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RESUMO

Este € um estudo que propde a discussdo e a compreensdao da autonomia de
adolescentes com lesdo medular (LM) a partir de um ponto de vista bioético. Os
fundamentos teoricos incluiram estudos atuais sobre a lesdo medular em
adolescentes e seus aspectos fisiologicos e sociais. Referenciais da bioética, como
autonomia relacional e a autonomia na adolescéncia, a partir do referencial dos
Direitos Humanos do Pacientes, foram estudados. O objetivo da dissertagdo foi
analisar, a luz dos Direitos Humanos dos Pacientes (DHP), a percepgao de
adolescentes com lesdo medular, acompanhados em um programa de reabilitagéo,
sobre seu processo de autonomia e acesso a saude, tendo como pressuposto o
principio da autonomia relacional. Trata-se de estudo descritivo, com delineamento
qualitativo, cuja coleta de dados foi realizada no periodo de fevereiro a margo de
2020 na Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo, Brasilia-DF. A populacao-alvo
foi constituida por 14 adolescentes de 12 a 18 anos com diagndstico de LM, dos
sexos masculino e feminino, acompanhados no programa de reabilitacdo ha, pelo
menos, seis meses. Foi utilizado um roteiro semiestruturado dividido em trés sec¢des:
questdes sociodemograficas; questdes fechadas sobre os cuidados com a saude; a
terceira parte incluiu 13 questbes abertas. Os dados quantitativos foram
processados no Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versdo 21.0. Na
classificagcdo dos dados qualitativos utilizou-se o software Iramuteq e, para a analise
das classes de palavras geradas pelo software, utilizou-se a Analise do Conteudo de
Bardin. Como resultados foi observado amostra composta por 50% de participantes
do sexo masculino, 29% moradores do Distrito Federal. Houve prevaléncia da
paraplegia em 71%. A mae foi apontada como principal cuidadora (64%) e outros
cuidadores foram apontados como o pai e avés. Os resultados mostraram que o
Estado tem cumprido seu papel por meio de fornecimento de medicagbes (36%),
beneficios (71%) e insumos para realizacdo de cateterismo (79%). Na analise dos
dados qualitativos, o software Iramuteq reconheceu cinco classes distintas. A classe
1 nomeada programa de reabilitagdo do adolescente com LM apresentou 20,9% em
seu agrupamento de palavras. A classe 2 evidenciou a autonomia do adolescente
com LM, com frequéncia de 21,8%. A classe 3 tratou das relagées familiares do
adolescente com LM, com frequéncia de 16,7%. A classe 4 focalizou sentimentos e
vivéncias do adolescente com LM com frequéncia de 23,9%. A classe 5 foi nomeada
rotina do adolescente com LM com 16,7%. Os adolescentes muitas vezes
relacionaram a autonomia ao conceito de independéncia. No entanto, foram
identificadas, em suas falas, outras formas de relacionamentos que também
remetem a autonomia, ampliando os conceitos para suas atividades de vida diaria,
bem como no seu projeto de vida futura, o que corroborou o0 modelo da autonomia
relacional. O estudo tem implicagbes para a melhoria da qualidade da atencao de
adolescentes com lesdo medular, na perspectiva dos Direitos Humanos dos
Pacientes.

Palavras-chaves: Adolescente; Autonomia; Lesdo medular; Direitos Humanos dos
Pacientes, Reabilitagéo.



ABSTRACT

This is a study that proposes the discussion and understanding of the autonomy of
adolescents with spinal cord injury (SCI) from a bioethical point of view. The
theoretical foundations included current studies on spinal cord injury in adolescents
and its physiological and social aspects. Referential of bioethics, such as relational
autonomy and autonomy in adolescence, from the reference of the Human Rights in
Patient care, were studied. The objective of the dissertation was to analyze, in the
light of the Human Rights in Patient Care, the perception of adolescents with spinal
cord injury, accompanied in a rehabilitation program, about their process of autonomy
and access to health, having as a premise the principle of relational autonomy. This
is a descriptive study, with qualitative delineation, whose data collection was carried
out from February to march 2020 in the SARAH Network of Rehabilitation Hospitals,
Brasilia-DF. The target population consisted of 14 adolescents aged 12 to 18 years
with a diagnosis of SCI, male and female, followed in the rehabilitation program for at
least six months. A semi-structured script was used, which was divided into three
sections: socio-demographics issues; close-ended questions on health care; the third
part included 13 open questions. The quantitative data were processed in the
Statistical Package for Social Sciences (SPSS), version 21.0. The qualitative data
were classified using the Iramuteq software and for the analysis of the word classes
generated by the software, the Bardin Content Analysis was used. The results were
observed in a sample composed of 50% male participants, 29% of whom live in the
Federal District. There was a prevalence of paraplegia in 71%. The mother was
pointed as the main caregiver (64%) and other caregivers were pointed as the father
and grandparents. The results showed that the Brazilian State has fulfilled its role by
providing medications (36%), benefits (71%), and inputs for catheterization (79%). In
the analysis of qualitative data, the Iramuteq software recognized five distinct
classes. The class 1 named program of rehabilitation of the adolescent with SCI
presented 20.9% in its grouping of words. Class 2 showed the autonomy of the
adolescent with SCI, with a frequency of 21.8%. Class 3 treated the family relations
of the adolescent with SCI, with a frequency of 16.7%. Class 4 focused on the
feelings and experiences of the adolescent with an SCI, with a frequency of 23.9%.
Class 5 was named routine of the adolescent with SCI with 16.7%. The adolescents
often related autonomy to the concept of independence. However, other forms of
relationships that also refer to autonomy were identified in their statements,
expanding the concepts for their activities daily life, and the future life project, which
corroborated the model of relational autonomy. The study has implications for the
improvement of the quality of attention of adolescents with spinal cord injuries, from
the perspective of the Human Rights in Patient Care.

Keywords: Adolescent; Autonomy; Spinal cord injury; Human Rights of Patients,
Reabilitation.
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PROLOGO

Como enfermeira, graduada pela Universidade Federal de Goias, em 1995,
vim morar em Brasilia em 1996. Isso ocorreu apés ter sido aprovada em concurso
publico para compor o quadro funcional do Hospital Sarah Brasilia. Nessa instituicao
convivi e convivo, ha mais de vinte e quatro anos, com criangas e adolescentes, que
sofreram algum tipo de trauma, com consequente lesdo da medula espinhal. Desde
entdo tenho me deparado com o desafio do processo de reabilitar adolescentes com
deficiéncia fisica, numa instituicido cujo método de tratamento & baseado no
envolvimento da familia e do proprio paciente no seu cuidado. Ao me deparar com a
Bioética, pude perceber que os principios bioéticos, em especial os principios dos
Direitos Humanos dos Pacientes coadunavam com o0s principios que regem a
instituicdo a qual eu pertenco, 0 que me chamou a atencgao.

Em conversas do dia-a-dia, muitas vezes ouvi relatos de que com o acidente
e com a lesdo medular dele resultante ocorria uma mudancga abrupta na vida dessas
pessoas e de suas familias, o0 que consequentemente ocasionava muitos conflitos.
Os relatos revelavam que a lesdao medular e suas sequelas interferiam na vida das
pessoas e que elas enfrentavam muitos conflitos no seu cotidiano, tanto em relagao
a questdes sociais quanto morais e de acessibilidade.

Escolhi essa tematica devido ao fato trabalhar com essa populacdo de
adolescentes e perceber que falar sobre Direitos Humanos dos Pacientes no ambito
da enfermagem de reabilitagdo representa uma novidade e utilidade, n&o sé para a
comunidade cientifica, mas também para a sociedade em geral. Minha consciéncia
critica atinente a relacdo emergente entre saude e o cuidado das criangas e
adolescentes exigem de mim resposta ética. Por isso defendo que a bioética € uma
importante ferramenta para enfrentar os conflitos e dilemas éticos, através da ética
aplicada nos diversos contextos no campo da saude.

Pretendo no decorrer da escrita da dissertacdo me especializar na tematica e
proporcionar ferramentas que propiciem reflexdes a respeito dessa integragdo da
ética nos cuidados de saude. Apresento aos leitores o fruto desse trabalho.



1. INTRODUGCAO

A adolescéncia € o periodo de desenvolvimento humano delimitado
cronologicamente pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) como a faixa
etaria de 12 a 18 anos de idade (1). E uma etapa da vida marcada por grandes
transformacgdes fisicas, psiquicas e sociais. Entre essas transformacdes esta a
conquista por espacgos de direitos nos mais diversos contextos sociais em que o
individuo esta inserido, manifestando seus desejos, inquietacdes e expectativas (2).

No entanto, alguns fatores podem afetar o seu desenvolvimento, como os
eventos adversos, ambientais ou de adoecimento, que podem levar a incapacidade
fisica e acentuar a condicdo de vulnerabilidade. Dentre os eventos negativos dessa
faixa etaria, destacam-se as deficiéncias fisicas causadas por lesées medulares,
ocasionando a paraplegia ou a tetraplegia.

No Brasil, a lesdo medular (LM) é considerada um problema de saude
publica, tendo em vista a sua gravidade e a irreversibilidade das sequelas,
apresentando maior incidéncia em individuos adultos do sexo masculino (3). Um
estudo do perfil epidemiolégico de lesdo medular realizado na Rede Sarah de
Hospitais identificou uma estimativa de incidéncia média de 21 casos por milhdo de
habitantes / ano e prevaléncia de 8,6% de lesdo medular traumatica (4).

O numero de pessoas tetraplégicas e paraplégicas por lesdo da medula
espinhal vem aumentando significativamente nas ultimas décadas e estima-se que
de 30 a 40 pessoas/milhdo/ano sofrem lesdo, o que equivale no Brasil
aproximadamente a 6000 novos casos por ano. A maior incidéncia se da entre
pessoas de 20 a 24 anos de idade. Este indice se deve principalmente as lesdes
traumaticas (80%) provocadas por acidentes automobilisticos, quedas, mergulhos
em aguas rasas, acidentes de trabalho ou por pratica de esportes e episddios de
violéncia, principalmente ferimentos por arma de fogo. Entre as causas néo
traumaticas (20%) destacam-se os tumores, doengas infecciosas, vasculares e
degenerativas (5).

O avancgo tecnoldgico ainda n&o possibilitou a cura da LM, mas sim a redugao
da mortalidade e o prolongamento da vida de pessoas que sofreram essa injuria. O
uso acritico de recursos deve ser considerado em se tratando da assisténcia a esses

pacientes. Segundo Monsores, Lopes, Bezerra e Silva (6) existem propagandas nas



midias de suposta cura da lesdo medular pelos mais diversos mecanismos, seja por
células tronco, transplantes e uso de tecnologias ainda n&o comprovadas
cientificamente.

A lesdo medular determina consequéncias deletérias na vida da pessoa
acometida, levando a necessidade de mudancas no estilo de vida. As
consequéncias implicam perdas sensoriais e motoras, assim como o descontrole
dos esfincteres da bexiga e do intestino, complicagbes respiratérias, térmicas e
circulatérias, ocorréncia de espasticidade e dor (7). Essas consequéncias tornam-se
preocupantes quando acontecem na adolescéncia, tendo em vista que, nessa faixa
etaria, ocorre o processo de formacao da identidade, a aquisi¢cao de habilidades e de
competéncias. Assim, o confronto com as perdas motoras e sensitivas pode gerar
inquietacéo frente ao prejuizo de seus projetos de vida, perda da autonomia e da
independéncia.

A reabilitagdo de adolescentes com lesdo medular € um desafio para o
tratamento e a construcdo da autonomia diante das perdas e limitagdes impostas
pelas sequelas neurologicas. Portanto, € necessaria a assisténcia especializada,
recursos técnicos adicionais, ambientes e atividades com acessibilidade para
maximizar a participagdo social e fortalecer as competéncias para o
desenvolvimento saudavel. Para atender a esta necessidade deve-se estabelecer
um conjunto de agbes como eixo prioritario de saude, expresso por meio da
integralidade da assisténcia em reabilitaggo.

Ao explorar esse objeto — a adolescéncia e suas relagbes com a autonomia
no contexto da LM - pretende-se ndo retrata-lo como um obstaculo, um
impedimento. Antes de tudo, pretende-se utiliza-lo como uma oportunidade de
reconhecer que o mundo nos oferece desafios. Cabe ressaltar que ha uma lacuna
de produgdes cientificas que abordem o adolescente com LM e sua autonomia e a
reflexao bioética sobre esse tema ainda € pouco estudado. A pesquisa € pioneira ao
estudar a autonomia do adolescente com lesdo medular, o que justificou a sua
realizacgéo.

Do ponto de vista bioético, a situagado “adolescente com lesdo medular” € um
problema que requer uma solugado, pois, em nivel social, trata-se de um assunto
particular que, uma vez abordado, se torna benéfico para a sociedade (por exemplo,
conseguir reabilitar o adolescente e torna-lo um adulto emancipado e independente).

Portanto, diante de uma pessoa com uma deficiéncia irreversivel, o proposito é



realizar um estudo sobre a percepcdo do adolescente e a sua autonomia como
ponto de partida para se pensar formas de promover a mesma.

Pretende-se identificar quais problemas estdo envolvidos no exercicio da
autonomia do adolescente com lesdo medular. Sera a falta de informagéo, o dilema
da capacidade para decidir ou a possivel coagao? Ou ainda um problema de justica
(por discriminagdo devido a idade, sexo, falta de recursos financeiros, pela
deficiéncia fisica ou estigmatizagdo)? A familia tem sido apoiadora ou n&o? O
Estado tem cumprido seu papel de acesso amplo & saude? E possivel promover a
autonomia apés programa de reabilitacdo? Adolescentes se percebem mais
autbnomos apos receber diagnostico de LM e passar por programa de reabilitagéo
em instituicdo em que o cuidado é centrado no paciente?

Questdes bioéticas que permeiam a autonomia na adolescéncia precisam ser
debatidas, uma vez que é crescente o numero de pacientes adolescentes nessa
condigdo. ldentificar os conflitos envolvidos na autonomia do adolescente com les&o
medular em programa de reabilitagcdo é importante, pois pretende-se aprimorar e
adquirir ferramentas e habilidades técnicas na otica do principal envolvido: o
adolescente. Esse beneficio dar-se-a em fungdo da possibilidade de dialogar com o
participante da pesquisa sobre um tema que talvez ainda ndo tenha sido abordado,
permitindo que o adolescente possa refletir e ampliar perspectivas sobre maior
autonomia, proporcionando adesdo ao tratamento e o reconhecimento da
importancia do seu papel no processo de reabilitacio.

O objetivo do presente trabalho foi analisar, a luz dos Direitos Humanos dos
Pacientes (DHP), a percepg¢ao de adolescentes com lesdo medular acompanhados
em um programa de reabilitacdo, sobre seu processo de construgdo de autonomia e
acesso a saude, tendo como pressuposto o principio da autonomia relacional. O
texto da dissertagdo esta organizado da seguinte forma: a possibilidade de
aprofundar os conhecimentos sobre o adolescente; lesdo medular; programa de
reabilitacdo e autonomia; responder a questdo de pesquisa; apresentar a
metodologia utilizada e demonstrar os resultados obtidos. Inicialmente, ainda no
referencial teorico, serdo abordados os temas sobre deficiéncia e os Direitos
Humanos dos Pacientes e seu papel como ferramenta tedrica na reflexdo do tema

em foco.



2. REFERENCIAL TEORICO

O referencial tedrico tem o objetivo de apresentar, em primeiro lugar, uma
breve contextualizacdo de estudos sobre a deficiéncia e os DHP, visando delinear
conceitos e definicdes, permitindo melhor aproximagao ao tema do presente estudo.
A seguir foram abordados o conceito de adolescéncia, suas caracteristicas e
histéria, bem como o referencial dos DPH do adolescente, conceitos basicos de
lesdo medular, reabilitacdo, aspectos que envolvem a autonomia tradicional,

autonomia relacional e a relagdo entre autonomia e reabilitagéo.

2.1 SOBRE A DEFICIENCIA

Ao longo dos anos, a deficiéncia vem sendo vista de maneiras diversas. O
termo fazia referéncia a todos os tipos de deficiéncia: fisica, deficiéncia sensorial,
deficiéncia cognitiva, deficiéncia intelectual, doengas mentais e a diversos tipos de
doengas crbnicas (8). As pessoas que possuiam algum tipo de deficiéncia eram
afastadas do convivio social. A evolugdo conceitual ocasionada por transformacoes
sociohistoricas e culturais tem proporcionado novas formas de perceber a pessoa
com deficiéncia.

A aproximagao dos estudos sobre deficiéncia, como os estudos culturais e
feministas, desafiou a hegemonia biomédica do campo. De acordo com Diniz (8), o
primeiro resultado desse encontro tedrico foi um extenso debate sobre como
descrever a deficiéncia em termos politicos, e ndo mais estritamente para o
diagnostico. Para os precursores dos estudos sobre deficiéncia, a linguagem
referente ao tema estava carregada de violéncia e de eufemismos discriminatérios
(9): "aleijado”, "manco", "retardado", "pessoa portadora de necessidades especiais"
e "pessoa especial", entre tantas outras expressdes ainda vigentes em nosso léxico
ativo. Um dos poucos consensos no campo foi o abandono das velhas categorias e
a emergéncia das categorias "pessoa deficiente", "pessoa com deficiéncia" e
"deficiente" (8)(9).

Os primeiros tedricos optaram por "pessoa deficiente" e "deficiente" para
demonstrar que a deficiéncia era uma caracteristica individual na interagdo social

(8). "Pessoa com deficiéncia" foi uma escolha que seguiu uma linha argumentativa



semelhante e é a expressdo mais comum no debate estadunidense. O movimento
critico mais recente, no entanto, optou por "deficiente" como uma forma de devolver
os estudos sobre deficiéncia ao campo dos estudos culturais e de identidade. Assim
como os estudos sobre raga ndo mais adotam o conceito de "pessoa de cor", mas
"negro" ou "indigena", os estudos sobre deficiéncia assumiram a categoria
"deficiente".

O avanco do movimento pelos direitos das pessoas com deficiéncia nas
décadas de 1960 e 1970 trouxe a deficiéncia para a linha de frente da atencao
nacional e internacional, despertando o interesse de médicos e antropdlogos para os
modelos sociais de deficiéncia (10). O conceito de estigma do sociélogo Erving
Goffman forneceu apoio para a fase de estudos antropoldgicos da deficiéncia (10).

Um dos precursores do modelo social da deficiéncia no Reino Unido, nos
anos 1960, foi Paul Hunt, um sociélogo deficiente fisico (8). Hunt escreveu uma
carta de grande impacto que enviou ao jornal inglés The Guardian, em 20 de
setembro de 1972. Nela ele falava sobre as atrocidades que os deficientes sofriam
isolados dentro de instituicbes. Como resultado dessa carta, quatro anos depois
estava constituida a primeira organizagao politica desse tipo: a Liga dos Lesados
Fisicos Contra a Segregacédo (Upias). Ainda hoje ele é considerado um dos
precursores e principais idealizadores do que ficou conhecido como modelo social
da deficiéncia, assim como Paul Abberley e Vic Finkelstein (11).

