por eles ndo focam nas
demandas necessarias dessa faixa etana.

I:I Alguns profissionals estio preparados para atender adolescentes e adultos
com deficiéncia, e algumas abordagens utilizadas por estes enfocam em
algumas demandas importantes nessa faixa etana.

I:I A maioria dos profissionais estio preparados para atender adolescentes e
adultos com deficiéncia e as abordagens utilizadas por estes focam nas
demandas mais importantas dessa faixa etana.

Por favor, indigue a importancia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importincia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e gque pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Secio B: D i !

Tema 1: Sobre minha adaptacdo durante a transigdo para a vida adulta e
superagdo dos desafios, eu:

I:I Tenho dificuldade em me adaptar as demandas durante a transicdo para a
vida adulta e de superar os desafios.

As vezes consigo e as vezes n3o consigo me adaptar as demandas durante a
transicdo para a vida adulta e superar os desafios.

Eu consigo me adaptar muito bem &s demandas durante a transic3o para a
vida adulta e superar os desafios.

N3o tenho certeza se eu estou em transic3o para a vida adulta ainda.

.

14
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Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importincia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 2: Sobre aceitar e me reconhecer como uma pessoa com deficiéncia, eu:
I:l Eu tenho dificuldade em aceitar e reconhecer minha deficiéncia.

I:I Estou no processo / aprendendo a aceitar e me reconhecer como uma pessoa
com deficiéncia.

I:I Eu me aceito e me reconhe¢o comao uma pessoa com deficiéncia.
Por favor, indique a importancia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importincia Extremaments importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 3: Sobre o meu nivel de independéncia, eu considero gue:

I:I Eu ndo sou independente, e sinto falta de estratégias ou suporte para ser
mais independente.

I:I O meu nivel de independéncia é limitado, e eu acredito que eu poderia ter
mais independéncia.

I:I Eu sou uma pessoa independente.

(&)
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Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importincia Extremaments importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e gque pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 4: Sobre meu nivel de autoestima e sobre acreditar no meu potencial, eu
acho que:

I:I Eu ndo estou satisfeito com o meu nivel de autoestima e tenho dificuldade em
acreditar no meu potencial.

I:I Meu nivel de autoestima varia muito, assim como minha capacidade em
acreditar no meu potencial.

I:I Eu estou satisfeito com o meu nivel de autoestima e acredito no meu
potencial.

Por favor, indigue a importancia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importincia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

16
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Secdo C: Futuro.

Tema 1: Sobre 0 meu planejamento financeiro e formas de fonte de renda propria,
eu:

|:| N3o tenho planejamento financeiro e nem fonte de renda propria.
I:I Eu tenho um planejamento, mas ainda ndo tenho fonte de renda propria.

I:l Eu tenho um planejamento financeiro e fonte de renda propria.

Por favor, indigue a importancia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal gue considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposia, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 2: Sobre morar de forma independente, eu:

I:I MNunca pensei efou ndo tenho plancs de morar de forma independente.
I:I Eu tenho planos, mas ainda ndo moro de forma independente.

I:I Eu ja moro de forma independente.

Por favor, indigue a importancia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

17
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Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante -
para explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

Tema 3: Sobre os meus sonhos para o futuro e planos para alcanca-los, eu:

|:| Nao tenho planos/ndo gosto de fazer planos e ndo tenho muitos sonhos para
o meu futuro.

I:' Eu tenho sonhos, mas ainda ndo tenho muites planos sobre como farei para
alcanca-los no futuro.

I:l Eu tenho muitos sonhos para o meu futuro, e consigo colocar meus planos em
pratica para toma-los realidade.

Por favor, indigue a importincia que este tema tem na sua vida no momento:

1 2 3 4 5

Sem nenhuma importancia Extremamente importante

Se desejar, escreva abaixo alguma opinido pessoal que considere importante para
explicar ou esclarecer sua resposta, e que pode nos ajudar a interpretar suas
escolhas sobre este tema:

(Parte 3
Mensagem final
Ma parte 3, ao escolher os 3 temas de maior importincia entre todos os 23 temas do
questionario, vocé deve pensar na mensagem gue vocé quer passar sobre vocé e seu

momento de vida atual (pergunta 1) e para a sociedade em geral sendo vocé uma pessoa
com deficiéncia (pergunta 2).

18
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1- Considerando que vocé esti em transicio para a vida adulta, dentre todos
os temas abaixo abordados no questionario TET, escolha 3 temas que vocé
considera os mais importantes para vocé no momento:

1- Acessibilidade nos diferentes ambientes.

2- Wivéncias com relacdo ao acesso 4 educacao, incluindo a recepgdo e

suporte oferecidos pelas instituicdes de ensino, e sobre e continuidade dos

estudos.

3~ Ocoméncia de capacitismo e bullying, e o entendimento da sociedade
sobre as diferentes deficiéncias e sobre a pessoa com deficiéncia.

4- Inclusido no mercado de trabalho.

5 Realizacdo de outras atividades, além das terapias, para cuidar da salde.
6- Adaptacio durante a transic3o para a vida adulta e superacdo de desafios.

7- Planejamento financeiro e formas de fonte de renda propnia.
Disponibilidade produtos e equipamentos adaptados.

9- Organizac3o de atividades escolares inclusivas na escola e a minha
participac3o nestas atividades.

10- Inclusdo e exclusdo social.

11-Vis30 dos empregadores sobre a capacidade do funcionanio com
deficiéncia para desempenhar functes.

12-Fontes de informagtes sobre como lidar com a minha deficiéncia,
expectativas para o futuro e sobre os meus direitos como pessoa com

deficiéncia.

13- Aceitar & me reconhecer como uma pessoa com deficiéncia.
14-Morar de forma independente.

15 Impacto da acessibilidade e do uso de equipamentos e produtos
adaptados na minha independéncia.

OO OO o oo o o
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16- Suporte social para o desenvolvimento de independéncia.

17- Cotas trabalhistas nas empresas para as pessoas com deficiéncia.

18- Preparacio dos profissionais de salde e as abordagens utilizadas por

estes para atender jovens com deficiéncia.

19- 0 meu nivel de independéncia.

20-Sonhos para o futuro e planos para alcanca-los.

21-Relacionamento com familiares.

22-Nivel de autoestima e sobre acreditar no meu potencial.

Hp NN

23- Impacto da deficiéncia na escolha da profissio.

Se desejar, escreva abaixo algum comentirio que gueira fazer sobre esta
gquestio:

2- Considerando todos estes temas e as suas vivéncias durante seu
desenvolvimento e durante a transi¢do para a vida adulta, escolha 3 temas
gue vocé acha que todos na sociedade deveriam prestar mais atencio:

I:' 1- Acessibilidade nos diferentes ambientes.

I:I 2- Vivéncias com relacdo ao acesso 4 educacio, incluindo a recepgio e
suporte oferecidos pelas instituigdes de ensino, e sobre e continuidade dos
estudos.

I:I 3 Ocoméncia de capacitismo e bullying, e o entendimento da sociedade
sobre as diferentes deficiéncias e sobre a pessoa com deficiéncia.

20
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4- Inclusdo no mercado de trabalho.

5 Realizagdo de outras atividades, além das terapias, para cuidar da salde.

6- Adaptacdo durante a transic3o para a vida adulta e superagdo de desafios.

7

Planejamento financeiro e formas de fonte de renda propria.

8- Disponibilidade produtos e equipamentos adaptados.

9- Organizagdo de atividades escolares inclusivas na escola e a minha
participacdo nestas atividades.
10-Inclusio e exclusdo social.

11-Visdo dos empregadores sobre a capacidade do funcionario com
deficiéncia para desempenhar funcdes.

12-Fontes de informactes sobre como lidar com a minha deficiéncia,
expectativas para o futuro e sobre os meus direitos como pessoa com

deficiéncia.

13- Aceitar e me reconhecer como uma pessoa com deficiéncia.

14-Morar de forma independente.

13-Impacto da acessibilidade e do uso de equipamentos e produtos
adaptados na minha independéncia.

16-Suporte social para o desenvolvimento de independéncia.

17-Cotas trabalhistas nas empresas para as pessoas com deficiéncia.

18- Preparagdo dos profissionais de salde e as abordagens utilizadas por
estes para atender jovens com deficiéncia.

19- 0 meu nivel de independéncia.
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20-Sonhos para o futuro e planos para alcanca-los.
21-Relacionamento com familiares.

22-Nivel de autoestima e sobre acreditar no meu potencial.

O OO

23 Impacto da deficiéncia na escolha da profissio.

Por favor, escreva um comentario sobre a sua escolha para a questio 2:

Obrigada por respondero

Questiondrio Temas em Transicido @

22
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7.0 CONCLUSAO

Diante os objetivos gerais propostos nesta tese, os quais foram baseados em cada estudo

apresentado, concluimos:

Os achados do estudo 1 apoiam a ideia de que os estudos cientificos devem utilizar uma
abordagem mais ampla e biopsicossocial sobre os diversos fatores que podem influenciar
aspectos chave do desenvolvimento de salde, aquisi¢do de independéncia e participacdo
de jovens com PC que estdo na fase de transicdo para a vida adulta. Apesar de a PC estar
direta e inerentemente ligada com as estruturas e funcbes corporais, € necessario que
sejam explorados com mais frequéncia a influéncia, principalmente, de fatores
ambientais, como acesso e acessibilidade, e fatores pessoais, como autopercepcao e
resiliéncia, sobre o desenvolvimento dos jovens nesta fase da vida, uma vez que o
processo de transicdo para a vida adulta ocorre em periodo de grandes transformacdes e
aquisicdo de novas habilidades, e que tudo isto ocorre enquanto este jovem esté 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 fagam cada vez mais avalia¢fes clinicas diretamente com estes jovens,
visto que durante o periodo de transicdo, eles sdo capazes de desempenhar as
funcionalidades requeridas, reportar, e fazer reflexdes com autonomia e precisao sobre
uma vasta gama de aspectos relacionados a si mesmos. Neste sentido, para 0s jovens com
menor nivel cognitivo e/ou para complementar as informacgdes coletadas com alguns 0s
jovens, considerar a opinido de outras figuras que conhecem estes jovens e fazem parte
de seus ambientes, como os profissionais de saude ou professores, podem ser abordagens
valiosas para que se desenvolvam estratégias mais completas para apoiar o

desenvolvimento destes jovens.