A originalidade da Upias foi, ndo somente ser uma entidade de e para
deficientes, mas também ter articulado uma resisténcia politica e intelectual ao
modelo médico de compreensao da deficiéncia. Diniz (8) ressalta que a estratégia
era provocativa, pois tirava do individuo a responsabilidade pela opressao
experimentada pelos deficientes e a transferia para a incapacidade social em prever
e incorporar a diversidade. O mais importante desse movimento politico vigoroso de
critica social foi que a Upias era responsavel por um feito histérico, pois redefiniu
les&o e deficiéncia em termos sociologicos, e ndo mais estritamente biomeédicos (8).

A deficiéncia passou a ser entendida como uma forma particular de opressao
social, como a sofrida por outros grupos minoritarios, como as mulheres ou os
negros (8). O marco tedrico do grupo de socidlogos deficientes que criaram a Upias
foi o materialismo historico, o que os conduziu a formular a tese politica de que a
discriminagao pela deficiéncia era uma forma de opresséo social. O principal objetivo
da Upias era redefinir a deficiéncia em termos de exclusao social (12).



Quem é deficiente para o modelo social da deficiéncia (8)? Seria um corpo
com lesdo o que limitaria a participacdo social ou seriam os contextos poucos
sensiveis a diversidade o que segregaria o deficiente? Diniz (8) responde que o
desafio era avaliar se a experiéncia de opressao e exclusdo denunciada pela Upias
decorreria das limitagdes corporais, como grande parte da biomedicina defendia, ou
se seria resultado de organizagbes sociais e politicas pouco sensiveis a diversidade
corporal. A definicdo da Upias provocou um extenso debate sobre as limitagdes do
vocabulario biomédico para descrever a deficiéncia (8).

Para a Upias, a lesédo seria um dado corporal isento de valor, ao passo que a
deficiéncia seria o resultado da interacdo de um corpo com lesdo e uma sociedade
discriminatoria (8). Assim, era necessario assumir a deficiéncia como uma questao
socioldgica, retirando-a do controle discursivo dos saberes biomédicos. Foi nessa
disputa por autoridade discursiva que se estruturou o modelo social da deficiéncia
em contraposigdo ao modelo médico. O modelo social definia a deficiéncia n&o
como uma desigualdade natural, mas como uma opressao exercida sobre o corpo
deficiente. Ou seja, o tema da deficiéncia ndo deveria ser matéria exclusiva dos
saberes biomédicos, mas principalmente de acgdes politicas e de intervencdo do
Estado (8).

De acordo com Shakespeare (9), o modelo social britanico foi chamado de "a
grande ideia" do movimento de deficiéncia, e foi considerado como globalmente
influente. Esta grande ideia teve dois impactos principais. Primeiro, ele identificou
uma estratégia politica: remogao de barreira. A prioridade é desmantelar essas
barreiras incapacitantes, a fim de promover a inclusao de pessoas com deficiéncia.
Em vez de buscar uma estratégia de cura ou reabilitagdo, seria melhor seguir uma
estratégia de transformacéo social. Segundo, seria provar que a deficiéncia era o
resultado de discriminagédo, entdo os defensores da legislagdo anti-discriminagao
consideraram direitos civis - no modelo da Lei dos Americanos com Deficiéncias, e
as leis britanicas de igualdade de oportunidades e relagdes raciais - como a solugéo
final (9).

Entretanto, houve, de fato, um viés inicial no movimento social, pois a Upias
era formada apenas por deficientes fisicos, na maioria homens, institucionalizados
devido a lesdes fisicas e que estavam inconformados com a situagdo de opressao
em que viviam (11). No entanto, o novo vocabulario tinha potencial para nao

desagregar as comunidades de deficientes. A critica inicial de que a Upias era



formada pela elite dos deficientes, o que foi rapidamente reconhecida pelos
precursores do movimento social. A estratégia era ndo mais assentar a experiéncia
da deficiéncia em termos de lesbes especificas, mas sair a procura de termos
politicos que agregassem o maior numero possivel de deficientes. A ideia foi mostrar
que, a despeito da variedade de lesdes, havia um fator que unia todos os
deficientes: a experiéncia da opressao (8).

Durante quase duas décadas, a premissa da independéncia como um valor
ético para o modelo social manteve-se livre de criticas (8). Os primeiros tedricos do
modelo social eram homens, em sua maioria portadores de lesdo medular, que
rejeitavam ndo apenas o modelo médico curativo da deficiéncia, como também toda
e qualquer perspectiva caritativa perante a deficiéncia. As tedricas feministas foram
as primeiras a apontar o paradoxo que acompanhava as premissas do modelo
social. Por um lado, criticava-se o capitalismo e a tipificagdo do sujeito produtivo
como nao deficiente; mas, por outro, a luta politica era por retirar as barreiras e
permitir a participagao dos deficientes no mercado de trabalho (8).

As teodricas feministas trouxeram a tona temas esquecidos na agenda de
discussbes do modelo social (8). Falaram do cuidado, da dor, da lesdo, da
dependéncia e da interdependéncia como temas centrais a vida do deficiente. Elas
levantaram a bandeira da subjetividade do corpo lesionado, discutiram o significado
da transcendéncia do corpo por meio da experiéncia da dor, e assim forcaram uma
discussdo, ndo apenas sobre a deficiéncia, mas sobre o que significava viver em um
corpo doente ou lesado. Assim como os homens da primeira geragdo do modelo
social, as tedricas feministas também tinham a autoridade da experiéncia do corpo
com lesdes: elas eram deficientes. Filésofas feministas mostraram a inadequacgao
das teorias tradicionais de autonomia. Segundo elas, para circunscrever posturas
em torno de testes pré-natais, suicidio assistido, bem como para reconhecer o valor
da vida das pessoas com deficiéncia, o ideal seria conceber a autonomia em termos
relacionais (8).

Foram as feministas que introduziram o debate sobre as restricoes
intelectuais, sobre a ambiguidade da identidade deficiente em casos de lesbes nao
aparentes e, o mais revolucionario e estrategicamente esquecido pelos teoricos do
modelo social, sobre o papel das cuidadoras dos deficientes (8). Também foram as
feministas que passaram a falar nos "corpos temporariamente nao-deficientes",

insistindo na ampliacdo do conceito de deficiéncia para condigdes como o



envelhecimento ou as doengas crénicas (8). Por fim, foram as feministas que
mostraram que, para além da experiéncia da opressao pelo corpo deficiente, havia
uma convergéncia de outras variaveis de desigualdade, como raga, género,
orientagao sexual ou idade. Segundo Diniz (8), ha “trés pontos que resumem a forga
da argumentacgdo feminista nos estudos sobre deficiéncia: 1) a critica ao principio da
igualdade pela independéncia; 2) a emergéncia do corpo com lesées; e 3) a
discusséo sobre o cuidado’.

O argumento do modelo social era o de que a eliminagdo das barreiras
permitiria que os deficientes demonstrassem sua capacidade e potencialidade
produtiva. Essa ideia foi duramente criticada pelas feministas, pois era insensivel a
diversidade de experiéncias da deficiéncia (8). As teorias feministas desafiaram n&o
s6 o tabu do corpo deficiente como, principalmente, a falsa suposi¢céo de que todos
os deficientes almejariam a independéncia ou mesmo seriam capazes de
experimenta-la como proposto pelos tedricos do modelo social. Com o argumento de
que todas as pessoas sédo dependentes em diferentes momentos da vida, seja na
infancia, na velhice ou na experiéncia de doengas, um grupo de feministas introduziu
a ideia da igualdade pela interdependéncia como um principio mais adequado a
reflexdo sobre questdes de justica para a deficiéncia (8).

Pfeiffer (13) argumenta a respeito da discriminagdo sofrida pelas pessoas
com deficiéncia, quando elas sdo confrontadas com barreiras arquitetdnicas, bem
como barreiras sensoriais, atitudinais, cognitivas e econdmicas. Sao tratadas como
cidadas de segunda classe. Segundo o autor, embora as criangas com deficiéncia
nao sejam mais (na maioria dos casos) excluidas da escola publica ou privada,
ainda hoje sao rotineiramente segregadas em aulas de educagao especial e “apesar
da Educacéo de Individuos com Deficiéncias atuar nos EUA, o que exige colocagdo
na sala de aula em ambiente menos restrito, eles passam o tempo em salas
separadas fazendo atividades com pouco valor” (13, p.114). Como resultado desta
discriminacdo, muitas pessoas com deficiéncia percebem uma semelhanga entre
suas experiéncias e as de uma minoria oprimida do grupo (13).

O cuidado e a interdependéncia sao principios que estruturam a vida social.
Ainda hoje, s&o considerados valores femininos e, portanto, confinados a esfera
doméstica (8). O principal desafio das tedricas feministas é o de demonstrar a
possibilidade de haver um projeto de justica que considere o cuidado em situagbes
de extrema desigualdade de poder. Diniz (8) ressalta que “a revisdo do modelo



social da deficiéncia a luz da critica feminista necessita incorporar: 1) a centralidade
da dependéncia nas relagbes humanas; 2) o reconhecimento da vulnerabilidade das
relagbes de dependéncia; e 3) o impacto da dependéncia sobre nossas obrigagbes
morais” (8). O objetivo final deve ser o de reconhecer as relagcées de dependéncia e
cuidado como questdes de justica social para deficientes e ndo-deficientes.

De acordo com Pfeiffer (13), no modelo social, a deficiéncia € composta por
inumeros aspectos da vida social que impdem restricdes a pessoas com deficiéncia,
incluindo prejuizos pessoais, edificios publicos inacessiveis, sistemas de transporte
publico inutilizaveis, educagao segregada, acordos de exclusdo no local de trabalho
e assim por diante.

Em 1976 na IX Assembléia da OMS (14), foi elaborado pela Internacional
classification of impairments, disabilities, and handicaps: a manual of classification
relating to the consequences of disease (ICIDH), sendo sua tradugao Classificacéo
internacional de deficiéncias, incapacidades e desvantagens: um manual de
classificagdo das consequéncias das doengas (CIDID), publicado em 1989 (15). Em
muitos paises, a ICIDH tem sido utilizada na determinacdo da prevaléncia das
incapacidades, aplicada a area de seguro social, saude ocupacional, concessdes de
beneficios e, em nivel comunitario, em cuidados pessoais de saude ou como forma
de avaliar pacientes em reabilitacao (15).

Foi considerado um instrumento politico autorizado por funcionarios do
governo e agéncias de servigo em todo o mundo, até que, cerca de vinte anos
depois, pesquisadores e ativistas finalmente conseguiram forgar importantes
revisbes. O esquema inicial ICIDH traz trés dimensdes (15): incapacidade,
deficiéncia e desvantagem. Nesta versdo do ICIDH deficiéncia é definida como
anormalidade no estrutura do funcionamento do corpo devido a doenca ou trauma,;
incapacidade é definida como a restricdo na capacidade de realizar uma atividade
considerada normal para um ser humano; e desvantagem é definida como a
desvantagem social que poderia estar associada a qualquer deficiéncia ou
incapacidade. Nos termos da OMS (14), as causas da deficiéncia sdo atribuidas
principalmente a condi¢gdes bioldgicas individuais as condigbes que partem da
"funcdo humana normal" e que determinam o handicap em termos de desvantagem.

Shakespeare (12) traz a importante reflexdo em seu livro Disability Rights and
Wrongs:



Pessoas com deficiéncia tém menos flexibilidade e menos opgdes do
que as pessoas sem deficiéncia. Como disse Janet Radcliffe
Richards, uma habilidade ndo pode ser transformada em deficiéncia,
assim como nenhuma mudanca de valores transforma uma
deficiéncia em uma habilidade. Um ambiente acessivel minimiza a
inconveniéncia de deficiéncia, mas nao iguala pessoas com
deficiéncia com pessoas sem deficiéncia (p. 44).

De acordo com Shakespeare, a deficiéncia pode ser considerada um
problema minoritario (12), afinal, apenas cerca de 15% da populagédo - um em cada
sete - € deficiente. Mas ha pelo menos um bilhdo de pessoas com deficiéncia no
planeta. Entdo, a maioria das vidas sao tocadas por deficiéncia de alguma forma.
Como experiéncia social estd em um processo de transigcdo — para melhor e para
pior. Acima de tudo, a deficiéncia € uma experiéncia que pode afetar qualquer
pessoa. Pode-se ndo nascer com uma deficiéncia, mas desenvolver uma doenga ou
sofrer um acidente. Mais comumente, pode ficar prejudicado com a idade. Entéo, &
uma questdo de auto interesse de todos em aprender um pouco mais sobre

deficiéncia (12).

2.2 DIREITOS HUMANOS DOS PACIENTES

Os DHP sao um referencial normativo e tedrico, extraido de convencgdes de
Direitos Humanos que tratam da incidéncia das normas na esfera dos cuidados em
saude, convengdes das quais o Brasil € signatario. O referencial dos DHP faz a
aplicacdo dos direitos que foram consagrados nas convengdes internacionais e
reconhecidos pelo Brasil no &mbito da saude. O arcabougo normativo dos DHP é
relevante e € desconhecido por grande parte dos profissionais de saude e, com isso,
esses muitas vezes violam os direitos dos pacientes por falta de conhecimento (16).

Os Direitos Humanos se caracterizam pela sua esséncia ética, que se
evidencia na sua interface com o principio da dignidade humana. Conforme Andorno
(17), o principio matriz dos direitos humanos é a dignidade humana, cujo comando
central é o igual respeito aos seres humanos, de modo que todos, sem nenhuma
distingdo, possam desenvolver suas capacidades pessoais (17).

De acordo com Albuquerque (16), a submissao do paciente ao profissional de

saude persistiu por anos. Os pacientes participavam do processo terapéutico



predominantemente reportando sintomas. Galeno dizia que o enfermo deveria ser
submisso e a obediéncia era um pré-requisito para a cura. A partir do século XIX,
com o avango do conhecimento cientifico, 0 mero relato dos sintomas comegou a
perder importéancia (16).

No entanto, o predominio da autoridade meédica e da passividade dos
pacientes persistiu até a década de 1970, quando surgiu o ativismo dos pacientes
nos Estados Unidos, os quais se mobilizaram visando expressar suas necessidades
e preferéncias. Inspirados nos movimentos dos direitos civis, no feminismo e no
ativismo dos consumidores, organizagdes de pacientes desafiaram a autoridade
meédica, questionando o paternalismo, o absolutismo do poder médico, a violagao
dos direitos a saude da mulher, como a contracepg¢ao, o aborto, parto e doencas
sexualmente transmissiveis (16).

Nos anos 1980, houve um aumento global de numeros de organizagdes de
pacientes, divididas em trés tipos: a) as centradas em determinadas enfermidades;
b) as centradas em grupos populacionais como criangas, pessoas com deficiéncia
ou pessoas idosas; c) as centradas na defesa de direitos no ambito dos cuidados em
saude. As legislagbes nacionais sobre os direitos do paciente € um fenbmeno da
década de 1990, com o amplo reconhecimento pelos governos dos paises no que se
refere a atribuigdo de direitos aos pacientes. No Brasil, as primeiras regulagdes
acerca dos direitos dos pacientes datam dos anos 1990, contudo, nunca houve a
adocao de uma carta nacional dos direitos dos pacientes com forca de lei, ainda que
importantes iniciativas no campo dos direitos dos pacientes meregam ser registradas
e reconhecidas (16).

Os DHP €& um ramo do Direito Internacional dos Direitos Humanos, que
compartilham o principio da dignidade humana como principio matriz. Ademais, do
principio da dignidade humana, DHP detém arcabougo préprio que contempla suas
especificidades, composto por: principio do cuidado centrado no paciente, principio
da autonomia relacional e principio da responsabilidade dos pacientes (16).

Nesse contexto, pretende-se trabalhar com o referencial dos DHP,
especificamente com o conceito de autonomia relacional para considerar que: 1) O
adolescente tem direito a participar da tomada de decisdo sobre seu préprio corpo,
pois tem direito a autonomia; 2) A autonomia é vista sob a perspectiva relacional:
isso significa que o profissional de saude, familia e comunidade podem promover ou

mitigar a autonomia do paciente.



Albuquerque (16) refor¢ca a importancia de ressaltar que a Bioética e os DHP
compartilham valores, principios e normas, contudo, esses se expressam por meio
de distintas linguagens, bem como possuem objetivos diferenciados. Tanto a
Bioética quanto os Direitos Humanos podem ser ferramentas de avaliagdo do juizo
moral de ac¢des politicas, ndo apenas sob a 6tica da ética do resultado, mas também
da ética de principios. No entanto, a Bioética tem o escopo de refletir e prescrever
moralmente, e os DHP tem o escopo de estabelecer obrigagdes vinculantes aos
atores governamentais com vistas a prote¢gado dos pacientes.

Considerando que esse estudo tem como base o referencial dos DHP, é
importante mostrar a conexao deste referencial com o conceito de autonomia. Essa
conexao se estrutura com base em relatorios, resolugcdes, decisbes e outros
documentos produzidos pelos o6rgaos vinculados ou integrantes dos sistemas
internacionais de direitos humanos, como o Sistema de Direitos Humanos da ONU,
o Sistema Interamericano de Direitos Humanos e o Sistema Europeu de Direitos
Humanos (18).

A Convencédo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CDPD)(19),
adotada pela ONU em 2006 € um instrumento do Direito Internacional dos Direitos
Humanos que formaliza o reconhecimento da autonomia como principio central,
fixando em no preambulo “sua importancia, para as pessoas como deficiéncia, de
sua autonomia e independéncia individuais inclusive da liberdade para fazer as
proprias escolhas”, bem como um dos seus principios consiste no “respeito pela
dignidade inerente a autonomia individual, inclusive a liberdade de fazer as préprias
escolhas e a independéncia das pessoas” (19, art 3°).

Ao tratar da recuperacéo fisica, cognitiva e psicolégica, a CDPD fixa que as
mesmas deverao ser realizadas em ambientes que promovam a autonomia da
pessoa. E, ainda, que os Estados deverdo tomar medidas efetivas e apropriadas
para possibilitar que as pessoas com deficiéncia conquistem e conservem o maximo
de autonomia (19).

Segundo Paranhos e Albuquerque (20), a Convengao Interamericana sobre a
Protecdo dos Direitos Humanos das Pessoas Idosas ( art 3°, 7° e 11°) também
confere destaque a autonomia, no reconhecimento de que a pessoa, na medida que
envelhece, deve continuar desfrutando de uma vida plena, independente e

autdbnoma. A convencgao busca promover a autonomia das pessoas idosas por meio



de beneficios e prestagdes institucionais que respondam as suas demandas de
saude e na sociedade.