Os achados do estudo 2 estdo em concordancia com o destacado no estudo 1 e apontam
a relevancia da influéncia dos fatores pessoais no processo de aquisi¢cdo de autonomia em
participacdo dos jovens brasileiros com PC que estdo em fase de transi¢do para a vida
adulta. Com o proéprio passar da idade, os jovens com PC tendem a ter maiores niveis de
autonomia e, 0 mesmo se observa conforme apresentam maiores niveis de autoeficacia
percebida, mostrando que acreditam ser capazes de lidar com as adversidades inerentes
as situacOes de vida diaria, eles também adquirem maiores niveis de autonomia em
participacdo. Estes achados também reforcam a importancia de um olhar biopsicossocial,

destacando especificamente os fatores pessoais como relevantes influenciadores do
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desenvolvimento juvenil. Inevitavelmente, o processo de transi¢cdo para a vida adulta
ocorre em todas as areas da vida, e diferentes estagios de autonomia podem ser alcangados
em cada area por cada individuo. Assim, o estudo 2 revelou também que 0s jovens
brasileiros com PC estdo adquirindo niveis satisfatérios de autonomia principalmente
para nas areas de servicos de reabilitacdo e atividades de lazer. Contudo, especificidades
sobre estas areas precisam ser melhor exploradas, como a articulagdo dos servigos
oferecidos conforme a necessidade do jovem, e em quais ambientes as atividades de lazer
estdo ocorrendo com mais frequéncia. A¢des sdo necessarias para que a atencdo em saude
abranja também as areas de relacionamentos amorosos, uma vez que esta € a area da vida

que estes jovens estdo com mais dificuldade em evoluir para niveis mais avangados.

Por fim, o estudo 3 mostrou que, com base nas experiéncias vividas por estes jovens, e a
parceria destes com o0s pesquisadores, € possivel identificar precisamente aspectos
especificos que séo relevantes de serem avaliados com outros jovens com a mesma
condigdo de saude e na mesma faixa etéria. Desta forma, foi possivel desenvolver de
forma eficiente um questionario chamado Temas em Transicdo, o qual ja foi utilizado
para explorar as experiéncias de participacdo de jovens com PC e identificar aspectos que
ndo sdo frequentemente abordados em questionarios padronizados, como o quanto que a
deficiéncia impactou a escolha da profissdo dos jovens com PC em transicdo. Neste
contexto, observa-se a necessidade de os pesquisadores ou profissionais (experts por
teoria) se apoiarem em uma colaboragdo mutua e equilibrada com os jovens com PC
(experts por experiéncia) ou seu publico-alvo de modo geral, para a producao nédo s6 de
mais estudos cada vez mais direcionados, mas essencialmente também de mais
abordagens clinicas que colaborardo para a melhor compreensdo e planejamento do
desenvolvimento de salde destes jovens. Desta forma,aumentamos as chances de que as
intervengdes fisioterapéuticas tenham objetivos e resultados mais funcionais baseados em
evidéncias ndo sO na fase de transicdo para a vida adulta, mas em toda sua trajetéria de

vida
8.0 CONSIDERACOES FINAIS

Os profissionais, clinicos ou pesquisadores, que trabalham com adolescentes e jovens
adultos transitando para a vida adulta precisam contemplar em suas avaliagdes e
intervencdes, além da melhora ou manutengéo na funcdo, aspectos contextuais com vistas
a insercao social e desenvolvimento pessoal, que serdo cada vez mais demandados no

futuro que esta a 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 vao levar a realizagcdo cada vez mais

autdbnoma das mais diversas atividades do dia-a-dia podera ser facilitado.

Com foco nos contextos relevantes e necessidades especificas de cada jovem, o cuidado
centrado na pessoa fard com que os ganhos clinicos se incorporem, de forma eficiente e
mais permanente, a vida real destes jovens em transicdo para a vida adulta, fazendo com

que na fase adulta e velhice estes tenham uma melhor qualidade de vida.
9.0 APENDICES

9.1 Apéndice 1- Aprovacdo da pesquisa pelo comité de ética em pesquisa da UFSCar.

Projeto “Futuro a vista™.
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DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Futuro a vista: fransicdo para a vida adulta de adolescentes e jovens adultos brasileiros
com paralisia cerebral sob a dtica biopsicossocial.

Pesquisador: Camila Araujo Santos Santana

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 40161720.1.0000.5504

Instituicdo Proponente: Departamento de Fisioterapia
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 7.071.069

Apresentaciao do Projeto:

A Apresentacio do Projeto foi extraida das informac8es da PB_INFORMACOES_BASICAS_2020870_ET1,
detalhamentodemudancas, projetodoutoradocomite? anexados em 13/08 e 14/08/2024 na PB.

Resumeo:

Contextualizagdo: Devido aos avancos nos cuidados de sadde, individuos com paralisia cerebral (PC)
tiveram sua expectativa de vida aumentada, e as principais barreiras para uma transigdo bem sucadida para
a vida adulta s3o aspectos ambientais e pessoais modificaveis. Contudo, informactes

sobre fatores biopsicossociais relevantes durante a fase de transigdo para a vida adulta de individuos com
PC no Brasil so muito escassos. Objetivo: 1) Caracterizar o perfil dos adolescentes e jovens adultos
brasileiros com paralisia cerebral, com idade entre 13 e 35 anos; 2) explorar os fatores determinantes o
processo de transicdo para a vida adulta nesta populac3o. Metodologia: Estudo de coorte, de carater
prospectivo. Serfo recrutados no minimo 100 adolescentes e jovens adultos com PC com capacidade
cognitiva de responder aos instrumentos propostos, que serdo avaliados ao longo de 3 anos, com relacio a
fatores pessoais: habilidades de autogerenciamento em salde, autoeficacia percebida, qualidade de vida, e
experiéncias pessoais; fatores ambientais: caracteristicas sociodemograficas; nivel de atividade:
classificacdo e desempenho funcional; e nivel de participac3o: autonomia para
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participagdo e desempenho funcional. Analise dos dados: Objetive 1) Analise descntiva da caractenzacao
da amostra. Objetivo 2): Modelos de regressio serio empregados para analisar determinantes para a
autonomia em participacdo. Resultados esperados: Os resultados deste estudo fornecerdo informagbes
relevantes sobre o perfil dos adolescentes e jovens em transig3o, assim como sobre os fatores que podem
influenciar os niveis de participagdo destes individuos, e como estes fatores mudam ao longo do tempo,
possibilitando o aprimoramento dos servicos oferecidos.

Cntério de Inclusio:
Critérios de inclusio: Ter diagnostico de paralisia cerebral; Nivel da fungio motora grossa (GMFCS) entre |
eV ldade entre 13 e 35 anos; Ser capaz de entender e responder questdes de simples a média

complexidade, mesmo que com ajuda de terceiros.

Critério de Exclus3o:

Critérios de exclus3o e descontinuidade: Nio conseguir completar todos os questionarios, com ou sem
assisténcia, ou se negar a responder mais de 80% das perguntas integrantes do estudo. Idade menor que
13 anos ou maior que 35 anos. Desistir ou ndo ter disponibilidade de continuar

participando do estudo por motivo qualquer

Objetivo da Pesquisa:

O objetivo da Pesquisa foi extraida das informacées da PB_INFORMACOES BASICAS 2020870 _Ef,
detalhamentodemudancas, projetodoutoradocomite? anexados em 13/08 e 14/08/2024 na PB.
Objetivo Primanio:

Explorar determinantes para a aquisicdo de autonomia em participagdo. O estudo ird explorar componentes
de todos os dominios da CIF: fatores pessocais (idade, escolaridade, autoeficicia percebida,
autogerenciamento em salde); fun¢do corporal (cognic3o); fatores ambientais (renda familiar, escolaridade
dos pais, e acesso a servigos); atividade (fungdo manual, fungdo motora grossa, comunicacdo, e
desempenho funcional em atividades de vida diana); e participac3o (desempenho funcional em atividades
de vida diaria) que possam ser determinantes para os niveis de autonomia em participacio observados.

Objetivo Secundano:

Enderego: WASHINGTOM LUIZ KM 235

Baimro: JARDIM GUANABARA CEP: 13.565-005
UF: 5P Municipio: SAD CARLOS
Telefone: [(18)3351-0685 E-mail: cephumanosi@ufscarbr

Pagina 02 de 06

191



UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ Plotaforma
WX e 5io carLos - UFscaR %ﬂfl
Continuagdo do Parecer: 7.071.068

Oz dados das escalas WHOQOL-BREF e questicnario de experiéncias de participagio durante a transico
n3o serdo inclusos como potenciais fatores influenciadores, e servirdo apenas para caracterizacdo da
amostra e analise descritiva dos niveis de qualidade de vida e experiéncias de participacio.

Avaliacio dos Riscos e Beneficios:
A avaliaciio dos riscos e beneficios extraido das informacdes PB_INFORMACOES BASICAS 2020870_E1,
detalhamentodemudancas, projetodoutoradocomite anexados em 13/08 e 14/08/2024 na PB.

Riscos:
Pode ser que ao responder os questionarios do estudo o participante ndo se sinta confortavel ou a vontade
em responder alguma questio. Caso isso aconteca ele pode se negar a responder ou responder em outro

momento.

Beneficios:
Os participantes terdo conhecimento dos seus niveis de autonomia em participagdo, qualidade de vida,
entre outros fatores que serdo avaliados no estudo.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma solicitacdo de emenda a projeto previamente aprovado neste CEP com a seguinte
Jjustificativa:

Solicitamos analise desta emenda visto que alguns ajustes e especificagfes de procedimentos ja previsto
precisaram ser ravistos no projeto. 1) O cronograma foi reajustado visto que aluna pediu extensio do prazo
de finalizagio do doutorado, o qual tem nova data prevista para defesa em Dezembro de 2024. Isto ocorreu
devido ao periodo de intercdmbio da aluna no exterior, que impactou as coletas do projeto. 2) O estudo no
tera mais analise longitudinal, e esta sendo feita apenas com 1 analise transversal com os participantes do
estudo; 3) solicitamos o aumento do limite maximo da faixa etana dos participantes de 30 para 35 anos,
visto que foi observado que a conclus3o da transico para a vida adulta ainda pode estar ocorrendo de
forma acentuada até os 35 anos em jovens com PC; 4) Definimos que o limite maximo de participantes sera
de 130, o que achamos ser o suficiente para compreensio dos objetivos do estudo; 5) especificamos que
ndo sera utilizada a nota de corte minima prevista na escala Mini Mantal como critério de inclusdo ou
exclusdo para nivel cognitivo, visto que foi observado ser mais adequado para o estudo uma analise global

da compreensdo de cada
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participante ao responder todos os questionanos do primeiro dia de avaliagdo. Ressaltamos que nenhum
destes ajustes frazem novos riscos ou beneficios aos participantes além dos ja previsto na vers3o original
do projeto ou impactam negativamente o desempenho do estudo. Os detalhes das modificacdes propostas
estio expostos no documento anexo (Outros-detalhamentodaemenda pdf) e destacados em amarelo na
nova versio do projeto enviada nesta emenda.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Wide campo "Conclus@es ou Pendéncias e Lista de Inadequages”
Recomendagoes:

Wide campo "Conclus@es ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagtes:

As conclustes deste parecer foram tomadas a partir da analise dos seguintes documentos anexados na
PB:PB_INFORMACOES BASICAS 2020870 E1, detalhamentodemudancas, projetodoutoradocomite2
anexados em 13/08 e 14/08/2024.