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH),
adotada em 2005 pela Organizagao das Nagdes Unidas para a Educacgao, a Ciéncia
e Cultura - UNESCO, conta em seu art. 5° com os principios do respeito e da
autonomia dos individuos para tomar decisdes, quando possam ser responsaveis
por essas decisdes, e respeitem a autonomia dos demais, bem como prevé que
devem ser tomadas medidas especiais para proteger direitos e interesses dos
individuos ndo capazes de exercer autonomia (21). A DUBDH significou uma
mudanga nos paradigmas conceituais da bioética e modificou o enfoque que até o
momento era dado a area da ciéncia e tecnologia no que tange aos assuntos éticos
ligados a medicina, as ciéncias da vida, a aplicagdo de tecnologia relacionada aos
seres humanos, passando a considerar os aspectos sociais, legais e as questdes
ambientais (21).

Cabe ressaltar que em sociedades marcadamente paternalistas e autoritarias
tem-se um traco de desrespeito a individualidade da pessoa, das suas vontades e
preferéncias, propiciando a proliferagdo de contextos opressivos (18). E
fundamental, para a construgdo de uma cultura juridica e politica da sociedade, a
protecdo das pessoas das ingeréncias ilegais e arbitrarias. Para tanto, a Bioética
tem como objetivo apresentar reflexdes e prescrigdes morais, enquanto os Direitos
Humanos visam estabelecer obrigagdes juridicas capazes de vincular o Estado na
busca da protecao aos vulneraveis.

O escopo desse trabalho coloca o adolescente como agente central da
discussdo. Os DHP respaldam a participacdo do adolescente no processo de
tomada de decisdo sobre seus cuidados em saude em conformidade com seu

entendimento cognitivo e aspecto ndo cognitivos.



2.3 O ADOLESCENTE

2.3.1 Caracteristicas da Adolescéncia

A adolescéncia é uma fase dindmica e complexa, merecedora de atencao
especial no sistema de saude, uma vez que esta etapa do desenvolvimento define
padrées biolégicos e de comportamentos que poderdo se manifestar durante o
decorrer da vida do individuo. A adolescéncia diz respeito a passagem da infancia
para a idade adulta, enquanto a puberdade refere-se as alteragdes biologicas que
possibilitam o completo crescimento, desenvolvimento e maturagcdo do individuo,
assegurando a capacidade de reprodugédo e preservagao da espécie (22).

A puberdade € um termo que deriva do latim pubertate e significa idade fértil.
A palavra pubis (lat.) é traduzida como penugem. A puberdade expressa o conjunto
de transformagdes somaticas da adolescéncia, englobando o conjunto de
modificagdes bioldgicas que transformam o corpo infantil em adulto, constituindo-se
em um dos elementos da adolescéncia. Inclui os seguintes componentes:
crescimento fisico; maturacdo sexual; desenvolvimento dos érgéos reprodutores e
aparecimento dos caracteres sexuais secundarios; mudangas na composicao
corporal; desenvolvimento dos aparelhos respiratério, cardiovascular e outros (23).

A adolescéncia abrange, além da puberdade, os componentes psicoldgicos e
sociais caracteristicos dessa fase da vida. Esta sujeita, portanto, a influéncias
sociais e culturais. Quanto ao desenvolvimento, sabe-se que a adolescéncia € um
periodo dificil, onde o individuo se prepara para o exercicio pleno de sua autonomia.
Basta lembrar as muitas expectativas que sao depositadas nessa etapa do curso de
vida (corpo adulto, capacidade reprodutiva, identidade sexual, responsabilidade,
independéncia, maturidade emocional, escolha profissional), que fica facil
compreender o porqué na adolescéncia ser uma fase de tantos conflitos (23).

Devido a grande variabilidade quanto ao inicio, duragdo e progresséo das
mudangas puberais, a idade cronolégica nem sempre esta de acordo com a idade
biolégica. Por isso, diversos parametros acerca do crescimento e do
desenvolvimento sdo analisados por meio de medidas de peso, altura, idade dssea,
entre outras (24). E importante enfatizar que, devido as caracteristicas de
variabilidade e diversidade dos parédmetros biologicos e psicossociais que ocorrem
nesta época, denominadas de assincronia de maturagdo, a idade cronoldgica,



apesar de ser o quesito mais usado, muitas vezes nao é o melhor critério descritivo
em estudos clinicos, antropoldgicos e comunitarios ou populacionais (25).
Adolescéncia corresponde ao periodo da vida humana entre a terceira
infancia até a fase adulta. A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) considera a
adolescéncia o periodo da vida entre os 10 e os 19 anos. No Brasil, em 1990, é
instituido o ECA, que considera adolescéncia a faixa etaria de 12 a 18 anos de idade

e, em casos excepcionais, até os 21 anos de idade (1).

2.3.2 Breve Contexto Historico sobre Adolescéncia

A definicdo de adolescéncia adquiriu significados e significagdes diversas ao
longo da histéria da humanidade e, portanto, s é possivel compreendé-la a partir da
sua historicidade. Da Idade Antiga até a ldade Média n&do existia a etapa da
adolescéncia e juventude. A crianga, na medida em que era competente para se
virar sozinha, em torno dos sete anos, ja entrava no mundo dos adultos (26).

Na Grécia antiga, os jovens recebiam uma educagdo especial que os
preparava para uma vida comunitaria. Esta preparagdo visava ndo somente ao
aprendizado das letras, mas também o treinamento militar e a educagéo sexual.
Naquela época, o adolescente do sexo masculino destacava-se o forte e o corajoso,
sendo a juventude, sinbnimo de disposic¢ao e vigor fisico (26).

No Império Romano, a educagdo do jovem ficava a cargo dos pais,
procurando formar o agricultor, o cidaddo ou o guerreiro. Aos 12 anos, 0s meninos
da elite deixavam o ensino elementar e passavam a estudar autores classicos e
mitologia com o objetivo de adornar o espirito. Aos 14 anos, o adolescente
abandonava as vestes infantis e aos 16 ou 17 anos podia optar pela carreira publica
ou o exército. Ja as meninas, aos 12 anos, eram consideradas aptas para o
casamento. O valor dado a formacg&o do jovem era para a atuagao na vida politica e
social e ndo somente para o trabalho, visando a formag¢ao de um cidadao da elite
segundo valores que poderiam elevar o nivel de desenvolvimento da sociedade (26).

Na ldade Média, as sociedades se organizavam no sistema feudal baseado
em troca de servigos e terras. Os jovens eram reconhecidos especialmente por sua

energia, e a ocupacao militar vinha com o intuito de corrigi-los, sendo o paradigma



de boa educacédo e preparacao para a idade adulta. Entre os séculos XVI e XVIlI, a
vida era dividida em etapas que correspondiam a atividades e a fungdes, entretanto,
nao havia uma diferenciagdo entre a infancia e a adolescéncia (26).

A partir do século XVIII surge essa diferenciagcdo, embora ainda existisse
certa confusdo entre os conceitos. No século XIX descobre-se a infancia e no século
XX define-se e privilegia-se a adolescéncia, que passa a ter novos valores e
capacidade de reavivar a sociedade (26). Dai em diante a adolescéncia se
expandiria, empurrando a infancia para tras e a maturidade para frente. Dessa
forma, podemos evidenciar que adolescéncia evoluiu, de fato, no século XX, apds a
Revolugao Industrial, tendo como grande marco as transformagdes sociais ocorridas
apos a Il Guerra Mundial e o nascimento da cultura jovem. Toda a histéria levou a
adogao de novos habitos, surgindo uma juventude que, em seu seio, abrigou o sexo
livre, as drogas, a experimentagdo, homicidios e suicidios, ISTs e gravidez nao
planejada (26).

No inicio do século XXI| surge a expressao “onda jovem” para identificar o
grande numero de individuos desta faixa etaria. Esses jovens se depararam com um
cenario econdbmico adverso, dificuldades para empregar-se, incremento dos
problemas sociais, especialmente os urbanos, modificagdes nos valores sociais,
falta de perspectiva, diminui¢do da influéncia e controle tradicionalmente exercidos
pela familia, igreja e comunidade. Ao mesmo tempo, o adolescente passa a ser
considerado sujeito de direito e em fase especial de desenvolvimento (26).

Embora a adolescéncia seja considerada por muitos como o periodo de
abertura para a juventude, no mundo contemporaneo tal cronologia de idade ndo é
mais pertinentepor duas razdes: por um lado, a adolescéncia surge precocemente e,
por outro, o comportamento que seria relativo aos adolescentes se prolonga aos
jovens trintenarios.

Diante das diversas concepg¢des da adolescéncia ao longo da historia, fica
explicita a necessidade deste conhecimento para que os profissionais de saude, em
especial os de enfermagem, possam, de fato, cuidar do adolescente de modo a
considera-lo como um ser unico que necessita ser reconhecido em sua

especificidade.



2.3.3 Direitos Humanos dos Pacientes Adolescentes

O modelo biomédico foi historicamente construido em um patamar centrado
na cultura paternalista de detencédo do poder e da informacéo, na qual a agao era
tomada em beneficio do paciente, alheia a sua vontade ou desejos (27). Atualmente,
esse modelo vem sendo criticado e reconstruido a partir do reconhecimento de que
o paciente € detentor de direitos, em especial, o direito a autonomia sobre o seu
processo de saude-doencga, podendo assim, participar ativamente de suas escolhas
e do seu tratamento (28).

Segundo Eler e Albuquerque (29), o referencial dos DHP é considerado
adequado para a protecido dos pacientes, pois além de impor ao Estado as
responsabilidades de respeitar, proteger e atender aos direitos dos pacientes,
também parte de uma visdo ampliada de servigos de saude, n&o se restringindo ao
acesso aos bens ou aos servigos de saude. A énfase é colocada no cuidado que
significa zelar pela autonomia, seguranga, privacidade, entre outros bens éticos
essenciais para se alcancar melhor resultados em saude e o incremento do bem-
estar do paciente (29).

E relevante esclarecer que o referencial dos DHP situa o Estado como ator
responsavel por cumprir os comandos de direitos humanos quando ratifica um
tratado ou convencao. Especificamente, no ambito da saude, compete ao Estado
zelar pelo cumprimento dessas normas na pratica cotidiana dos profissionais (27).

Enquanto ramo do direito internacional, os DHP referem-se a aplicacdo dos
direitos humanos a todos os individuos submetidos a cuidados em saude e seu
arcabougo tedrico € conformado pelos principios da dignidade humana, da
autonomia relacional, do cuidado centrado no paciente e da responsabilidade
(16)(29).

Ressalta-se que o cuidado centrado no paciente vem sendo desenvolvido por
escolas diferentes, desde a década de 1950 nos Estados Unidos e, atualmente,
esse modelo que outrora era restrito a relacdo médico-paciente, expandiu-se para
um enfoque multidisciplinar, incrementando a importancia do papel de outros
profissionais de saude (16).

A centralidade do paciente aponta que o mesmo é agente imprescindivel dos
cuidados em saude e o maior beneficiario desses servigos (30). Por isso, cabe ao



profissional de saude compreender o contexto e as especificidades de cada
paciente, de modo a identificar suas preferéncias e atender suas necessidades,
construindo, assim, uma relagdo de confiangca. Busca-se, por meio do cuidado
centrado no paciente, suplantar o paternalismo existente na relagdo entre o
profissional de saude e o paciente, assegurando que o tratamento em saude atenda
as suas necessidades social, emocional e fisica, levando em consideragdo seus
valores e preferéncias (29)(16).

Embora o paciente seja o ator central dos seus cuidados, sua autonomia,
entretanto, deve ser concebida a partir de uma perspectiva relacional. Isso significa
que a identidade do paciente e sua competéncia decisional sdo dinamicas, na
medida em que se entrelacam e sdo efetivadas conforme seu contexto relacional
(29), ponto que sera abordado logo a frente. De acordo com Eler e Albuquerque
(29), a familia € um elemento crucial no cuidado centrado no paciente, pois, em
muitos casos, faz-se necessario envolvé-la no processo terapéutico. Importante
ressaltar que cabe ao paciente delimitar quem €& sua familia e como se dara a
participagédo dos familiares em seu tratamento (29).

A tomada de decisdo compartilhada (TDC) é o padrdo ouro em nivel
internacional e as razdes para essas mudancas incluem o conhecimento crescente
dos pacientes sobre doencas e tratamentos por meio da midia, um numero
crescente de opgdes de tratamento disponiveis e um envolvimento mais ativo dos
pacientes. A TDC envolve pelo menos um paciente e um profissional de saude.
Ambas as partes tomam medidas para participar ativamente do processo de tomada
de decisao, compartilhar informagdes e, juntos, chegar a uma decis&o de tratamento
com responsabilidade compartilhada (31).

Esse entendimento aplica-se aos adolescentes que foram reconhecidos
enquanto sujeitos de direitos no cenario internacional a partir da Convengéo sobre
os Direitos da Crianga (CDC), de 1989 (28). A adog¢do da CDC pela Assembleia da
Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) foi precedida de longos debates que
buscaram conciliar as diferentes visées dos Estados sobre a infancia e, ao mesmo
tempo, estabelecer um rol amplo de direitos que traduzisse uma perspectiva
centrada na crianga. Assim, a CDC previu, pela primeira vez no direito internacional
dos direitos humanos, o menor de 18 anos enquanto sujeito de direitos, modificando
a percepcéo segundo a qual eles seriam objeto de protegcéo e propriedade dos seus
genitores (28).



A CDC desencoraja os Estados a introduzirem, por lei ou na pratica, limites
de idade que restrinjam o direito do adolescente de ser ouvido em todos os assuntos
que o afetam, uma vez que a idade em si ndo ¢ fator determinante para indicar se a
opinido do adolescente sera tomada em consideragéo pois, como acentua o Comité,
0s niveis de compreensao dos adolescentes n&o estido ligados de maneira uniforme
a sua idade biologica. Os estudos reiteram que o adolescente ndo precisa ter
conhecimento exaustivo do problema que o afeta, mas sim uma compreensao
suficiente sobre o assunto para formar sua opinido propria (28)(29).

O direito a participagdo assegura que a inclusdo do adolescente na tomada
de decisdo deve ser um processo: amigavel, de modo que ele se sinta seguro e
confortavel para externar suas opinides; seguro ao ponto de reduzir ao minimo o
risco de que os adolescentes sofram violéncia, exploragdo ou outras consequéncias
negativas; responsavel, no sentido de que os adolescentes tém o direito de receber
um retorno acerca da forma com a qual sua participacéo influenciou no resultado;
transparente e informativo; voluntario, ndo podendo o adolescente ser obrigado a
expressar sua opinido; € relevante, ou seja, as questdes a respeito das quais o0s
adolescentes expressam suas opinides devem ter pertinéncia auténtica para suas
vidas (28)(32).

Estudos apontam para a dificuldade que alguns adolescentes encontram para
expressar suas preferéncias e vontades, tornando-se necessario um pouco de
conhecimento de psicologia da adolescéncia para que a comunicagao seja efetiva.
Por meio de uma linguagem compreensivel e didatica, deve-se fornecer uma
descricdo da sua condigdo de saude e das opgdes disponiveis de cuidado, bem
como dos beneficios e encargos esperados de determinado tratamento (33)(34)(28).

A compreensao das informacdes pelo adolescente faz parte do conteudo do
direito a informagdo, de modo que o profissional de saude precisa empregar
esforcos para que o adolescente entenda claramente os riscos materiais
concernentes a determinado tratamento. A revelagdo das informagbdes também
promove a capacidade do adolescente para tomar decisbes sobre cuidados em
saude, aumenta sua confianga nos profissionais envolvidos em seus tratamentos
cuidados e incrementa a qualidade da terapéutica utilizada (34)(28).

A tomada de decisdo acerca dos cuidados em saude corresponde ao nivel
mais elevado de participacdo e denota o respeito das “capacidades evolutivas” dos
adolescentes, previsto no art. 5° da CDC. A expressao aponta para os processos de



amadurecimento e de aprendizado por meio dos quais criangas e adolescentes
adquirem, progressivamente, conhecimento, competéncias e compreensdo, em
particular, a compreensao dos seus direitos e como eles podem ser realizados da
melhor forma (35).

O ECA garante como direito fundamental: o direito a vida e a saude, e ainda
assegura o direito a liberdade, o respeito e dignidade (1). Todavia, no que diz
respeito a saude do adolescente, o ECA articula seus direitos através de perspectiva
mais consumerista, ou seja, do adolescente enquanto consumidor de servigos de
saude. Assim, faz-se necessario o recurso aos Direitos Humanos para suprir a
omissao legislativa. Dentre os Direitos Humanos do adolescente que devem ser
efetivados no ambito dos cuidados em saude, destacam-se os direitos a
participagéo, o direito a informacé&o e o direito ao respeito pela vida privada (32).

O direito ao respeito pela vida privada do adolescente, expressamente
assegurado no art. 16° da CDC, quando aplicado aos cuidados em saude, traduz-se,
sinteticamente, no direito de consentir ou de recusar cuidados, em suma, no direito
de ser verdadeiramente envolvido nas deliberagcdes acerca do plano terapéutico
(32).

A tomada de decisdo acerca dos cuidados em saude corresponde ao nivel
mais elevado de participacédo e denota o respeito das “capacidades evolutivas” dos
adolescentes, previsto no art. 5° da CDC. A expressao aponta para os processos de
amadurecimento e de aprendizado por meio dos quais criancas e adolescentes
adquirem, progressivamente, conhecimento, competéncias e compreenséo, em
particular, a compreensao dos seus direitos e como eles podem ser realizados da
melhor forma (28)(35).

No contexto dos cuidados em saude, como mencionado anteriormente, a
capacidade para tomar decisdes em saude pode ser perquirida através da utilizagao
do MacCAT' e, a partir da sua aplicagdo, estudos indicaram que adolescentes

' A capacidade para tomar decisdes é dificil de avaliar e esta ligada & compreenséo e maturidade, devendo ser
encarada como um processo semelhante ao de outros aspectos do desenvolvimento. No contexto dos cuidados
em saude, a partir da aplicagdo do MacArthur Competence Assesment Tool for Treatment — MacCAT-T, o teste
mais difundido no mundo para a avaliacdo da capacidade mental, quatro habilidades tém sido exigidas como
imprescindiveis: a) compreensdo; b) raciocinio; ¢) apreciagdo d) comunicagdo da decisdo (10). Assim, em
sintese, o paciente precisa demonstrar que detém a capacidade para compreender as informagdes pertinentes a
sua decisdo, o que inclui a compreensao do problema médico, do tratamento proposto, das alternativas e da sua
opg¢do de recusar ou de se retirar do tratamento. Além disso, deve comprovar que consegue sopesar € apreciar as
consequéncias razoavelmente previsiveis, demonstrando de forma inequivoca sua capacidade para deliberar
sobre as escolhas de acordo com seus valores e objetivos pessoais, e, por fim, precisa comunicar a decisdo
tomada (verbalmente ou ndo verbalmente) com os cuidadores.



maiores de 12 anos ja possuem as habilidades necessarias para tomar decisbdes
meédicas, sendo que, a partir dos 14, 15 anos, a capacidade de tomar decisdes
informadas é comparavel a dos adultos (35).