Apéds andlise dos documentos anexados na PB verficamos que o projeto inicialmente aprovado tinha um
cronograma de término até 31/10/2024 esta dentro do prazo de prorrogacdo. As demais solicitagfes nio
alteram os objetivos da proposta previamente aprovada. Diante do exposto, o Comité de ética em pesquisa -
CEP, de acordo com as atnbuices definidas na Resolugdo CNS n® 466 de 2012 e 510 de 2016, manifesta-
se por considerar "Aprovada” a solicitacdo de emenda.

Consideragtes Finais a critério do CEP:
Diante do exposto, o Comité de ética em pesquisa - CEP, de acordo com as atribuicdes definidas na
Resolugdo CNS n® 466 de 2012, manifesta-se por considerar "Aprovada™ a Emenda 1.

A responsabilidade do pesquisador é indelegavel e indeclinavel e compreende os aspectos éticos e legais,
cabendo-lhe, apés aprovacdo deste Comité de Etica em Pesquisa: Il - conduzir o processo de
Consentimento e de Assentimento Livre e Esclarecido; lll - apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela
CONEP a qualguer momento; IV - manter os dados da pesquisa em arquive, fisico ou digital, sob sua
guarda e responsabilidade, por um periodo minimo de 5
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(cinco) anos apds o términe da pesquisa; V - apresentar no relatorio final que o projeto foi desenvolvido

conforme delineado, justificando, quando ocomridas, a sua mudanca ou interrupgdo. Este relatorio final
devera ser protocolado via notificag3o na Plataforma Brasil. OBSERVACAQ: Nos documentos

encaminhados por Notificagie NAO DEVE constar alterag3io no contetdo do projeto. Caso o projeto tenha

sofrido alteragdes, o pesquisador devera submeter uma "EMENDA".

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informactes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS 202087 14/08/2024 Aceito
do Projeto 0 El.pdf 15:29:18
Folha de Rosto Folhaderostofuturo. pdf 14/08/2024 | Camila Araujo Santos] Aceito
15:27:43 | Santana

Outros detalhamentodemudancas pdf 13/08/2024 | Camila Araujo Santos| Aceito
11:32:04 | Santana

Projeto Detalhado [ | projetodoutoradocomite? pdf 13/08/2024 [ Camila Araujo Santos{ Aceito

Brochura 11:22-34 | Santana

Investigador

Outros usoimagemparticipantepdf_pdf 1071172022 | Camila Araujo Santos]  Aceito
22:24:37 | Santana

TCLE / Termos de | TALEajustadopdf.pdf 10/11/2022 [ Camila Araujo Santos{ Aceito

Assentimento / 22:22-32 | Santana

Justificativa de

Auséncia

TCLE !/ Termos de | TCLEajustadopaismenores 18pdf pdf 101172022 | Camila Araujo Santos)  Aceito

Assentimento / 22:21:56 | Santana

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLEajustadoparticipante 18pdf.pdf 10/11/2022 [ Camila Araujo Santos{ Aceito

Assentimento / 22:20:31 | Santana

Justificativa de

Auséncia

Outros usodeimagempaisajustadopdf pdf 1071172022 | Camila Araujo Santos]  Aceito
22:15:25 | Santana

Outros Cartalab.pdf 2710172021 | Camila Araujo Santos|  Aceito
09:16:46 | Santana

Situagio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
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MNao

SAO CARLOS, 11 de Setembro de 2024

Assinado por:
Sonia Regina Zerbetto

(Coordenador(a))
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9.2 Apéndice 2- Aprovacao da pesquisa pelo comité de ética em pesquisa da UFSCar.

Projeto “Guias para o Futuro”.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Guia para o futuro: perspectivas e vivéncias pessoais de participcdo durante a
transicdo para a vida adulta de adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral

dentro de um modelo de paricipacdo ativa em pesquisa
Pesquisador: Camila Araujo Santos Santana
Area Temaética:
Versao: 2
CAAE: 40161820.0.0000.5504
Instituigdo Proponente: Departamento de Fisioterapia
Patrocinador Principal: FUND COORD DE APERFEICOAMENTO DE PESSOAL DE NIVEL SUP

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4546571

Apresentacao do Projeto:
Respostas a pendéncias.

Titulo da Pesquisa: Guia para o futuro: perspactivas e vivéncias pessoais de parficipcdo durante a transicio
para a vida adulta de adolescentes e jovens adultos com paralisia cerebral dentro de um modelo de
participacdo ativa em pesquisa

Pesquisador Responsavel: Camila Araujo Santos Santana

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 40161820.0.0000.5504

Objetivo da Pesquisa:

1- Desenvolver por meio de metodologia participativa um questionario qualitativo para coletar as
experiéncias pessoails de adolescentes e jovens adultos brasileiros com paralisia cerebral com idade de 13
a 30 anos.