Em consideracdo as capacidades evolutivas dos adolescentes, o Comité
sobre os Direitos da Crianca assinala que o seu consentimento voluntario e
informado devera ser sempre obtido para qualquer tratamento ou procedimento
médico independentemente da necessidade do consentimento dos pais ou
responsaveis. Quanto maior for a compreensdo do adolescente sobre o assunto,
menos determinante sera a opinido dos pais; assim, a medida que o adolescente
demonstra sua capacidade sanitaria para decidir sobre tratamentos de saude em
geral, os pais ndo podem impedir que sua decisdo prevaleca, ou seja, eventual
conflito entre a vontade do adolescente e de seus responsaveis ha de ser resolvido
primando-se pelo respeito da decisdo do adolescente (35).

O direito do adolescente de exercer niveis cada vez mais crescentes de
responsabilidades ndo anula as obrigagdes dos pais e do Estado, notadamente a
obrigagdo de protegé-lo. O abandono gradual da protecdo da familia, somado a
relativa inexperiéncia e falta de poder dos adolescentes, pode ocasionar violagdes
aos seus direitos.

Por essa razdo, o Comité dispde que a busca pelo equilibrio entre o respeito
pelo desenvolvimento das capacidades evolutivas dos adolescentes e 0s niveis
adequados de protecdo deve considerar uma série de fatores que influenciam a
tomada de decisdo, por exemplo, o nivel de risco envolvido, a possibilidade de
exploracdo, a compreensdo do desenvolvimento do adolescente, a consideragéo
das suas experiéncias individuais e o reconhecimento de que as habilidades de
decisdo diferem-se conforme o tipo de deciséo a ser tomada (28)(35).

2.4 LESAO MEDULAR

2.4.1 Definicéo

A lesdo medular € o acometimento da medula espinhal, seja por trauma,
patologia ou malformagé&o congénita, que resulta no comprometimento da parte
sensitiva e motora abaixo do local da lesdo. A medula espinhal é parte do sistema



nervoso central responsavel pela transmissdo nervosa motora do cérebro a todos os
orgaos e da transmissao sensitiva desses ao cérebro. Ela esta situada no interior da
coluna vertebral e é formada por tecido nervoso, o que Ihe confere carater especifico
de cicatrizag&o (36).

Lesbes na medula espinhal podem ser completas ou incompletas. Em uma
lesdo medular completa, como resultado de uma ruptura absoluta da medula, os
sinais do cérebro ndo atingem abaixo do nivel da lesdo e assim, a regido suprida
abaixo desse nivel perde a sensagao e a fungao (37). Com uma les&o incompleta,
na qual o cordao é parcialmente cortado ou compactado, ha algum movimento e
sensacao abaixo do nivel da les&o (Figura 1).
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Figura 1: Niveis da lesdo medular: tetraplegia e paraplegia
Fonte: Neurogen Brain & Spine Institute, 2018.

As lesbes na medula espinhal sdo devastadoras e estdo entre os principais
problemas de saude publica: elas podem levar a disfuncdo dos sistemas motor e
autondémico, além de incapacidades permanentes (38).

Os profissionais de saude necessitam de conhecimentos especificos sobre a
LM para que sejam implementados os cuidados com a pele, com as articulagdes,
com a alimentagdo, ingestdo hidrica, eliminagdes (suor, vesico-urinarias e
intestinais), sistema respiratorio, sistema circulatério, sexualidade, entre outros. De

acordo com Martini, Schoeller, Forner e Nogueira (39)

além do enfrentamento das limitagdes geradas pela lesdo medular,
deve-se considerar a acessibilidade social e doméstica, as novas
dindmicas familiares, as redes de apoio existentes (e a falta dessas
redes), as politicas publicas voltadas a esta parcela populacional (e
as nao existentes), os direitos de cidadania e de viver com qualidade

(p.13)



As lesbes da medula espinhal se dividem em duas categorias etiolégicas:
traumaticas e ndo traumaticas. As lesdes traumaticas s&o decorrentes de fraturas,
luxagdes ou ferimentos, causados por acidentes de transito, por projéteis de arma de
fogo, armas brancas, quedas, acidentes de trabalho ou na pratica de esportes. Entre
as nao traumaticas, as causas mais frequentes sdo os tumores, as infecgdes, as

alteragdes vasculares e degenerativas e as malformagdes espinhais (39).

2.4.2 Epidemiologia

A prevaléncia da LM tem aumentado no mundo, seja devido as doencgas
cronico-degenerativas e o envelhecimento populacional, seja pelo aumento da
violéncia urbana com os acidentes de transito, ferimentos por arma de fogo e
mergulhos. Mesmo considerando que sé&o poucos os estudos sobre o tema, estima-
se que, nos Estados Unidos da América, a cada ano surjam 40 novos casos de
pessoas com LM a cada um milhdo de habitantes, sem contar os casos em que ha
falecimento (36).

No Brasil, desconhece-se estimativa sobre esta populacdo especificamente,
apesar de que o Censo Brasileiro de 2010 contou 7% da populagao brasileira com
algum grau de deficiéncia motora (amputados, paraplégicos, tetraplégicos e
hemiplégicos, dificuldade de locomogé&o), aproximando o numero de 1.400.000 (um
milhdo e quatrocentos mil) brasileiros com este problema (37).

Considerando para o Brasil as mesmas estimativas dos Estados Unidos, de
que a esperancga de vida de pessoas com LM que sobrevivem a lesdo no primeiro
ano € de, pelo menos, 60 anos de idade e que a média de idade de ocorréncia da
LM é de 28,5 anos, temos uma estimativa de, no minimo, 300.000 pessoas com LM
no Brasil (36).

Venturini, Neves e Silva (40) relatam que s&o poucos os trabalhos publicados
no Brasil a respeito da epidemiologia da LM, principalmente nas areas de grande
densidade populacional. Na maioria dos trabalhos, o numero de pessoas
tetraplégicas e paraplégicas por lesdo da medula espinhal vem aumentando
significativamente nas ultimas décadas e, atualmente, estima-se que de 30 a 40
pessoas/milndo/ano sofrem esse tipo de lesdo (39). Este aumento se deve,



principalmente, as lesdes traumaticas (80%) provocadas por ferimentos com arma
de fogo, acidentes automobilisticos, mergulhos e quedas.

Entre as causas ndo traumaticas (20%), destacam-se os tumores, condigdes
infecciosas, vasculares ou degenerativas (36). Segundo a Rede Sarah de Hospitais,
as causas mais relevantes sao os acidentes de transito e a agressdo por arma de
fogo. Os pacientes acometidos, em sua maioria, sdo jovens, do sexo masculino,
solteiros e residentes em areas urbanas (38)(41).

A incidéncia de lesdes graves na medula (trauma raquimedular) aumenta no
verdo. O alerta é da Sociedade Brasileira de Coluna (SBC), e nessa época os
principais acidentes sao os causados pelo mergulho em aguas rasas. Entre as
vitimas deste tipo de acidente, 90% s&o jovens, na faixa etaria de 10 a 25 anos. Na
totalidade, esses casos sao graves e o resultado mais frequente é a tetraplegia, em
que os pacientes perdem os movimentos do pescogo para baixo. Essa é a segunda
principal causa das lesbes medulares (42). A OMS reconhece os acidentes de carro
como a nona causa de incapacidade. Segundo a OMS, até 2020, os acidentes de
carro serdo reconhecidos como a terceira causa de incapacidade apdés doencgas
cardiacas e depresséo (43).

A maioria dos problemas mencionados acima afeta os jovens, e isso aumenta
o estresse mental dos individuos e a pressao econémica na comunidade (45). Mais
de 60% das lesbes na medula atinge homens jovens de 15 a 35 anos, cuja idade &
economicamente produtiva, em termos de ganhos monetarios e cuja deficiéncia
traria riscos econdmicos para a sociedade, levando a um 6nus financeiro
significativo (46).

Os custos com a LM s&o altissimos. Isso se deve ao alto grau de sequela
neuroldgica e também psicologica em pacientes que ainda estdo em idade
profissional produtiva. O custo de um paciente tetraplégico, ao longo do resto de sua
vida, pode chegar a meio milh&o de ddlares. Por outro lado, os lesados medulares
adultos sdo em torno de 60% desempregados (46).

Epidemiologicamente, a LM em adultos e adolescentes sdo semelhantes.
Segundo Amato et al (47), até os dez anos de idade existem diferengas anatdmicas
da coluna infantil que influem na incidéncia e nos tipos de traumatismo raquimedular,

no entanto n&o influenciam no comportamento epidemiolégico da doenca.



2.4.3 Tratamento e Prognostico

O adolescente que sofre LM & confrontado por grandes perdas, tanto motoras
quanto sensitivas, decorrentes do incidente que o acometeu, comprometendo a
forma de se locomover, a sensibilidade de partes do corpo, o funcionamento vesical
e intestinal. O processo de recuperacao € individual e depende do tipo da lesao,
podendo gerar dependéncia parcial ou total para as atividades de vida diaria,
readaptando todo contexto pessoal, social, familiar e econémico (40).

Com um quadro sequelar, o individuo tera demandas especificas que
poderdo determinar um novo modo de vida: a modificagdo nos cuidados basicos da
vida diaria, mobilidade reduzida, necessidade de assisténcia especializada e
recursos adicionais como fornecimento de medicacbes de uso continuo, insumos
basicos de higiene e de reeducagédo vesico intestinal, uso de auxilio locomogéo sob
medida, além de ambientes e atividades com acessibilidade para maximizar a sua
participacdo social e fortalecer as suas competéncias para o desenvolvimento
saudavel (46)(47).

A busca pela cura da LM é uma realidade no meio das pessoas acometidas.
Varios tratamentos ditos promissores se apresentam como forma de cura, mas até o
momento ndo ha comprovagao cientifica da eficacia de qualquer tratamento que
regenere lesbes medulares (48). As pesquisas com células-tronco se apresentam
como possibilidade de tratamento. As células-tronco embrionarias surgiram no inicio
da década de 1980 nos Estados Unidos da América (EUA). No Brasil, as pesquisas
tiveram inicio em 2001, permitindo apenas a utilizagcdo de células-tronco adultas e,
somente a partir de 2005, com a aprovacédo pelo Congresso Nacional da Lei de
Biosseguranga, foi autorizado o emprego de células-tronco embrionarias oriundas de
embrides humanos para fins de pesquisa (48).

Mesmo com resultados animadores, as pesquisas desenvolvidas até o
momento n&o sdo aplicadas em larga escala em humanos, ndo integram o arsenal
terapéutico comprovado clinicamente e sao consideradas experimentais pela
comunidade cientifica. Em suma, ainda nao existem dados cientificos publicados
sobre a eficacia da utilizacdo da terapia com células-tronco em pessoas que
sofreram lesdo na medula (49).



2.4.4 Lesao Medular na Adolescéncia

Os estudos que analisam a LM na infancia percebem que os aspectos
psicologicos estdo em menor incidéncia na infancia em relagcédo a adolescéncia e
vida adulta (50)(51). Isso porque quanto mais precocemente ocorrido o traumatismo
medular, menores s&o as referéncias prévias a lesdo, ou seja, podera significar
menor impacto emocional para a crianga, pela diminuida comparagao em relagdo ao
periodo anterior a lesdo e melhor adaptacdo entre sua identidade com e sem
deficiéncia (51). Entretanto, € esperado que a crianga viva a experiéncia da
deficiéncia de uma forma muito semelhante a criangas com deficiéncia congénita, de
acordo com a precocidade dessa situacdo em sua vida e das circunstancias
contextuais (52).

A LM deve ser compreendida como diversa, de acordo com a etapa do ciclo
de vida em que se instala. Segundo Nuernberg et al (53)

O advento da lesdo medular deve ser pensado a luz do ciclo de vida
humano, uma vez que, de acordo com a idade do sujeito e seus papéis,
produzem-se diferentes modalidades de enfrentamento em face das
aquisicOes esperadas para cada estagio no desenvolvimento e as condi¢des
necessarias a constituicdo ou manutengéo da personalidade ( p 189).

Na adolescéncia, o impacto emocional da LM pode ser significativamente
amplificado por esta etapa ser caracterizada pela constituicido e/ou reelaboracéo de
aspectos da personalidade, diferenciagdo do jovem de sua familia de origem,
identificacdo com pares, inicio das experiéncias amorosas e sexuais e construgdo da
identidade profissional. Este momento do ciclo de vida representa, invariavelmente,
um momento delicado, sobretudo quando o movimento natural do adolescente de
buscar referenciais externos para constituicdo da personalidade € barrado pelas
limitagSes ditadas pela deficiéncia e intenso amparo familiar (54).

O adolescente que passa pelo advento de uma LM nio esta isento dos
conflitos da adolescéncia, e de igual modo sentem necessidade de obter seus
grupos de identificagdo para discutir sobre a vida. Entretanto, ndo é raro encontrar
atitudes de cunho discriminatério por parte da sociedade. Segundo Diniz e Santos
(55) “falar de deficiéncia é discutir igualdade, liberdade e justica para as pessoas



deficientes vitimas de discriminagdo e opressdo em sociedades pautadas pela
ideologia da normalidade” (p. 11).

Diniz (9) conceitua essas atitudes como resultado da cultura da normalidade,
em que impedimentos corporais sdo alvo de opressao e discriminagdo. A
desvantagem social que as pessoas com impedimentos corporais enfrentam é
denunciada em razdo de discursos e atitudes que privilegiam pessoas sem
deficiéncia.

O capacitismo é uma das formas de atitudes discriminatérias. E um tipo de
discriminagdo que se materializa na forma de mecanismos de interdicdo e de
controle biopolitico de corpos com base na premissa da (in)capacidade, ou seja, no
que as pessoas com deficiéncia podem ou sao capazes de ser e fazer (56).
Derivando da palavra inglesa ableism, o capacitismo € um neologismo que sugere
um afastamento da capacidade pela deficiéncia. Diante da adequagao dos corpos a
um ideal de beleza e capacidade funcional, pessoas com deficiéncia sao
discriminadas e tratadas como incapazes (56). Em outras palavas, trata-se da
corponormatividade sustentada pela nossa estrutura social pouco sensivel a
diversidade corporal. As atitudes capacitistas estdo presentes na sociedade, na
familia, nas escolas e igrejas, refletindo a falta de conscientizacdo sobre a
importancia da inclusédo e da acessibilidade (55).

A pratica do capacitismo atinge a pessoa com deficiéncia de diferentes
maneiras, como 0 acesso ao meio fisico e a criagdo de barreiras para que exergcam
atividades independentemente; e também como barreiras socioemocionais quando
essas pessoas sao tratadas como incapazes, dependentes, sem vontade ou voz
prépria para exprimir suas vontades. Tratar uma pessoa deficiente de forma
infantilizada, incapaz de compreender o mundo, assexualizada, inferior ou que deva
ser medicada e afastada do convivio comum dos demais cidadaos, sdo exemplos de
capacitismo (56).

Rétulos e termos pejorativos como invalidos, incapaz, aleijado e muitos outros
ja foram e continuam sendo usados, ainda que em menor medida, para se referir a
pessoas com deficiéncia. O fato € que esses termos sao formas de manifestacdo do
capacitismo, ou seja, da opresséo e da discriminag&o praticada contra a pessoa com
deficiencia. No entanto, apesar de haver denominagdo adequada para referir a

pessoa com deficiéncia, ela jamais devera ser reduzida apenas a condi¢ao funcional



de seu corpo. A pessoa possui outras caracteristicas que compde sua identidade,
sua autonomia, o que nao € diferente dos demais (56).

O capacitismo nega a cidadania ao enfatizar a deficiéncia e n&do a pessoa
humana. A fim de garantir o acesso a cidadania e a acessibilidade dos espacgos e
relagdes, as pessoas com deficiéncia s&o foco de politicas da ONU para assegurar a
aplicagcao dos Direitos Humanos.

Outra questéo importante a ser abordada nesta dissertacdo sao as formas de
discriminagdo e estigmatizagdo que o adolescente com deficiéncia sofre,
principalmente no ambiente escolar e familiar, a saber, o bullying. O bullying é um
tipo de comportamento agressivo repetitivo e intencional, caracterizado pelo
desequilibrio de forgca ou de poder entre o agressor e a vitima (57). O termo de
origem inglesa nao possui tradugdo na lingua portuguesa devido a grande
dificuldade de encontrar um vocabulo que tivesse a mesma correspondéncia, o
mesmo sentido. A palavra inglesa deriva de bully e na lingua portuguesa faz
referéncia a “valentdo”, “brigdo”, “mandao”. Trata-se de um problema mundial (57).

Os primeiros estudos sobre o bullying aconteceram na decada de 1970 com o
professor Dan Olweus sobre o comportamento escolar na pratica das brincadeiras
normais de criancas. Entretanto, as brincadeiras e provocacdes podem provocar
sofrimentos capazes de acarretar importantes prejuizos para o desenvolvimento da
vitima, como problemas escolares, queixas psicossomaticas, baixa autoestima e
maior vulnerabilidade emocional (57). O bullying € uma forma de violéncia que
ocorre com frequéncia nas escolas entre criangas e adolescentes.

O termo significa "tiranizar, oprimir, ameagar ou amedrontar" e define o ato de
intimidar os colegas, tratados como inferiores na escola. Embora esse termo seja
relativamente recente, o fenbmeno € antigo e a pratica tem um grande poder de
destruir a autoestima da vitima, pois esta precisa permanecer no ambiente escolar e
enfrentar todos os dias as humilhagdes diante dos colegas, sendo que a agresséo
fisica ou moral repetitiva deixa sequelas psicologicas e a estigmatizagdo da pessoa
(58).

Pessoas com deficiéncia enfrentam diariamente preconceito e discriminagéo:
eles tém empregos negados, eles vivem segregados em "unidades deficientes", eles
enfrentam transporte publico inacessivel. A educacado especial € simplesmente

segregada. Eles s&o excluidos da sociedade. Pessoas com deficiéncia nascem com



deficiéncia ou tornar-se invalidos involuntariamente. Claramente pessoas com as
deficiéncias sdo uma minoria (13)(59).

Neste momento do ciclo de vida é de grande importancia que o adolescente
com LM tenha oportunidade de conhecer outros jovens com deficiéncias fisicas,
para que possa resignificar sua condicdo e identificar-se com seus semelhantes,
compartilhando e tendo empatia por sentimentos, duvidas e projetos de futuro. De
igual modo, o Estado deve cumprir as leis de modo que promova as politicas
publicas capazes de mitigar as desigualdades sociais, estando atento a essa parcela
vulnerada da sociedade.

2.5 PROGRAMA DE REABILITAGAO

As consequéncias adversas geradas a partir das lesées medulares nao
surgem somente pela lesdo propriamente dita, mas também pela falta de
atendimento adequado, de uma reabilitacdo multiprofissional e individualizada, com
o intuito de reintegrar e favorecer a autonomia do adolescente com LM.

Martini (60) define reabilitacdo como “um ftrabalho com aspectos
educacionais, sociais e terapéuticos em que uma pessoa que sofre algum tipo de
deficiéncia procura restabelecer ou criar recursos para retomar as atividades de sua
vida da melhor forma possivel” (p. 2269). Trata-se de um lento e continuo trabalho
que leva, passo a passo, ao melhor discernimento das préprias limitacdes e
possibilidades (60).