2- Analisar as expenéncias pessoais destes individuos com relacdo a participacdo durante a fase de

transicdo para a vida adulta.
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Resolugio: carta anexa.

Pendéncia 3. incluir os demais (inclusive o de perda de privacidade por vazamento de dados e como fardo
para minimizar esse nsco) nscos e suas formas de minimizacdo, conforme a resolugdo 510 da CNS. XXV -
risco da pesquisa: possibilidade de danos a dimensao fisica, psiquica, meral, intelectual, secial, cultural do
ser humano, em gualquer etapa da pesquisa e dela decorrente”

Resolugdo: adicionado no texto:

Caso ele (a) se sinta afetado ou prejudicado emocionalmente ou de qualquer outra forma em decorréncia da
participacdo dele (a) neste estudo, nés asseguramos que tode o suporte possivel para que os prejuizos
sejam minimizados ou sanados serdo oferecidos.

Para as chamadas de video iremos usar uma conta ligada a Universidade que nos dara protecdo dos dados,
e em caso de chamada telefénica um gravador de uso exclusivo dos pesquisadores sera utilizado estando
os dades também protegidos. Tudo isso ficara guardade em local seguro e ndo sera compartilhado com
ninguém além dos pesquisadores deste estudo.

Pendéncia 4. Descrever no projeto como os pesquisadores trabalhar3o com os aspectos envelvendo a
identificacdo de imagem e fala, em virtude das leis vigentes. Pendéncia 4. Adequar o termo de uso de
imagem conforme o item Il e IV do artigo 9 da resolugdo 510 da CNS e com o item VI do artigo 3.

Resolugdo: adicionado o texto:

Termo de uso de imagem: Os pesguisadores me explicaram que durante as divulgacdes das minhas
imagens/fotos/filmagens/falas a minha identidade nunca sera revelada, sendo minha privacidade sempre
assequrada pelos responsaveis da pesquisa.

Assim, escolho uma das opcdes abaixo:

Opcdo 1( ) Concordo que a minha participacdo seja gravada e que minhas imagens/falas sejam usadas
para divulgacio. Meus dados pessoais serio mantidos em sigile, sendo os dados divulgados sobre mim
identificados apenas com um apelido escolhido por mim para divulgagdo das informacdes.

Optdo 2 }- N3o concordo que minhas imagens/falas gravadas durante o estudo sejam
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Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos e beneficios

O presente estudo apresanta riscos minimos aos participantes, como possibilidade de que alguns sintam
ansiedade, estresse ou desgaste emocional em participar e executar as atividades propostas devido ao fato
de ser um processo de aprendizado que exigira a execucdo de atividades novas para os participantes. Caso
o participante se sinta afetado ou prejudicado emocionalmente ou de qualguer outra forma em decomréncia
de sua participacdo neste estudo, todo o suporte possivel e necassario para que os prejuizos sejam
minimizades ou sanados serdo oferecidos, sempre podendo o participante interromper sua participacdo no
estudo a qualquer momento.

Os beneficios em participar deste estudo estdo relacionados ao autoconhecimento, conhecimento sobre sua
patologia, processo de pensar sobre as experniéncias de outros individuos com a mesma patologia,
aprendizado sobre trabalho em grupo, entendimento do funcionamento de um projeto cientifico e de como
exacutar alguns desses processos em conjunto com os pesquisadores.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa que deve seguir os preceitos éticos estabelecidos pela Resolugdo CNS n® 510 de
2016 e suas complementares.

Considerages sobre os Termos de apresentacao obrigatdria:

Vide campo "Conclus@es ou Pendéncias e Lista de Inadequagfes”

Recomendagdes:
Vide campo "Conclus@es ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes”

Conclustes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Conforme carta resposta abaixo e venficag3o de coeumentos, as pendéncias foram respondidas.

Pendéncia 1. Incluir carta de anuéncia do responsavel pelo centro de pesquisa.

Resolucdo: carta anexa.

Pendéncia 2. Incluir carta de anuéncia do responsavel pelo laboratorio de analise do desenvolvimento
infantil (LADI-UFSCar), das clinicas e das instituictes onde os parficipantes serdo recrutados.
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divulgadas, desistindo desta forma em participar deste estudo.

Projeto: Todas as gravacOes respeitardo os principios éticos, sendo as imagens efou audios gravados
ficando em posse apenas do pesquisador, e em caso de divulgac3o dos dados coletados a identidade,
privacidade e informacfies pessoais de todos os participantes serdo sempre preservadas.

Pendéncia 5. Incluir riscos e beneficios no projeto de Pesquisa.

Resolugio: adicionado o texto:

O presente estudo apresenta riscos minimos aos participantes, como possibilidade de que alguns sintam
ansiedade, estresse ou desgaste emocional em participar e executar as atividades propostas devido ao fato
de ser um processo de aprendizado que exigira a execucio de atividades novas para os participantes. Caso
o participante se sinta afetado ou prejudicado emocionalmente ou de qualquer outra forma em decomréncia
de sua participagio neste estudo, todo o suporte possivel e necassario para que os prejuizos sejam
minimizados ou sanados serdo oferecidos, sempre podendo o participante interromper sua participacdo no
estudo a qualquer momento.