A reabilitacdo busca auxiliar um individuo com deficiéncia a conquistar sua
reintegracdo social restaurando seu funcionamento fisico, mental, social e
econdbmico. Sendo assim, a OMS (61) define reabilitagdo como “um conjunto de
medidas que ajudam pessoas com deficiéncias ou prestes a adquirir deficiéncias a
terem e manterem uma funcionalidade ideal na interagdo com seu ambiente” (p.
100).

Para que possam funcionar efetivamente, as agbes devem abranger campos
complementares além da saude, como a educagado, a formagédo, o emprego, a

seguranga social, o lazer, entre outros. Dessa forma, a reabilitagcdo resulta na



melhora da funcionalidade do individuo, auxiliando-o a ter uma qualidade de vida
digna, com integralidade e independéncia, algo a que todos tém direito.

Outrora as pessoas deficientes eram afastadas do convivio social. Hoje em
dia esta situagdo vem se tornando cada vez menos frequente. H4 um movimento,
ainda incipiente, porém crescente, em relagdo a autonomia e participacao social das
pessoas com deficiéncia fisica (61). Sistemas de saude, com uma concepgao
holistica e abrangente, tém estabelecido em sua visdo de trabalho conceitos
elementares do cuidado centrado no paciente e na familia.

Ha exemplo desse tipo de abordagem, o método SARAH de
neurorreabilitacdo possui evidéncias cientificas que incorporam a familia e o
contexto de cada pessoa no processo de neurodesenvolvimento (62). Os principios
gue norteiam este método sdo baseados na valorizagdo do que existe/permanece e
nao o que foi perdido. A terapia de reabilitacido n&o esta restrita apenas ao ambiente
hospitalar, e isso traz todo um diferencial tendo em vista que € necessario ter como
objetivo que cada momento do paciente, ao longo do dia, possa ser organizado para
estimular seu desenvolvimento (62).

Quando a elaboragdo dos programas de reabilitacdo é determinada pelas
capacidades que permaneceram, permite o alcance de um objetivo funcional,
independentemente da maneira como o individuo o faga. Da-se a importancia ao
programa individualizado e personalizado, onde o paciente € o centro do cuidado.
Trata-se, portanto, da subversdo do conceito tradicional de reabilitagdo, em uma
vertente de reabilitagdo ecologica? (62).

O desafio da equipe multiprofissional € trabalhar com pais, familiares e outras
pessoas envolvidas no cotidiano do paciente para tornar possivel que ele retorne a
sua casa, viva no seio de sua familia e de seus amigos, inserido em sua
comunidade e no seu contexto de vida. Pessoas importantes na vida do paciente
irdo trabalhar em cooperagdo com a equipe técnica, auxiliando a integracdo do
paciente na comunidade no momento em que ele deixa uma unidade hospitalar. De
acordo com Braga e Campos da Paz (63), o método SARAH “integra equipe
multidisciplinar e familia para que, juntos, enconfrem caminhos para facilitar a

aprendizagem e 0Ss processos do neurodesenvolvimento da crianca e do

2 Reabilitagdo ecologica: reabilitagdo realizada no proprio ambiente da pessoa, no seu contexto habitual.



adolescente, tomando como base motivagdes, capacidades e interesses individuais
dentro de seu contexto familiar e sociocultural” (p.1).

No programa de reabilitacdo, o individuo possui desafios a alcangar, a
tomada de decisdo compartilhada é algo essencial na relagdo entre o paciente e a
equipe. A mudancga no estilo de vida e readaptacbes na maneira de realizar as
atividades de vida diaria implicam necessariamente na adesdo do paciente a sua
disponibilidade em mudar de conduta, pois caso n&o haja adesao do paciente, o
programa de reabilitacdo ndo tera sentido, haja vista que se trata de uma
abordagem personalizada.

Adolescentes a cada dia estdo sendo inseridos no processo e na discussao
de saude-doenca que o compromete, dentro do modelo centrado no paciente, na
tomada de decisdo compartilhada. A abordagem ao adolescente € voltada para o
autocuidado e para a independéncia. Visa-se preservar o Direito a Privacidade (19),
posto que se encontra em uma fase ainda de formagdo de sua personalidade e
independéncia e, portanto, passa por mudangas fisicas e de autoimagem.

O modelo de cuidado € centrado no paciente e o cuidador tem o papel de ser
0 apoiador enquanto responsavel legal (62). Adolescentes com deficiéncia fisica em
programa de reabilitagdo passam por um processo minucioso de avaliagcdo com a
equipe interdisciplinar. O esclarecimento do processo é essencial para que a tomada
de decisdo seja compartilhada com o maior interessado: o paciente (62). Questdes
fisicas, motoras, cognitivas e de reeducacao vesico-intestinal e autocuidado s&o
colocadas como metas, assim como a educacdo, socializacdo, lazer e outras
demandas préprias do adolescente, que nem sempre estao no rol de prioridades da
equipe, mas esta sim, nas prioridades do adolescente. Por isso a importancia de
ouvi-lo.

Para garantir melhores condigbes emocionais ao enfrentar a lesdo medular,
algumas variaveis fogem ao alcance da equipe. Entretanto, € possivel um olhar
atento, garantindo qualidade na assisténcia de saude, resgate da familia com papel
ativo no processo de reabilitacdo e incentivo a rede de apoio social, isso tudo
somado a condigdes ambientais favoraveis. Investir e resgatar esferas da vida que
anteriormente a ocorréncia da lesao circundavam a trajetéria do paciente, pode ser a
chave para reorganizar sua nova identidade. A rede de apoio € essencial na
recuperacdo e no processo de reabilitacdo (64). E o alicerce para que o paciente
tenha melhores condi¢des de vida.



Mancussi (64) afirma que a partir de uma les&o irreversivel, a vida do lesado
medular sofre inUmeras mudangas que repercutem tanto na familia, na sociedade,
como na prépria vida no lesado medular. E importante destacar que a familia € um
componente importante no processo de reabilitagdo. Os profissionais de saude
devem inserir a familia no planejamento dos cuidados propostos e explicar a
importancia destes. Somente assim sera possivel alcancar o0 sucesso na
recuperacdo. A familia, no entanto, deve ser cuidada, pois ha também
desenvolvimento do processo de negacgdo, adaptagdo, barganha, envolvendo uma
grande necessidade de que a situagcdo seja compreendida, ao ponto da familia
também adaptar-se a nova condi¢do de vida do adolescente com LM (64).

A satisfacdo do adolescente e a melhor adesdo as orientagbes sao
observadas quando esse é participante ativo nas suas decisdes (16). A educacéo
em saude esta inserida no contexto da equipe de reabilitagdo, proporcionando uma
relagédo dialogico-reflexiva entre profissional e paciente, para que este busque refletir
sobre sua situagdo de saude-doenga e perceba-se como sujeito de transformacéo
de sua propria vida.

O processo de reabilitagdo € um desafio para a construcdo da autonomia
diante das perdas e limitagdes impostas pelas sequelas neurologicas. A atencéo
integral é, ao mesmo tempo, individual e coletiva, evidenciando, assim, a
necessidade de articulacéo entre paciente e a equipe multiprofissional, considerando

o contexto histoérico, social, politico, familiar e ambiental em que se insere.

2.5.1 A Integralidade da Assisténcia na Reabilitacao

No Brasil, um dos pilares da ateng&o basica é o principio da integralidade. A
integralidade é um dos principios do Sistema Unico de Satde (SUS) e esta presente
tanto nas discussdes quanto nas praticas da area da saude. Conceitualmente, a
integralidade € concebida como um conjunto articulado de agbes e servigos de
saude, preventivos e curativos, individuais e coletivos, nos diferentes niveis de
complexidade do sistema. Suas origens remontam a propria histéria do Movimento
de Reforma Sanitaria brasileira que, durante as décadas de 1970 e 1980, abarcou
diferentes movimentos de luta por melhores condi¢des de vida, de trabalho na saude
e pela formulagéo de politicas especificas de atengédo aos usuarios (65).



A Constituicdo de 1988 mudou o acesso a saude no Brasil ao prever, no
artigo 196, que a saude é direito de todos e dever do Estado, e estabeleceu para os
governos o dever de efetivar o direito a saude por meio de politicas sociais e
econdmicas. O objetivo do sistema de saude, a partir da Constituicdo, passa a ser
nao somente a recuperacao da saude, mas também a promocao e a protegdo. A
diretriz do SUS que mais confronta com o modelo biomédico hegemdbnico € a
integralidade, que é bandeira de luta do sistema de saude (66).

Entretanto, uma das dificuldades em alcangar a integralidade da atencéo € a
progressiva especializagdo do trabalho médico que tende a levar a uma
fragmentacdo do processo de cuidado, ja que cada especialista responsabiliza-se
por uma parte do tratamento, compartimentalizando a pessoa. A grande autonomia
do médico, bem como a sua preponderancia sobre os demais profissionais, sao
fatores que vém contribuindo de forma determinante para a fragilizacdo do trabalho
em equipe e, consequentemente, de qualquer trabalho multiprofissional cooperativo,
solidario e integrado. Como resultado dessa fragmentagdo, tem-se a
descontinuidade do processo de trabalho, com todos os prejuizos possiveis para a
eficacia e a qualidade dos servigos de saude (67)(68).

Na otica da integralidade da assisténcia, volta-se para a sustentagcdo das
praticas de saude tdo necessarias no cotidiano do paciente, tendo em vista que o
cuidar é uma das ferramentas do processo de trabalho que se dispde para aplicagao
do conhecimento técnico-cientifico, imprescindivel a assisténcia ao paciente e
otimizagdo das suas agdes, levando em conta o ambiente fisico, social e familiar,
com vistas a prevencdo da doenca, a restauracdo da saude e a reducido da

incapacidade (69).

2.6 AUTONOMIA

No intuito de realizar uma contextualizacdo a respeito de autonomia, faz-se
oportuno uma breve passagem pela autonomia tradicional, em seguida a
conceituagcdo e discussdo da autonomia relacional conjugada com a autonomia
como promog¢ao em saude como instrumentos de fomento a medidas de apoio a

tomada de decisao pelo adolescente.



2.6.1 Autonomia Tradicional

O termo “autonomia” remonta a Antiguidade Grega, numa referéncia a nogao
de autolegislagcdo, autogoverno, autodeterminacdo: “autonomos”, oriundo dos

vocabulos “autos - eu” e “nomos — lei, regra, governo” (18). Essa ideia se
aproximava mais de uma concepg¢ao de autonomia coletiva. Foi a partir do
lluminismo Renascentista que essa expressao passou a ter uma relagcdo mais clara
com o individuo e suas escolhas. Posteriormente a atribuicdo da autonomia ao
individuo € apontada como derivagdo do pensamento religioso proposto pelos
reformistas Lutero e Calvino (18).

No lluminismo, o conceito da autonomia pessoal comegou a ser delineado.
Immanuel Kant definiu a autonomia dos agentes racionais, tendo em conta que a
mesma deriva do fato de sermos criaturas com vontades racionais. Segundo o
pensamento kantiano, autonomia pode ser compreendida como a habilidade para se
autolegislar, constituindo, assim, a liberdade individual de realizar escolhas para si
mesmo (70).

O outro pensamento moral advém de John Stuart Mill, para o qual a
autonomia se encontra associada a ideia de maximizagdo do bem-estar. A visdo
utilitarista de Mill confere o alicerce da ideia liberal contemporanea de que o poder
do Estado ou da sociedade apenas pode ser exercido perante um individuo, contra a
sua vontade, quando se objetivar prevenir um dano a outrem (18). Mill afirma que no
que diz respeito ao seu proprio corpo € mente, o individuo é soberano. Sendo assim,
a autonomia é considerada como um elemento do bem-estar e a visdo de
autonomia, segundo Mill, pode ser considerada como raiz do entendimento acerca
da autonomia e do principio de respeito a autonomia. Em sintese, a autonomia na
sua concepgao tradicional se fundamenta nas preferéncias, desejos e escolhas do
individuo, bem como na sua concepg¢ao de vida boa e nos modos de materializa-la,
sem ingeréncia de outrem (18).

A partir do estudo do principio do respeito a autonomia sob o prisma
biomédico defendido por Beauchamp e Childress, é possivel verificar a existéncia de
posicdes antagdnicas acerca do que seja autonomia e sua forma de exercicio (68).
Beauchamp e Childress consideram, entdo, que todo adulto € competente e capaz
de acgbes autbnomas na auséncia de qualquer fator que gere incompeténcia ou

incapacidade. Desse modo, pacientes idosos seriam considerados plenamente



autbnomos se capazes de compreender, ainda que nido de forma absoluta, a
informagdo médica, de julgar o seu conteudo, de decidir com a intencionalidade de
produzir determinado resultado e de comunicar livremente seus desejos a seus
cuidadores (70).

Sob esse ponto de vista, pode-se pontuar que os autores ndao dao peso
suficiente ao fato de que cada paciente idoso € unico, lida com a doenga de forma
diferente e apresenta graus diversos de compreensdo, assim como sua capacidade
de enfrentar as pressbes externas difere em razdo de suas particularidades
pessoais. Desse modo, um paciente idoso ndo incapacitado pela doenca pode ser
incapaz de exercer sua autonomia por motivos que nada tém a ver com competéncia
para decidir, como por exemplo, nos casos de relacionamentos abusivos,em um
meio social repressivo ou em consequéncia de politicas institucionais inadequadas.

Na visdo principialista, o sujeito autbnomo seria alguém que, além da
capacidade cognitiva plena, estaria imune a qualquer fator externo (70). Ao
mencionarem que pessoas ndo autbnomas sdo apenas aquelas que estdo sob o
poder coercitivo de outros, Beauchamp e Childress vislumbraram apenas a
dominacgao fisica ou moral explicita de um ser por outro. Os tedricos néo levaram em
conta uma infinidade de elementos externos capazes de influenciar as decisées de
pacientes que, ainda que esclarecidos e informados, encontram-se em situagcao de
fragilidade e vulnerabilidade (70).

O modelo de autonomia tradicional sofreu duras criticas, principalmente por
tedricos comunitaristas e feministas, devido a concepgdo excessivamente
individualista nas ideias de autogoverno, autodeterminagédo e individuos racionais
(18)(20). A critica aponta que o conceito de autonomia tradicional negligencia
aspectos concretos cruciais do desenvolvimento da autonomia, como os fatores
sociais e os intersubjetivos (20).

Seguindo tal prisma, a autonomia tradicional que se invoca ndo seria passivel
de ocorréncia pratica, porquanto se revela impregnada de fatores externos e
indissociaveis da condigdo humana (18). Passa-se, assim, a analise da autonomia
relacional defendida pelos DHP como alternativa a autonomia tradicional biomédica
antes tratada.



2.6.2 Autonomia Relacional

As criticas e questionamentos em relagdo ao conceito de autonomia
tradicional acima relatado partiram das teorias feministas e comunitaristas ao pér em
xeque a ideia de “livre escolha” e questbes referentes ao fato de que as escolhas
pessoais sdo construidas e situadas (18). Estudos sobre as mulheres e sobre suas
decisdes nos cuidados em saude mostraram o quanto as assimetrias de poder e
fatores sociais opressivos estavam influenciando nessas relagdes e o quanto esse
contexto modifica o conceito de autonomia tradicional (8)(18)(20).

Desse modo, buscou-se auxiliar pacientes na tomada de decisdes, bem como
a profissionais da saude quanto a melhor compreensao dos limites dessa
autonomia, contribuindo, assim, para uma melhor relacdo entre os envolvidos no
processo terapéutico. As condi¢gdes sociais vinculam as pessoas nas tomadas de
decisbes sobre suas proprias vidas, muitas vezes baseadas em exigéncias e
restricdes sociais e interpessoais (18).

Sendo assim, Albuquerque (18) traz o conceito da autonomia relacional
partindo do pressuposto de que ‘as pessoas S&o inter-relacionadas,
interdependentes e interconectadas, no entanto sem desconsiderar a nogdo do
individual (self), mas o compreendendo que a partir da sua constituigéo interativa por
meio das relagbes intersubjetivas” (p.14). Refere-se a concepgao de autonomia que
a vincula aos aspectos sociais da vida do individuo, ou seja, sua “conexé&o integral
com a politica, economia, raga, sexo, cultura, experiéncias de vida, interacbes com
outros e anseios pessoais” (p.41).

Segundo Paranhos e Albuquerque (20), em uma abordagem relacional,

a autonomia emerge de dentro e em decorréncia dos relacionamentos
existentes, e as relagdbes com os outros e com as instituigdes sociais
suportam ou limitam a autonomia. Portanto, além do respeito ao direito do
paciente de fazer escolhas informadas, o profissional da saude deve atentar
ainda para a construgdo pessoal da identidade para cada paciente. Se a
autonomia é desenvolvida e realizada dentro de um contexto social, é
necessario estabelecer as condi¢cdes adequadas e que oferecam suporte ao
paciente, de modo que este possa participar das decisdes, tirar duvidas e
ser ouvido, bem como responsabilizar-se por seus atos (p.42).

O modelo da autonomia relacional, segundo Albuquerque (18) se fundamenta
no fato de que os seres humanos séo relacionais e constroem suas identidades a

partir do reconhecimento do outro. Sendo assim, as identidades sdo moldadas e os



interesses definidos mediante as conexdes com os outros, 0 que permite o exercicio
da autodeterminagao (18).

Albuquerque (18) destaca que a autonomia relacional leva em consideracao
as relacdes familiares, comunitarias e sociais, bem como as responsabilidades,
redes de cuidado e interdependéncia a partir das quais os individuos desenvolvem
seu senso de pertencimento e de identidade pessoal. Assim, a autonomia relacional
assevera que o0s contextos e relagbes sao cruciais para O exercicio e
desenvolvimento da autonomia. Segundo a autora, as pessoas ndo sao realmente
livres para viver suas vidas conforme escolhas individuais, na medida em que se
esta circunscrito a realidades, obrigacdes e relagdes. Desse modo, as escolhas
autbnomas derivam do compartilhamento de ideias, percepgdes e sentimentos.

Esclarecendo as duas concepgdes de autonomia, Herring (71) destaca que a
autonomia tradicional esta ancorada nos valores da independéncia e da
autossuficiéncia, ao passo que o modelo da autonomia relacional se ancora nos
valores da interdependéncia e da conexdo, os quais refletem com muito mais
precisdo as atividades de vida diaria das pessoas e seu cotidiano.

Um aspecto importante € que a autonomia relacional se enlaga com o
principio de responsabilidade dos pacientes, ou seja, em suas decisdes pessoais 0
paciente ha de refletir sobre o impacto de suas escolhas sobre os outros, com o
senso de responsabilidade moral em relagdo a outros individuos com os quais se
compartem a vida e se tem por eles, em maior ou menor grau, senso de obrigacéo
moral (16). Quanto a questdes morais, 0 modelo da autonomia relacional & sensivel
as diversidades culturais, uma vez que as culturas podem se mostrar diferentes em
varios aspectos, modificando também as concepcgdes relacionadas a autonomia
pessoal, bem como as concepgdes de relagdes intersubjetivas ou a visdo que as
culturas tém sobre contextos opressivos ou abusivos (18).