Os beneficios em participar deste estudo est3o relacionados ao autoconhecimento, conhecimento sobre sua
patologia, processo de pensar sobre as experiéncias de outros individuos com a mesma patologia,
aprendizado sobre trabalho em grupo, entendimento do funcionamento de um projeto cientifico e de como
executar alguns desses processos em conjunto com os pesquisadores.

6. Reavaliar TALE e TCLE, incluindo os topicos apresentados na resolugio 510 da CNS; "DO PROCESSO
DE CONSENTIMENTO E DO ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO.

Resolugdo: Topicos inclusos.

Pendéncia 7. Descrever sobre os aspectos éticos desse tipo de integragdo (cooperac 3o intemacional?), uma
vez que pacientes brasileiros, e apenas dessa nacionalidade, incluindo criangas e individuos com paralisia
cerebral serdo recrutados para fazerem parte de uma pesquisa intermacional. Se os pesquisadores
entenderem que se frata de um projeto de cooperacio intemacional, Ja que todas as fases serdo realizadas
da pesquisa serdo realizadas em outro pais,
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descrever isso no campo apropriado da folha de rosto.

Este sera um projeto nacional, com participantes e coleta de dados ocorrendo apenas no Brasil. Porém,
como este estudo € um projeto de doutorado sanduiche fol mencionado que seria um projeto com
colaboragdo internacional. Desta forma esclarecemos que era previsto que a coleta remota e analise dos
dados ocorresse durante o periodo que a pesquisadora proponente estaria presencialmente em outro pais,
porém devido a atual pandemia de COVID-19 a ida para o exterior esta sendo adiada, sendo que a partir de
agora, a fim de manter o cronegrama proposte, a maioria das fases do estude provavelmente ocorrerdo em
territdrio nacional, e apenas as andlises do dados coletados ocorrendo enquanto no exterior.

Pendéncia 8.Incluir a carta de anuéncia do responsavel pelo laboratorio internacional onde ocorrera o
estudo.

Carta anexa.

Pendéncia 9. Descrever no projeto como serd o envio do TCLE e do TALE e como serdo registrados o
consentimento e o assentimento dos participantes da pesquisa.

Resclugdo: adicionado o texto:
Todos os tramites relacionados ao TALE e TCLE serdo realizados por email com todos os participantes da
pesquisa.

Pendéncia 10. Descraver claramente nos termos de consentimento e de assentimento o significado de cada
fung¢do descrita para que o participante seja esclarecido sobre cada papel antes de escolher uma fungdo.

Resolugdo: adicionado o texto:
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Ele (a) e cada guia ird escolher qual fungdo prefere ter durante a participacio no estudo. Sdo 5 opgdes de
fungdo: 1-Ouvinte: 2-Co-pensador: ; 3-Consultor: 4- Parceiro: ; ou 5- Tomador de Decis3o, conforme
descrito a seguir:

Opgdo 1 — Ouvinte: A pessoa nesta funcdo recebe informacdes. O lider do projeto toma a iniciativa de
fornecer informagdes verbalmente, visualmente ou por escrito. Por exemplo: o lider do projeto da ao
paciente o plano do projeto para ler.

Opcdo 2- Co-pensador: A pessoa nesta funcdo € solicitada a dar sua opinido. O lider do projeto pede e
considera a opinido do paciente, mas decide se (e como) a opinido do paciente sera usada. Por exemplo: os
pacientes sdo solicitados a dar suas opinides sobre uma carta informativa para assuntos de estudo.

Optcdo 3-Consultor: A pessoa nesta funcio oferece conselhos solicitados e ndo solicitados.

Por exemplo: os proprios pacientes propem melhorias no conteddo dos questionarios.

Se este conselho for solicitado, ele & vinculativo para o projeto; o lider do projeto solicitando o conselho
deve estar em conformidade com ele (ou no caso de conselhos divergentes, deve ser resclvido por
discuss3o em equipe e consenso). Se o conselho ndo for solicitado, deve ser tratado formalmente; o lider do
projeto deve apresentar argumentos fundamentados para ndo implementar o conselho.

Opcio 4-Parceiro: A pessoa nesta fungio trabalha como um parceiro igual. Pacientes e lideres de projeto
tém igual influéncia e trabalham juntos de forma eficaz no planejamento ou nos produtos (co-criagio). Por
exemplo: paciente e lider do projeto escrevem um plano de implementag 3o juntos.

Opgdo 5-Tomador de Decisdo: A pessoa com essa fungdo toma a iniciativa e [ ou toma as decisbes
necessaras. O paciente & a pessoa com funcdo executiva e o lider do projeto deixa as decisfes para ele /
ela. Por exemplo: pacientes desenvolvem e mantém um site para compartilhar informacdes provenientes do
projeto.

Pendéncia 11. Esclarecer se esse projeto esta incluido no projeto multicéntrico (o que ndo foi descrito
naquele projeto) ou, em se tratando de outro projeto, delimita-lo adequadamente sem fazer mengdo ao
projeto multicéntrico.
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Este projeto ndo & vinculado ao projeto multicéntrico antes mencionado erroneamente. Desta forma esta
informac3o foi retirada da descric3o do projeto.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de ética em pesquisa - CEP, de acordo com as atribuicdes definidas na
Resolugdo CNS n® 466 de 2012 e 510 de 2016, manifesta-se por considerar "Aprovado” o projeto. A
responsabilidade do pesquisador & indelegavel e indeclinavel & compreende os aspectos éticos e legais,
cabendo-lhe, apos aprovacdo deste Comité de Etica em Pesquisa: Il - conduzir o processo de
Consentimento e de Assentimento Livre e Esclarecido; |l - apresentar dados solicitados pelo CEF ou pela
CONEP a qualquer momento; IV - manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua
guarda e responsabilidade, por um periodo minime de 5 (cinco) anos apos o término da pesquisa; V -
apresentar no relatério final que o projeto foi desenvolvido conforme delineado, justificando, quando
ocorridas, a sua mudanca ou interrupcdo. Este relatério final devera ser protocolado via notificagio na
Plataforma Brasil. OBSERVAGAO: Nos documentos encaminhados por Notificagio NAO DEVE constar
alterac3o no conteddo do projeto. Caso o projeto tenha sofrido alteracdes, o pesquisador devera submeter
uma "EMENDA".

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situac 3o
Informacées Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS DO P | 27/01/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1658068 pdf 10:04:37
Cutros Cartarespostaversao|guia.docx 2710172021 | Camila Araujo Santos{ Aceito
10:02:39 | Santana

Cutros cartaextenor pdf 27/01/2021 | Camila Araujo Santos| Aceito
10:01:43 | Santana

Cutros CartalabGuia pdf 2710172021 | Camila Araujo Santos{ Aceito
10:01:06 | Santana

Projeto Detalhado /| ProjetoGuia’l docx 2710172021 | Camila Araujo Santos{ Aceito

Brochura 10:00:38 | Santana

Investigador

Cutros usoimagemparticipanteprint1.docx 2710172021 | Camila Araujo Santos{ Aceito
09:59:21 | Santana

Outros usodeimagempaisprint1.docx 2710172021 | Camila Araujo Santos| Aceito
09:58:57 | Santana

TCLE/ Temos de | TCLEGuiapais1.docx 2710172021 | Camila Araujo Santos| Aceito

Assentimento / 09:58:25 | Santana

Enderego: WASHINGTON LUIZ KM 235

Bairro: JARDIM GUANABARA CEP: 13 5R5-005
UF: 5P Municipio: SAD CARLOS
Telefone: (1§)3351-0685 E-mail: cephumanosi@ufsearbr

Pagina 07 de 08

202



UFSCAR - UNIVERSIDADE

U'FR‘I"Z# FEDERAL DE SAO CARLOS

Continuacdo do Parecer: 4 546 571

Qo

mo

Justificativa de TCLEGuiapais1.docx 2710172021 [Camila Araujo Santos| Aceito
Auséncia 09:58:25 | Santana
TCLE/Termos de | TCLEGuia181.docx 2710172021 | Camila Araujo Santos| Aceito
Assentimento / 09:58:06 |Santana
Justificativa de
Auséncia
TCLE [ Termos de | TALEGuial docx 2710172021 | Camila Araujo Santos| Aceito
Assentimento / 09:57:43 | Santana
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto folhaderostoguia pdf 08/11/2020 |[Camila Araujo Santos| Aceito
11:28:55
Situacgio do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
SAD CARLOS, 18 de Feversiro de 2021
Assinado por:
ADRIANA SANCHES GARCIA DE ARALLIO
{Coordenador(a))
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10. 1 Anexo 1- Comprovantes de publicacdo de artigo vinculado ao projeto da

doutoranda.
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Abstract: Purpose: The purpose of this study is to summarize the ICF foci, looking beyond body
structures and function, and to analyze who has been assessed in research about adolescents and
young adults (AYAs) with CP in the phase of transition to adulthood. Method: Medline, EMBASE,
PsycINFO, and CINAHL databases were searched using terms related to cerebral palsy, adoles-
cents/young adults, health development, participation, and independence. Studies including youth
with CP (13-30 years old) published in English from 2014 to 2021 were considered. The methods of
assessment reported in the included studies were used to identify the ICF foci and who was assessed.
Results: In this study, 86 studies were reviewed. The main ICF foci are activity and participation
(51% of the studies), personal factors (23%), ICF not covered (14%), ICF not defined (9%), with
environmental factors being the least focused ICF component (3%). Most studies assessed AYAs
directly (49% of studies). Conclusions: Activity- and participation-related constructs are the leading
research focus of studies, and more attention is needed concerning environmental factors. AYAs
are the main source of information, and the perspectives of other key figures are also being valued.
To bridge the gap between child and adult health care, a broader view of health development and
approaches to explore AYA developmental issues must be taken.

Keywords: cerebral palsy; health development; adolescents; young adult; transition to adult life;
research focus

1. Introduction

In 2001, the World Health Organization published the International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) with a framework for health that highlights a
network of components that influence the functional status of all individuals. Moving
beyond the impairments in body structure and function (BSF) traditionally addressed
under a biomedical standpoint, components of activity and participation (AP), personal
factors (PFs), and environmental factors (EFs) have achieved recognition under this holistic
view of health [1]. Additionally, the Life Course Health Development concepts (LCHD)
proposed by Halfon et al. (2014) [2] expand our perspective on health development, stating
that health is a result of continuous interactions between the person and their environment.
On-time experiences for this life stage are important for well-being, as well as for ensuring
that the person’s voice is heard, thus grounding the development of the necessary supports
and opportunities throughout their life course.

These biopsychosocial concepts encourage us to stop thinking of disabilities as just a
biological or medical phenomenon ‘within the person’ and encourage us to think also about
the impact of the impairments on a person’s functioning and life experience in general [2,3].
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