E notdério que existem relacdes abusivas e opressivas que corroem a
autoestima e a autoconfianca e outros fatores essenciais para que o individuos
possam construir sua identidade. Esses fatores quando subtraidos da pessoa,
podem mitigar sua autonomia pessoal. No contexto familiar, essas relagbes sao
traduzidas em abusos domésticos, crescentemente no mundo, principalmente no
ambito intrafamiliar (18).

Albuquerque (16) relata que a nogéao tradicional de autonomia concebe que o
paciente pode tomar suas decisdes sozinho, baseado em seus préprios interesses,



sem influéncias. No entanto, na realidade o que ocorre é que a tomada de decisao
oriunda de sua interdependéncia com o meio relacional que o circunda, com a
preocupagao com seus familiares e amigos, bem como outros fatores de ordem
social, econémica, cultural e religiosa que por sua vez o influenciam.

A aplicagdo da autonomia relacional pressupde uma investigagado acirrada
acerca dos fatores sociais e estruturantes da tomada de decisdo,as escolhas
pessoais e de como esses fatores poderéo ter uma repercussédo negativa, como nos
casos de opressao e abuso relacionados a tomada de decisdo. Nesse sentido,
Donnelly (72) aponta alguns aspectos criticos sobre a autonomia relacional, onde a
pessoa influenciada por contextos opressivos ou abusivos estd negando a
concretude da sua autonomia, ressaltando o paternalismo e as atitudes
superprotetoras (72).

Sendo assim, cabe refletir sobre a dificil tarefa acerca dos limites de
aceitacado da influéncia externa sobre a tomada de decis&o do individuo. Na pratica,
a autonomia relacional pode promover a reflexdo sobre os limites da autonomia
pessoal ou ir além e preceituar maior espagco para a tomada de decisdo em
questbes pessoais como as que dizem respeito ao tratamento de determinadas
enfermidades.

Herring (73) sustenta que somos todos vulneraveis e nosso bem-estar
depende das redes de protecao social. Em situagdo de doencga, a vulnerabilidade se
agrava, sobretudo em certos grupos, inclusive pessoas com deficiéncias, exigindo
uma especial protecao aos vulneraveis por parte dos envolvidos nos cuidados, que
devem estar atentos a interdependéncia que faz parte da natureza humana, bem
como ao fato de que né&o somos detentores de interesses, direitos e
responsabilidades que podem ser considerados de forma isolada (20).

Os debates éticos sobre autonomia devem ir além da nogao tradicional de
autonomia, iniciando uma abordagem a partir da nogao de vulnerabilidade universal.
Herring (71) argumenta que muitas pessoas tomam decisdes com base em seus
relacionamentos, mas nao simples decisdes sobre como conduzir a propria vida, e
sim decisbes que consideram as obrigagdes e responsabilidades que temos em
relagdo ao outro e que, por impactar a vida alheia, devem ser tomadas em conjunto.
Assim, segundo o autor, ndo se pode perder de vista a necessidade de
reconhecimento de que nossa vulnerabilidade universal significa que precisamos

uns dos outros (71).



Para incrementar os resultados positivos dos cuidados em saude, Paranhos e
Albuquerque (20) apontam que a adog¢ao da autonomia relacional traz inumeras

vantagens para o processo terapéutico, quais sejam:

melhor entendimento e aplicagdo do principio da autonomia pelos
profissionais da saude; maior compreensdo das escolhas do paciente,
levando-se em conta a complexa natureza do ser humano e as relagdes
sociais que o envolvem; decisdes compartilhadas e relagbes personalizadas
entre pacientes e profissionais da saude, que conferem maior eficacia ao
tratamento; fortalecimento dos cuidados centrados no paciente, evitando-se
o paternalismo (p.42).

Profissionais de saude podem propiciar condutas que promovam a autonomia
no paciente, com ag¢des que estimulem sua participacdo no entendimento de
autocuidado, gerenciando aspectos especificos de sua saude, gerando confianga
em relagdo aos profissionais, minimizando as barreiras de acesso e gerando
oportunidades que d&o suporte a sua saude e ao bem-estar (20).

A adocdo da autonomia relacional, dentro de um programa de reabilitagao,
possui objetivos intrinsecos, uma vez que nao tem como intuito desconstituir a
decisao do paciente como principal elemento de direcionamento da terapéutica; ao
contrario, visa a apresentar uma alternativa a nocao tradicional de autonomia no
ambito dos cuidados, mediante a ampliacdo do olhar sobre o individuo, uma vez que
o tratamento ¢é individualizado, e o paciente, situado em seu meio de forma concreta,
estara mais capacitado para fazer suas escolhas (20).

O exercicio da autonomia requer o reconhecimento da vulnerabilidade do ser
humano, de sua interdependéncia e da necessidade de integragcdo do elemento
sécio relacional nos cuidados. Diante disso, em um contexto de ética biomédica,
ganha forca a proposta de uma autonomia relacional, tal como defendido pelos
direitos humanos dos pacientes (20)(73).

Albuquerque (18) aponta que “o modelo da autonomia relacional constitui um
avango na compreensdo do processo de construgdo da identidade e de tomada de
decisdo individual na medida em que se aproxima da vida diaria das pessoas e
idealiza em menor grau a independéncia e a autossuficiéncia humana” (p.20).

A autonomia relacional permite um olhar mais atento para situacdes
opressivas, uma vez que permite maior entendimento de contextos social e cultural.
Por outro lado, traz o problema do risco de se mitigar a autonomia pessoal com base
no entendimento de que, determinados individuos que se encontram em contextos

abusivos e opressivos, ndo tem direito de escolha e de conducgao das préprias vidas.



Com a premissa de dar um passo a frente, Donnelly desenvolve o modelo de
autonomia como promocdo, que sustenta que essa tem um valor intrinseco nao
apenas instrumental, na medida em que a autonomia consiste em um elemento do
bem-estar humano, como advoga o modelo tradicional de Mill (18). Sendo assim, a
autonomia como promocdo impde o comando no sentido da criacdo de
oportunidades que propiciem sua existéncia e materializagdo e conduz a ideia de
desenvolvimento de habilidades que estimulam o exercicio da autonomia, bem como
a adocao de medidas estatais e sociais que a fomente.

A respeito da perspectiva de tomada de decisdo, a autora refere que “o
modelo da autonomia como promogédo impée que se entenda o processo de tomada
de decisdo como uma oportunidade para se incrementar a autonomia e as
habilidades da pessoa para esse fim” (18, p.21). A autonomia como promogéo da
um passo além da relacional, pois reconhece a importancia das relagdes como
forma de apoiar as decisoes.

O modelo da autonomia como promogao nao nega que esta se mantém
sendo compreendida como autodeterminag¢do, autogoverno e autocriagdo, o que néo
impede de agregar a esse entendimento todo o arcabougo e acumulo reflexivo
trazido pelo entendimento de que essa autonomia se constréi socialmente,
emergindo das relagdes intersubjetivas e de variados contextos.

De acordo com Albuquerque (18), o modelo de autonomia como promogéo &
considerado como mais adequado ao referencial dos Direitos Humanos, porquanto
“além de tomar em conta os contextos opressivos e abusivos, 0s quais comumente
também podem caracterizar vulnerabilidades potenciais violagbes de direitos
humanos” (18, p.23). Esse modelo também abarca a obrigacdo dos Estados de
promover a autonomia das pessoas que sao historicamente consideradas incapazes
de conduzir suas proprias vidas, como criangas e adolescentes, pessoas com
transtornos mentais e pessoas com transtornos intelectuais (18).

A falta de conhecimento dos DHP no meio dos profissionais de saude, pode
favorecer a violagdo desses direitos. Portanto, Paranhos e Albuquerque (20)
chamam a atengdo para a necessidade de formacdo dos profissionais de saude
acerca da natureza da autonomia relacional e de como respeita-la. A necessidade
do ouvir o paciente, bem como falar de maneira clara e compreensiva reflete na

educacao sobre o respeito a autonomia. O paciente e a familia devem compreender



sua relacdo com o profissional da saude, o funcionamento do sistema de saude, o
papel de sua responsabilidade e os limites de sua autoridade (74).

Promover a autonomia envolve o esclarecimento do paciente, visando
entender sua posi¢ao face a doenga a fim de ajustar suas expectativas e adaptar-se
as limitagbes da enfermidade. Nesse sentido, sugere-se a instituicdo de politicas e
praticas que ajudem o profissional da saude a criar oportunidades de envolver os
pacientes e seus familiares significativamente no processo de tratamento, de modo a
apoiar o paciente no direcionamento de seus proprios cuidados, ou seja, politicas
que estimulem o paciente ao autocuidado, dando-lhe oportunidade de fazer
perguntas, participar do processo decisorio, explorar melhor a doenga, ter opg¢des de
tratamento, obter um termo de consentimento informado que lhe seja compreensivel
e ter a oportunidade de recusar eventual tratamento, sem contrangimentos ou
retaliagdes.

Em relacdo aos profissionais e instituicdes, estes aprenderiam a ter mais
flexibilidade e maior capacidade de se adaptar as necessidades especificas do

paciente e de sua familia (20).

2.6.3 Autonomia e Reabilitacao

Ha diferencas entre os conceitos de independéncia e autonomia. A
independéncia esta relacionada principalmente a capacidade fisica, motora,
psiquica, cognitiva de uma pessoa exercer uma atividade. Entdo, uma pessoa pode
ser altamente dependente, porém ter autonomia preservada (como no caso dos
pacientes tetraplégicos). Segundo Diniz (8, p.62) “a sobrevalorizagdo da
independéncia é um ideal perverso para muitos deficientes incapazes de vivé-lo”.

Ha pessoas com deficiéncia que ndo terdo independéncia em certos
aspectos, mesmo que as barreiras sejam eliminadas. No entanto, a
interdependéncia é um conceito mais amplo: ninguém é independente e nem
completamente dependente (8). Trata-se de um valor moral, que as feministas

consideraram prioritario.



Sibley et al (75) concluem que a autonomia e a participagdo devem estar no
centro de qualquer avaliagdo dos resultados da reabilitacdo. Esse pensamento
corrobora o principio da autonomia relacional, segundo os DHP.

O ser autbnomo exerce o julgamento, que € a capacidade de escolher.
Herring (71) propde uma reflexao interessante sobre como podemos ser autbnomos
de forma plena se raramente temos conhecimento suficiente sobre os fatos, valores
e compromissos atrelados a nossos proprios valores, e se ndo estamos imunes a
pressdes externas. Para o autor, isso ndo quer dizer que nossos desejos e vontades
nao devam ser respeitados, mas que devemos reconhecé-los como produtos de um
processo complexo (71).

A autonomia consiste em viabilizar a autodeterminagcdo da pessoa. Engloba
nao somente o envolvimento em situagdes de vida, mas também a aprendizagem, a
aplicacdo do conhecimento, as tarefas e demandas gerais, a comunicagdo, a
mobilidade e a participagdo. Consiste na liberdade de escolhas e de acgdo, porque
esta impregnada pela capacidade de controlar a propria vida, na possibilidade de ser
independente. Por isso, é necessaria a avaliagdo global da autonomia para abordar
o impacto da condi¢ao de saude dessa pessoa em sua autonomia.

A reabilitacdo € muito importante na populacado de adolescentes com LM, pois
auxilia para que as limitagbes sejam amenizadas uma vez que estes individuos,
apos a lesao, enfrentam incapacidades para toda a vida, e por isso o0 programa de
reabilitagdo deve abordar resultados a longo prazo.

Quando se fala sobre autonomia, n&o se fala apenas na parte fisica, na
mobilidade ou na movimentagdo. Conforme Livneh e Martz (76), na avaliagdo da
autonomia € necessario expor as questdes subjetivas do ser autbnomo que sao: a
esperanga, o otimismo, a gratiddo, tudo envolvendo a relagdo de reciprocidade,
focando na reinsercao social, laboral e na participagdo social. A autonomia esta
diretamente relacionada a participacdo social da pessoa e, isso sim, pode ser
alimentado por questdes relacionadas ao otimismo, esperanga e gratidao (76).

Freire (77) discute autonomia como algo a ser conquistado, a ser construido a
partir das decisbes, das vivéncias e da propria liberdade, compreendendo a
autonomia como um atributo humano essencial que ninguém adquire
espontaneamente, ou seja, ela € uma conquista a ser realizada. Garrafa (78) aponta
para o verdadeiro exercicio da autonomia, o individuo como ator politico, cuja agao

pode manter ou transformar o status quo da inclusao social.



A capacidade de aprender sobre a necessidade de ser livre € um desafio para
a saude do paciente e para o profissional de saude, porque geralmente o problema &
avaliar o quanto o propédsito daquele cuidado € relacionado ao propdsito do
profissional ou de outro valor. Entdo, a garantia do exercicio da liberdade,
respeitando as escolhas da pessoa, € um desafio quando se vincula autonomia a
cuidados de saude, objetivando o cuidado centrado no paciente.

As organizagdes e instituicdes de saude ainda hoje tendem a focar no modelo

biomédico de saude. De acordo com Bampi, Guilhem e Alves (79):

os deficientes experimentam a deficiéncia como restrigdo social, ndo
importando se essas restricbes ocorrem em consequéncia de ambientes
inacessiveis, de no¢des questionaveis de inteligéncia e competéncia social,
da inabilidade da populagdo em geral para utilizar a linguagem de sinais, da
falta de material em braille ou das atitudes publicas hostis das pessoas que
n&o tém lesbes corporais visiveis ( p. 8).

Ha desigualdades de poder no campo da deficiéncia que n&o serao resolvidas
por ajustes arquitetdnicos (12). Apenas principios da ordem das obrigagdes morais,
como o respeito aos Direitos Humanos, serdo capazes de proteger a vulnerabilidade
e a dependéncia experimentadas por muitos deficientes. Tom Shakespeare (12)
reflete que o desafio € demonstrar a possibilidade de haver um projeto de justica que
considere o cuidado em situagdes de desigualdades.

No entanto, é necessario ultrapassar esse modelo (biomédico) e entender o
modelo social com a esséncia do olhar. Quando comegcamos a entender o modelo
social como algo importante para trabalho, comega-se a trabalhar diferente. A
adocao do modelo social traz a compreensao de que politicas publicas direcionadas
a deficiéncia ndo podem e ndo devem se concentrar apenas em aspectos corporais
dos individuos para identificar a deficiéncia. Esse € um tema importante a ser
discutido a fim de direcionar a tematica para o ambito da adolescéncia, o que

veremos a seguir.

2.6.4 Autonomia na Adolescéncia

Na adolescéncia, a autonomia esta intrinsecamente ligada as questbes
praticas de autodeterminagdo, da capacidade de decidir sobre ir e vir (mesmo que
em situagbes limitadas), controle do préprio corpo, que vao desde cuidados
pessoais até o exercicio da sexualidade, a capacidade de tomar decisbes, condi¢des

de estudar, de trabalhar, de namorar e usufruir do lazer.



De acordo com Eler e Albuquerque (32), o adolescente é reconhecido como
protagonista dos seus cuidados, sendo dotado de direitos compativeis com a sua
vulnerabilidade acrescida e o dever ético-juridico de protegé-lo. A énfase é colocada
na capacidade decisional do adolescente e n&o na idade cronolégica como
determinante ao exercicio pessoal dos seus direitos humanos (32).

O Estatuto da Crianga e do Adolescente (1) no capitulo Il, artigo 17°, sobre o
direito a liberdade, ao respeito e a dignidade prescreve: “o direito ao respeito
consiste na inviolabilidade da integridade fisica, psiquica e moral da crianga e do
adolescente, abrangendo a preservacdo da imagem, da identidade, da autonomia,
dos valores, ideias e crengas, dos espacos e objetos pessoais” (1, art 17°).

Segundo Garanito e Zaher-Rutherford (80), as diretrizes internacionais
recomendam que os adolescentes participem de discussdes sobre sua doenca,
tratamento e tomada de decisdo (80). O artigo 12° da CDC (81) sugere que a
participagdo, como direito garantido do adolescente na tomada de decisdo, deve ser
um processo amigavel, responsavel, transparente e informativo, voluntario e
relevante (81).

No entanto, o direito de exercer a autonomia esta sujeito a limites, sao
restritos e em geral estdo consagrados em lei. Isso significa que o direito s6 pode
ser revogado em raras circunstancias, cada uma das quais envolve a protecdo da
autonomia dos outros. Segundo Albuquerque (16), a liberdade de tomar decisdes
auténticas depende da capacidade que o individuo tem de fazé-lo e a capacidade de
fato significa a faculdade de o individuo praticar pessoalmente os atos da vida civil.

Ha uma série de casos em que a autonomia dos tomadores de decisdo €&
aparentemente comprometida por sua condigdo e necessitam ser descritas com
cuidado. Por exemplo, as criangas, por sua prépria natureza, sao incompetentes
porque nao conseguem pensar como adultos. Isso é certamente verdade em
criangas muito pequenas, mas, na medida em que as criangas se desenvolvem, elas
podem mostrar diferengas marcantes entre si (16). Conforme se desenvolvem, o
grau de sua maturidade também se modifica, ao ponto de serem considerados
plenamente competentes e capazes de decisdes autbnomas.

A evolucdo desta maturidade em tomar decisbes, no &mbito infanto-juvenil,
busca desenvolver os delineamentos do principio da autonomia progressiva no
exercicio dos direitos de participacdo do adolescente nos cuidados que o envolvem.
Por meio do respeito a tal principio advoga-se que o adolescente tem



desenvolvimento cognitivo e moral suficiente para tomar decisées no ambito médico
clinico e que deve estar envolvido no processo de tomada de decisdo acerca de
procedimentos médicos (16)(35). O adolescente consegue entender a doenga que
ele possui e detém competéncias para fazer escolhas apds analisar os riscos e 0s
beneficios do procedimento que Ihe € recomendado e, ainda, devido a maturidade
moral do adolescente sua escolha pode vir a ser pouco influenciada por pais ou
meédicos (82).

Questdes importantes, muito debatidas no ambito dos DHP s&o: o
paternalismo, a vulnerabilidade e a autonomia do adolescente. Se por um lado
prima-se pela protecdo do grupo de vulneraveis, por outro, se levanta algumas
questdes sobre a producdo de estigmas por parte do etiquetamento de pessoas
taxadas de vulneraveis, retirando-lhe suas vontades e escolhas, substituindo suas
decisdes, no pressuposto de estar praticando a beneficéncia.

Adolescentes com deficiéncia comumente tem sua autonomia negada
simplesmente pelo fato de serem deficientes, o que as tornam vulneraveis segundo
a visdo equivocada e estigmatizante dos demais. O paternalismo esta embutido
nessas agdes desmedidas. Albuquerque (18) conclui que “o reconhecimento de que
determinada pessoa apresenta vulnerabilidade acrescida ndo deve acarretar o uso
de meios paternalistas de protecdo, ao revés, a protecdo ha que promover a
autonomia pessoal e permitir que a pessoa possa definir seus planos de vida” (p 43).

Nesse sentido, pode-se dizer que a pratica em saude envolve agdes de
responsabilidade e compromisso com o outro. Trata-se da vida e, portanto, de um
bem de grande importancia. A atencdo integral deve estar presente nesta atuagao
para que o adolescente que se coloca sob os cuidados de um profissional de saude
sinta-se uma pessoa que necessita de ajuda, e ndo um objeto em condigdo de
inferioridade, submiss&o ou vulnerabilidade. Ou seja: o sistema de saude deve estar
preparado para ouvir o adolescente, inserido em seu contexto social e, a partir dai,

atender as suas demandas e necessidades.

2.7 JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA DO ESTUDO

A proposta de avaliar a percepg¢ao do adolescente quanto a sua autonomia
vem da experiéncia da pesquisadora como enfermeira em reabilitacdo, uma vez que

existem diversas nuances relacionadas a questdo: a visdo da paciente, que por



vezes € diferente dos cuidadores familiares, que tende a ser distinta dos
profissionais de saude. Percebe-se que ha dilemas durante o processo de
reabilitacdo em que a expectativa quanto a “andar’, na maioria das vezes, é
dificultado pelas limitagdes geradas pelo acometimento medular sofrido. O programa
de reabilitagdo engloba o retorno da participacdo dos jovens em atividades de vida
diaria, escolares e de trabalho.

Entender melhor os conflitos morais e as inquietagdbes que permeiam a
relagdo entre o adolescente, os pais e/ou responsaveis legais e a equipe de
reabilitagdo, em um contexto de construgdo da autonomia, justifica a relevancia do
estudo.

Destaca-se ainda a escassez de pesquisas sobre o tema em todo o territério
nacional. Pouco se fala sobre o paciente com LM, principalmente o adolescente, e
pouco € abordado sobre sua autonomia.



3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

O objetivo foi analisar, a luz dos DHP, a percepgéo de adolescentes com LM,
acompanhados em um programa de reabilitagdo, sobre seu processo de autonomia

€ acesso a saude, tendo como pressuposto o principio da autonomia relacional.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Descrever o perfil sociodemografico e clinico dos adolescentes com LM
vinculados ao programa de reabilitagcdo de um hospital especializado participante do
estudo.

2. ldentificar a percepgdo do adolescente quanto as suas limitagdes fisicas e a
aquisicdo de novas competéncias e autonomia a partir das orientagées do programa
de reabilitagao.

3. Discutir a relagao entre os principios bioéticos, presentes no referencial dos DHP,
e a construgdo da autonomia dos adolescentes com LM participantes do estudo,

com énfase na autonomia relacional.



4. METODO

Essa secdo descreve o método utilizado no estudo e foi dividida nas
seguintes partes: delineamento metodoldgico; local do estudo; participantes da
pesquisa: recrutamento, critérios de inclusao e exclusio; instrumentos; processo de

coleta de dados; analise de dados e aspectos éticos.

4.1 DELINEAMENTO METODOLOGICO

Trata-se de estudo descritivo, com delineamento qualitativo. Tal método se
justifica por ser consoante com os objetivos propostos. O instrumento de pesquisa
(entrevista) preconiza o encontro presencial com o participante e uma conversa
privativa com o mesmo. Tal dialogo € estimulado pelo pesquisador sobre topicos-

guia previamente elencados, porém sem a necessidade de se ater a eles.

4.2 LOCAL DO ESTUDO

A coleta de dados foi realizada no periodo de fevereiro a abril de 2020 na
Rede SARAH de Hospitais de Reabilitagcao, Unidade Brasilia-DF. A Rede SARAH de
Hospitais de Reabilitacdo conta, atualmente, com nove unidades no pais: Brasilia
(duas unidades: Centro e Lago Norte), S&o Luis, Salvador, Belo Horizonte,
Fortaleza, Macapa, Belém e Rio de Janeiro. Todas as unidades da Rede SARAH
caracterizam-se por uma cuidadosa integragdo de sua concepgéo arquitetdbnica aos
principios de organizagdo do trabalho e aos diferentes programas de reabilitagao,
definidos conforme os indicadores epidemiologicos da regido em que cada unidade
esta inserida.

Essa integracao resulta, por exemplo, nos amplos espagos dos hospitais da
Rede SARAH, com seus solarios e jardins, na humanizagdo do ambiente hospitalar
e nas enfermarias coletivas, com o sistema de assisténcia progressiva e o melhor
aproveitamento dos recursos disponiveis. As unidades estdo interligadas por

tecnologias de comunicagdo a distancia. Os prontuarios eletronicos registram o



cotidiano de cada pessoa em tratamento. E possivel acessar os prontuarios de
qualquer unidade, permitindo interconsultas e compartilhamento de informacgdes. A
equipe € formada por profissionais de diferentes areas que trabalham de forma
integrada, numa abordagem interdisciplinar e que avaliam as condi¢des clinicas
individuais do paciente, percebem o sujeito em sua integralidade e ndo como um
somatorio de campos de conhecimento desconectados.

A organizagdo do servico do Sarah Brasilia é realizada por meio de
programas: ortopedia e reabilitagdo infantil, ortopedia e reabilitagdo adulto, oncologia
(tratamento para tumores 6sseos e do sistema nervoso), neurorreabilitacdo cerebral,
neurorreabilitacdo medular e 1° estagio (unidade de alto risco)
(http://mwww.SARAH.br/a-rede-SARAH/nossasunidades/unidade-brasilia/. Acessado
em 20/03/2020).

4.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA: RECRUTAMENTO, CRITERIOS DE
INCLUSAO E EXCLUSAO

Os critérios de inclusdo adotados foram: a) idade entre 12 a 18 anos; b) com
diagnodstico de LM (traumatica ou ndo traumatica); c) que ja tivessem frequentado o
programa de reabilitagdo no Hospital SARAH ha, pelo menos, seis meses. Os
critérios de exclusdo estabelecidos foram: a) pacientes com outras comorbidades
associadas, como exemplo, traumatismo cranioencefalico, lesdo cerebral, déficit
cognitivo moderado a grave; b) pacientes que tivessem iniciado programa de
reabilitacdo ha menos de 6 meses.

ApOs uma busca realizada junto ao Setor de Controle de Qualidade da
instituicdo, wunidade Brasilia-DF, estimou-se o wuniverso de 23 pacientes
adolescentes, em condigdo de recrutamento potencial. A populagdo-alvo deste
estudo foi constituida, portanto, por adolescentes de 12 a 18 anos com diagndstico
primario de lesdo medular, acompanhados no programa de reabilitacdo ha, pelo
menos, seis meses, no periodo de janeiro de 2015 a janeiro de 2020.

A amostra inicial previa, assim, 23 possiveis candidatos para a entrevista, que
atendiam aos critérios de inclusdo. Dentre esses, quatro pacientes tiveram suas

consultas ou internagdes canceladas ou adiadas devido a pandemia pela COVID-19,



o que levou a instituigdo a reprogramar as consultas eletivas. Outros cinco pacientes
recusaram participar da pesquisa, sendo que quatro pacientes nao tiveram nenhum
atendimento agendado na Instituicdo no periodo destinado a coleta de dados e,
quando feito o contato telefbnico convidando-os a participar, os mesmos se
recusaram pela dificuldade de comparecer a instituicdo apenas para a pesquisa,
sem atendimento profissional agendado e por estar em periodo de isolamento social.

Um paciente recusou participar do estudo por falta de interesse, mesmo

estando internado e tendo o consentimento do responsavel. Deste modo, a amostra

final foi composta por 14 pacientes, conforme caracterizagdo do Quadro 1.

Quadro 1: Caracterizacao dos adolescentes da pesquisa

Adolescent | Sexo | Idad Causa da Nivel da Escolaridade Procedéncia
e e lesdo lesdo
1 M 18 Queda de Paraplegia Ensino superior Brasilia
altura DF
2 M 16 Acidente AA Paraplegia 1 ano do EM Brasilia
DF
3 M 17 Mielite Paraplegia 2 ano do EM Ariquemes
transversa RO
4 F 14 Mielite Paraplegia 8 ano do EF Brasilia
transversa DF
5 M 16 Mergulho em Tetraplegia 2 anodo EM Monte Carmelo
aguas rasas MG
6 F 16 Acidente AA Paraplegia 2 anodo EM Santa Rosa do Sul
SC
7 F 13 Mielite Paraparesia 8 ano do EF Pimenta Bueno
transversa RO
8 F 16 Sindrome de Paraparesia 2 ano do EM Costa Rica
cauda equina MS
9 F 12 Acidente AA Paraplegia 6 ano do EF Pontes de Lacerda
MT
10 M 12 Acidente AA Paraplegia 6 ano do EF Campo Verde
MS
11 M 18 Acidente por Paraplegia 9 ano do EF Araguaina
arma de fogo TO
12 M 15 Acidente por Paraplegia 7 ano do EF Formosa
arma de fogo GO
13 F 16 Acidente AA Paraplegia 2 ano EM Sinop
MT
14 F 12 Tumor Paraplegia 7 ano do EF Valparaiso
intramedular GO

Em suma, participaram do estudo 14 adolescentes, dos sexos masculino e
feminino, vinculados ao programa de reabilitacdo na Rede SARAH-Brasilia. Os
pacientes recrutados foram informados sobre o teor da pesquisa e, apos explanacao
acerca dos objetivos, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), bem como o Termo de Assentimento, de acordo com a Resolugéo 466/12

do Conselho Nacional de Saude.



4.4 INSTRUMENTO

O roteiro semiestruturado utilizado para a entrevista foi desenvolvido
especificamente para essa pesquisa (Apéndice 1), dividido em trés sessdes. A
primeira parte do instrumento abordou as questdes sociodemograficas, visando a
caracterizacao dos participantes, com itens sobre escolaridade, composi¢ao e renda
familiar. A segunda sesséo visou os cuidados com a saude: cuidados com a bexiga
e intestino neurogénicos e com a pele (ocorréncia de lesdo por presséo), questdes
sobre uso de medicagdes e a aquisicdo dos insumos necessarios para a
manutengdo da saude e sobre beneficios sociais recebidos pela familia. O
instrumento abarcou informag¢des obtidas no prontuario eletrbnico do hospital,
principalmente referente aos dados sociodemograficos e cuidados de saude. A
terceira parte incluiu 13 questdes abertas, que foram divididas em quatro temas. O
primeiro tema abordou a rotinado paciente e sua relagdo familiar. O segundo focou
no significado da LM para o adolescente e no que interferia em sua rotina. O terceiro
tema focalizou a percepgéo do paciente sobre o programa de reabilitagdo e o quarto
tema pesquisou sua percepgdo sobre autonomia. E importante frisar que essa
ordem das perguntas foi fruto de alteragdo apos o pré-teste realizado com um dos
pacientes, a fim de proporcionar acolhimento e confianga do participante, deixando-o
mais a vontade antes de entrar nos temas referentes a lesdo medular e sobre a

autonomia propriamente dita.

4.5 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

ApoOs a selecdo dos pacientes candidatos para a pesquisa, foi realizado o
contato telefénico a fim de explicar sobre o estudo e verificar o interesse pela
participagdo. Téao logo a sinalizagdo do paciente e do responsavel fosse positiva, a
entrevista era marcada. O processo de coleta de dados sempre esteve associado a
algum atendimento que o paciente teria na Instituicdo SARAH Centro e a coleta de
dados aconteceu tanto antes, quanto apds os atendimentos. Esses atendimentos
foram exames de imagens, atendimentos integrados em equipe multidisciplinar,
confecgdo de oOrteses ou consultas médicas. No caso de sete pacientes, a coleta de

dados aconteceu durante internacdo. Para os pacientes que estavam internados no



hospital, a entrevista foi feita pessoalmente e combinado o melhor momento para
realiza-la de acordo com a dinamica da internagdo do paciente. Houve dois
pacientes em que a entrevista foi realizada no domicilio, a pedido da familia, dada a
impossibilidade de o paciente comparecer ao hospital, por questdes de logistica.

O local da entrevista foi sempre em espago privativo: independente de ter
ocorrido na enfermaria ou na casa, o paciente era levado para local reservado. No
momento inicial da entrevista, os termos de consentimento e de assentimento eram
lidos e esclarecidas as duvidas, tanto para o paciente quanto para o responsavel
legal. Era fornecida copia assinada, conforme a Resolugdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude. Em seguida, o responsavel se retirava do local, ficando apenas
o paciente e a entrevistadora (pesquisadora), procedendo, assim, a entrevista.

O registro da entrevista com cada participante foi feito com um celular para
gravagao de audio. Por meio dessa estratégia foi garantido que os arquivos digitais
captados teriam qualidade suficiente para a analise das falas. O tempo médio das
entrevistas variou de 25 a 35 minutos (entre o tempo da leitura dos termos e a

finalizagao das perguntas).

4.6 ANALISE DE DADOS

Os dados da primeira parte do instrumento (sociodemograficos) obtidos por
meio desta investigacédo foram transcritos pela pesquisadora, codificados e inseridos
em uma planilha Excel, versdo Microsoft Office 2007. A seguir, foram processados
no Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versdo 21.0 com vistas a
realizacdo de analises estatisticas de cunho descritivo (medidas de frequéncia e de
tendéncia central) e de cunho exploratério dos dados.

Na analise dos dados qualitativos utilizou-se o software IRAMUTEQ, versao
0.7 Apcha (2014) como ferramenta de processamento de dados. Esse software
possibilita a associagdo de segmentos de texto considerados relevantes, o
agrupamento das palavras estatisticamente significativas, a sugestdo de categorias
e temas relevantes e analise qualitativa dos dados. O software possibilita os
seguintes tipos de analises: estatisticas textuais classicas, classificagdo hierarquica
descendente, analises de similitudes, nuvem de palavras e pesquisa de

especificidades de grupos (83).



O software nao € um método de analise de dados, mas uma ferramenta para
processa-los; ou seja, apos sua utilizagao deve-se realizar a interpretacdo dos dados
sob a responsabilidade do pesquisador. Dessa forma, para a analise das classes de
palavras geradas pelo software IRAMUTEQ, utilizou-se a Analise do Conteudo de
Bardin, modalidade categoria tematica (84).

Segundo Bardin (84), a analise de conteudo consiste em “‘um conjunto de
técnicas de analise das comunicagdes, que utiliza procedimentos sistematicos e
objetivos de descrigdo do conteudo das mensagens”. A intengdo da analise de
conteudo € a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢ées de produgao (ou
eventualmente, de recepcédo), inferéncia esta que recorre a indicadores
(quantitativos ou n&o) (84).

A analise de conteudo ocorreu em trés fases: (1) a pré-analise, (2) exploragao
do material e (3) tratamento dos resultados. A primeira fase, a pré-analise, pode ser
identificada como uma fase de organizagdo. Nela estabelece-se um esquema de
trabalho que deve ser preciso, com procedimentos bem definidos, embora flexiveis.

Normalmente, envolve a leitura “flutuante”, ou seja, um primeiro contato com
os documentos que serao submetidos a analise, a escolha deles, a formulagao das
hipdteses e objetivos, a elaboragao dos indicadores que orientardo a interpretacéo e
a preparagao formal do material (84). Na segunda fase, ou fase de exploragdo do
material, sdo escolhidas as unidades de codificacdo, adotando-se procedimentos de
codificacdo. A terceira fase do processo de analise do conteudo é denominada
tratamento dos resultados - a inferéncia e interpretacdo. Aqui, a pesquisadora
procura torna-los significativos e validos. Esta interpretagdo devera ir além do
conteudo manifesto dos documentos, pois, interessa a pesquisadora o conteudo
latente, o sentido que se encontra por tras do imediatamente apreendido (84).

4.7 ASPECTOS ETICOS

O projeto proposto nesta dissertagado foi submetido, por meio da Plataforma
Brasil, ao Comité de Etica em Pesquisa do referido hospital (Parecer n. 3.832.378),
instituicdo proponente “Associagcdo das Pioneiras Sociais-DF/Rede SARAH”,
aprovado em 11/02/2020 (Anexo 1). Os adolescentes e o0s responsaveis legais

assinaram o termo de consentimento e assentimento de acordo com o preconizado



pela Resolugcdo CNS n° 466/2012 ( Apéndices 2 e 3). O estudo foi conduzido
conforme a Resolugdo CNS n° 466/2012 e suas complementares, tendo como base
a bioética e o intuito de realizar uma pesquisa que pudesse salvaguardar e proteger

o participante da pesquisa.



5. RESULTADOS

Segundo os objetivos definidos para o estudo os resultados foram
apresentados em trés secdes. Na primeira secao foram elencados os dados do perfil
sociodemografico e clinico dos pacientes adolescentes com diagnostico de leséo
medular. A segunda se¢ao apresenta os dados das entrevistas avaliados por meio
do software Iramuteq, para codificacdo e classificagao das falas. A terceira segcao
apresenta os dados qualitativos por meio da analise de conteudo segundo Bardin
(84).

5.1 PERFIL SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DOS PARTICIPANTES

A amostra foi composta por 50% de participantes do sexo feminino (n=7) e
50% do sexo masculino (n=7), entre 12 a 18 anos, com meédia de idade igual a 15
anos. Em relagcdo a naturalidade dos participantes, 29% eram do Distrito Federal
(n=5), 14% do Mato Grosso (n=2), 14% do Mato Grosso do Sul (n=2) (Tabela 1).

Tabela 1. Dados sociodemograficos do adolescente com lesdo medular, Hospital Sarah Brasilia, DF,
2020.

Aspectos avaliados Frequéncia %
Sexo
Feminino 7 50%
Masculino 7 50%
Naturalidade (UF)
DF 4 29%
MS 2 14%
MT 2 14%
RO 2 14%
GO 1 7%
MG 1 7%
SC 1 7%
TO 1 7%
Tipo de lesao
Paraplegia 10 71%
Paraparesia 3 21%

Tetraplegia 1 7%



Causa da lesao

Acidente automobilistico
Mielite

Acidente por arma de fogo

36%

21%
14%
7%
7%
7%
7%

Mergulho em aguas rasas
Queda de altura
Sindrome de cauda equina

= A AN WO,

Tumor Intramedular

Escolaridade

14%
14%
14%
7%
7%
36%
7%

6° ano Ensino Fundamental
7° ano Ensino Fundamental
8° ano Ensino Fundamental
9° ano Ensino Fundamental
1° ano Ensino Médio
2° ano Ensino Médio

- 01 = =2 N NN

Ensino superior

Quantidade de repeticoes

0 7 50%
1 6 43%
4 1 7%

Fonte Pesquisa da autora, 2020

Quanto ao tipo de lesdo, houve a prevaléncia da paraplegia em 71% dos
casos (n=10), seguido da paraparesia (n=3; 21%) e a tetraplegia (n=1; 7%). As
causas das lesdes medulares tiveram como predominancia as por acidente
automobilistico (n=5; 36%), seguidas por mielite (n=3; 21%) e os acidentes por
armas de fogo (n=2; 14%), o que corrobora a literatura pesquisada que mostra as
lesbes traumaticas, em especial por acidentes automobilisticos, como as mais
prevalentes e, nas lesdes nao traumaticas, as mielites.

Em relagdo a escolaridade, cinco adolescentes estavam no 2° ano do ensino
médio (n=5), oito adolescentes no ensino fundamental (n=8). Apenas um
participante referiu estar cursando ensino superior (n=1). Quanto a repeténcia
escolar, 43% da amostra (n=6) referiu ter perdido o ano pelo menos uma vez e um
dos participantes (7%) repetiu quatro vezes a mesma série (0 4° ano, que foi

exatamente no ano em que ele sofreu a lesao).



Tabela 2: Dados referentes a familia, informados pelos adolescentes, Hospital Sarah Brasilia, 2020.

Dados da Familia Frequéncia %

Familiar responsavel

Mae 9 64%
Pai 4 29%
Avos 1 7%
Escolaridade do responsavel

Fundamental 3 21%
Médio 8 57%
Superior 3 21%
Recebe beneficio do governo

ndo recebe 3 21%
nao sabe responder 1 7%
sim, recebe beneficio 10 71%

Tipo de beneficio

Beneficio de prestagdo continuada 1 7%
Beneficio de prestagdo continuada, Jovem aprendiz 1 7%
Beneficio de prestagdo continuada, Escola adaptada 1 7%
Beneficio de prestagdo continuada, Tratamento fora de domicilio 3 21%
Passe livre, Escola adaptada 2 14%
Tratamento fora de domicilio 2 14%

Fonte: pesquisa da autora, 2020.

A aquisicdo de beneficios sociais provenientes do governo foi um dos
aspectos pesquisados. Nesse aspecto, 71% (n=10) dos pacientes responderam
receber beneficios do governo, 21% (n=3) relataram ndo receber nenhum beneficio
e 7% (n=1) referiu n&o saber a respeito. Os beneficios mais citados foram beneficio
de prestagdo continuada (BPC), tratamento fora de domicilio (TFD), escola
adaptada, passe livre e programa jovem aprendiz (Tabela 2).

Em relacdo ao familiar cuidador ou responsavel legal do paciente, foi
observado que para 64% (n=9) deles o principal cuidador era a mae. No entanto,
29% (n=4) era o pai (n=4) e para 7% (n=1) os avos. A escolaridade dos cuidadores
variou entre: 57% (n=8) tinham o ensino meédio, 21% (n=3) tinham ensino superior e
21% (n=3) o ensino fundamental (Tabela 2).

A renda familiar informada variou de R$10.000,00 a maxima a R$748,00 a
minima, conforme relato dos pacientes. A quantidade média de pessoas que
residiam na mesma casa era de 4 pessoas, sendo 0 maximo de 7 pessoas (n=7)
(Tabela 3).



Tabela 3: Estatistica descritiva sobre a média de idade dos adolescentes com LM, a renda familiar e
as pessoas residentes na mesma casa. Hospital Sarah Brasilia, DF, 2020.

Idade dos pacientes Renda familiar (reais) Pessoas na residéncia

Média 16 4324 4
Minimo 12 742 3
Maximo 18 10000 7
Desvio-padrao 3 4104 1

Fonte: pesquisa da autora, 2020.

Para uma melhor caracterizagao dos participantes quanto aos seus cuidados
em saude foram realizados questionamentos sobre uso de medicacgdes, realizagao
de cateterismo vesical e ocorréncia de lesao por pressado. Em relagao a utilizagao de
medicamentos, 86% (n=12) dos pacientes usavam os de uso continuo, sendo que
36% (n=5) deles receberam essa medicacdo do governo e 50% (n=7) n&o
receberam a medicagdo do governo. Foi observado que dois adolescentes nao
faziam uso de nenhuma medicagéo (Tabela 4).

Tabela 4: Dados sobre cuidados e saude dos pacientes, Hospital SARAH Brasilia, 2020.

Cuidados e salde dos pacientes Frequéncia %
Uso de medicagao

Nao 2 14%
Sim 12 86%
Recebe medicac¢do do governo

Nao 7 50%
Sim 5 36%
n&o sabe 2 14%
Faz cateterismo

Nao 3 21%
Sim 11 79%
Consegue material para cateterismo vesical |

Sim 11 79%
Nao 3 21%
De que forma realiza cateterismo vesical |

Autocateterismo 8 57%
avo faz 1 7%
méae faz 2 14%
nao precisa fazer 3 21%
O que dificulta a realizagado do cateterismo

fazer deitado 1 7%

limitagao fisica 1 7%



Nada 7 50%
n&o consigo fazer sozinho 1 7%
nao faz 3 21%
resisténcia no canal uretral 1 7%
Teve lesdo por pressao

Nao 9 64%
Sim 5 36%
Em quais locais do corpo

Isquiatica 1 7%
Sacra 2 14%
sacra e cabega 1 7%
sacra e calcanhar 1 7%
Nao teve 9 64%

Fonte: pesquisa da autora, 2020

Quanto ao cateterismo vesical intermitente, tratamento preconizado para
bexiga neurogénica, 79% (n=11) dos pacientes realizavam esse procedimento e
21% (n=3) responderam que n&o o realizavam. Todos os pacientes que realizavam o
cateterismo referiram que estdo recebendo do governo o material utilizado para o
procedimento 79% (n=11), demonstrando que nesse quesito o Estado tem sido
efetivo para essa populacéo (Tabela 4).

Nessa amostragem, dos 11 pacientes que realizavam o cateterismo, 57%
(n=8) dos pacientes referiram que o autocateterismo era o fator que facilitava a
realizagcdo do procedimento. Quando questionados sobre o que dificultava a
realizagdo do cateterismo, 21% (n=3) responderam que n&do faziam o
autocateterismo devido a questdes como limitagdes fisicas e dificuldades devido a
resisténcia no canal uretral, sendo essas as limitagdes e dificuldades para realizar o
autocateterismo (Tabela 4).

Sobre a ocorréncia de lesao por pressao (LPP), 36% (n=5) dos participantes
referiram ter apresentado LPP e 64% (n=9) responderam que nunca tiveram esse
tipo de lesdo. Dos pacientes que tiveram LPP, cinco deles apresentaram uma unica
vez e os locais mais acometidos foram regido sacra, isquiatica, cabega e calcanhar.
Importante destacar que as lesbes por pressdao observadas nos pacientes foram
adquiridas antes do programa de reabilitagao (Tabela 4).



5.2 CLASSIFICAGAO DO CORPUS TEXTUAL

O processamento do corpus textual realizado pelo software Iramuteq
reconheceu cinco classes distintas. A Figura 2 representa o dendograma contendo
as cinco classes, a conexao entre elas, de acordo com os temas abordados e seus
respectivos léxicos considerados de maior relevancia. Apresenta ainda a nomeacao

das classes identificadas.

| |
Escola Autonomia Faltar Falar Familia
Rotina Sozinho Sarah Problema Gente
Acordo Programa Acompanhamento | Ver Tranquilo
Organizar Pensar Suprir Assim Irmao
Tarde Querer Bastante Pessoa Principalmente
Dormir Futuro Aprender Momento Mae
Sair Escolha Conseguir Nao Melhor
Assistir Roupa Ajuda Pegar Normal
Quarto Exercer Aqui Dizer Bem
Final Decidir Atendimento Sempre Tirar
Noite Reabilitacédo Porque Acessivel Avo
Café Morar Ajudar Nascer Més
Almocgo Vestir Precisar Melhorar Descobrir
Tomar Questao Presente Jeans Brincar
Chegar Contar Evoluir Calga Acostumar
Amigo Ainda Tratamento Bullying Pai
Semana Coisa Aceitar Conversar Comeco
Manha Cabeca Jeito Deus Tio
Celular Tudo Necessidade Bexiga Parar
Casa Passar Andar Médico Gostar
Jantar Depender Cirurgia Até Familiar
Tv Banho Decisao Né Quando
16,7 % 21,8% 20,9% 23,9% 16,7%
Autonomia do As relagdes
adolescente familiares do
com lesao adolescente
medular com leséo
medular

Figura 2 — Classificagao hierarquica descendente - Resultado fornecido pelo software IRAMUTEQ,
evidenciando cinco classes e a distribuicdo das porcentagens dentro do corpus

A partir da leitura dos fragmentos de texto contidos neste dendograma,

juntamente com uma retrospectiva do material bruto das entrevistas e com o uso da



analise tematica do conteudo, foi reconstruido o sentido atribuido pelo adolescente.

Sendo assim, cada uma das classes que emergiram, agrupando sentidos e

significados semelhantes, representam o contexto de vida dos adolescentes com

lesdo medular, incluindo as configuragdes atuais e as relagdes estabelecidas na

sociedade. A analise Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD) também gerou

planos de distribuicdes de palavras nos quais se torna mais clara a visualizagao das

observacgoes feitas.
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Figura 3 — Nuvem de Palavras — Distribuicdo de variaveis

A Figura 3 mostra a distribuicdo das palavras representadas na cor que o

programa elencou para cada classe. Seu posicionamento no plano seguiu a

probabilidade nos termos pertencerem a classe indicada. Desta forma, se observa

que apenas as classes 1, 2, 3 e 4 se destacam como bem préximas das outras e a

classe 5 se distancia, mostrando ser a mais distinta entre as classes.

Isso nos

mostra que quando o adolescente com lesdo medular passa por um programa de

reabilitacdo, os cuidados e orientacbes passam a fazer parte de sua rotina,



aproximando sua realidade a de outros adolescentes sem lesdo medular, ou seja, o
adolescente adquire uma rotina que para ele se torna normal, distanciando da sua

condicao de estar com deficiéncia.

5.3 AVALIACAO DE CONTEUDO

A classe 1 aborda o “programa de reabilitagdo do adolescente com leséo
medular”, ou seja, os adolescentes haviam participado previamente do programa de
reabilitagdo no referido hospital e ja traziam retorno em relagdo ao que vivenciaram
durante e apds as intervengoes efetuadas.

A classe 2 evidencia a “autonomia do adolescente com lesdo medular’,
explorando a percepg¢ao do adolescente e como ele compreende a construgcido da
sua propria autonomia a partir do programa de reabilitagdo, bem como sua
participacdo na tomada de decisao quanto a intervengao/tratamento realizado.

A classe 3 trata das “relagcbées familiares do adolescente com lesdo medular”,
ou seja, como o adolescente se vé ou se percebe no seio das relagdes familiares e
no ciclo de amizade mais proximo.

A classe 4 focaliza “sentimentos e vivéncias do adolescente com lesdo
medular’, em outras palavras, as dificuldades e as cargas emocionais de parte do
adolescente no enfrentamento dos desafios trazidos pela lesdo medular e como este
lida com esses sentimentos.

A classe 5 evidencia a “rotina do adolescente com lesdo medular’, a partir de
dois aspectos: como essa rotina se da no dia-a-dia do adolescente e de que forma
ele participou da organizag&o dessa rotina.

5.3.1 Classe 1 - Programa de Reabilitacdo do Adolescente com Lesao Medular

Essa categoria correspondente a Classe 1 e apresenta em seu agrupamento
de palavras uma frequéncia igual a 20,9%, que evidencia o programa de reabilitacdo
vivenciado pelo paciente adolescente. As unidades textuais com maior
representatividade dentro da classe sdo: Sarah, acompanhamento, suprir, aprender,

conseguir, ajuda, atendimento, tratamento, necessidade, andar, exercicio, decisao.



Seu conteudo traz a percepcdo do adolescente quanto ao programa de
reabilitacdo, suas expectativas e buscas do cuidado de saude, bem como suas
conclusdes a respeito do aprendizado dentro deste contexto.

A maioria dos participantes apresentou uma percepgao positiva quanto ao
programa de reabilitagcdo, identificando que suas necessidades foram atendidas e
que houve aquisicdo de conhecimentos adequados para o autocuidado diante das
adaptacdes necessarias a nova condicado estabelecida pela lesdo medular. E ainda,
houve destaque para a seguranca oferecida pelas informagdées e conhecimentos
necessarios quanto ao diagnostico e progndstico.

Me ajudou bastante, a entender que eu ndo sou o Unico a estar nessa
situagao(...) e por me ajudar, porque eu basicamente ndo sabia nada em
cadeira de rodas (A3C1)

Sim, a gente aprendeu muitas coisas com os enfermeiros, muitas coisas. Eu
fiquei 14, ndo sabia de nada, eles ajudaram muito (...) entdo agora eu
agradeco a todos eles (...) eu ndo tenho nada que reclamar, porque eles me
ajudaram bastante. Se nao fosse aqui, eu pararia de andar sem saber nem
o que eu tinha (A14C1)

Porque da pra aprender mais, quais os remédios, quais dores, e remédios
faz isso ou aquilo, quais exercicios sdo bons, quais ndo sdo, entdo isso
ajuda bastante na autonomia (A14C1)

Outro ponto foi o programa de reabilitagcdo promovendo a independéncia e
autonomia dentro de uma nova perspectiva de fazer as coisas que se fazia antes,
mas de um novo modo. No acometimento da lesdo medular, a pessoa enfrenta
dificuldades relativas a locomocgao, perda de controle esfincteriano e perda de
sensibilidade nas areas abaixo da lesdao, sendo necessario aprender cuidados
especificos como uso de cadeira de rodas, cateterismo vesical para esvaziamento
da bexiga, cuidados com o intestino e com a pele. Essas orientagdes séo fornecidas
durante o programa de reabilitagao.

Eles me ensinaram tudo que eu sei, tudo o que eu sei, eu vi e aprendi a
fazer as coisas no estado que eu estou agora (A2C1)

O programa de reabilitagdo ajudou a ter essa autonomia, porque sempre
estiveram muito presentes, ensinando, aconselhando, mostrando novas
formas. Entdo os aprendizados que eu tive como transferéncia,



autocuidado, tudo foi aprendido com a reabilitagdo aqui no Sarah (...
aprendi a me virar, tudo com acompanhamento aqui. Faltar? ndo usaria
esse termo de faltar alguma coisa, porque a gente sempre precisa suprir
alguma coisa, sempre vai ter alguma coisa a mais (A7C1)

Ter uma independéncia maior, de aprender mais, de evoluir como ser
humano, porque aqui a gente ndo esta simplesmente fazendo exames ou
aprendendo mais, a gente ta em convivio com diversas pessoas, diversos
seres humanos e ai a gente evolui, tanto mentalmente, quanto fisicamente
(A7C1)

No entanto, alguns participantes também pontuaram algumas fragilidades na
assisténcia. Um adolescente sugeriu que houvesse mais atengdo em relacdo as
orientagdes quanto aos beneficios e direitos das pessoas com deficiéncia, visto que
ele so tinha tido acesso a algumas informagdes por intermédio de outros pacientes e
nao da equipe de reabilitagdo. Outra participante apontou que o programa de
reabilitacdo era incompleto pelo fato de que gostaria de mais investimento e
estimulo para ficar de pé e de uma orientagcdo na piscina ou atividade aquatica, o

gue nao ocorreu. Isso trouxe a essa pessoa um sentimento de insatisfacao.

Eu fiquei 1a em 2018 para fazer reabilitacdo, mas faltou tipo, fazer natagao,
alguma coisa que possa me estimular, me ajudar a ficar em pé, a ter fungéo na
perna, a voltar a andar (A4C1)

Eu fiquei sabendo de alguns beneficios com outras pessoas. Na minha
opinido, gostaria que os profissionais passassem mais ideias sobre beneficios.
Eu ndo sabia daquele Fremec, que é sobre descontos de passagens viagens,
e outras coisas que tém de beneficios para pacientes (A2C1)

Diante das falas dos adolescentes observa-se a importancia dada ao
programa de reabilitacdo, no sentido de que houve um aproveitamento das
orientacdes e informacdes suprindo as necessidades que o paciente apresentava
nesse momento de mudancas. Ademais ressaltaram a importancia da rede de apoio,
como pessoas com 0 mesmo problema e a familia que € o suporte emocional do

adolescente.

O atendimento do Sarah trouxe sim, coisas boas, comparado ao que eu
estava, o Sarah foi que me deu mais alegria, porque pelo menos eu t6
disposto a sair da cama. Agora posso ir a algum lugar (A9C1)



Gostei muito do acompanhamento no Sarah. Fiquei quase trés meses
internada, aprendi muita coisa. Aprendi a nadar porque a professora me
ensinou, também as outras coisas que eu nao sabia, tipo artesanato
(A11C1)

Eu aprendi a fazer tudo novamente (...) suprir todas as necessidades? acho
que quanto a suprir sim(...) na minha questéao pessoal por exemplo quando
esta faltando algum tipo de remédio ou qualquer coisa que eu precisar é so
eu falar com alguém(...) muitas vezes para ir em lugares, eu ndo ia sozinho
(A3C1)

Eu aprendi muita coisa, a fazer o cateterismo, dieta, alimentagéo saudavel,
fazer exercicios, ajudou num monte de coisas(...) supriu minhas
necessidades (A4C1)

O atendimento aqui no Sarah ajudou muito, porque assim que eu tive o
acidente eu ndo conseguia fazer nada, tudo era pedindo. Hoje em dia eu
fago quase tudo, ndo preciso da ajuda de quase ninguém(...) a Unica ajuda
que eu preciso mesmo é pra subir escadas, o resto tudo eu fago s6. Acho
que o atendimento foi completo porque eles tratam todo mundo super bem
(A1C1)

O programa de reabilitagdo € um processo educativo e assistencial que prima
pela tomada de decisdo compartiihada no desenvolvimento das capacidades
remanescentes, prevengao do agravamento de incapacidades e de complicagdes. A
tomada de decisdo € compartilhada porque envolve o paciente, o cuidador familiar e
o profissional de saude especialista em reabilitacio.

5.3.2 Classe 2 - Autonomia do Adolescente com Lesao Medular

Essa categoria correspondente a classe 2 e apresenta em seu agrupamento
de palavras uma frequéncia de 21,8% que evidencia o quanto o adolescente
conhece esse conceito, a forma como percebe o exercicio da autonomia e o quanto
ele se sente autbnomo em seu cotidiano. As unidades contextuais com maior
representatividade dentro da classe s&o: autonomia, sozinho, pensar, querer, futuro,
escolha, decidir, morar, tudo, independente, depender.

Os participantes apresentaram, inicialmente, dificuldade de compreensao do
conceito de autonomia, sendo necessario explicar resumidamente um conceito
basico, no qual o termo “autonomia” é oriundo dos vocabulos “autos - eu” € “nomos -

lei”, indicando a nogédo de autolegislagcdo, autogoverno, autodeterminagédo. Dessa



forma, apds a explicagao do conceito, no contexto da entrevista identificou-se que os
adolescentes associaram a autonomia a independéncia em seus variados graus,

conforme os exemplos de relatos a seguir.

Autonomia é tipo ser independente, para que nao possa sempre depender
da minha mae. Tem que ser tipo sozinha, igual pra eu ir para a escola, eu
vou sozinha, fago meu cateterismo, coloco fralda, coloco minha roupa, meu
ténis (...) quando eu vou pra escola, eu ajudo a locomover a cadeira (...)
acho que tendo a maturidade nas coisas, saber fazer as escolhas certas e
nao as erradas (A4C2)

Agora eu reabilitei, hoje eu posso tomar minhas proprias decisdes, eu
mesmo ir, eu mesmo fazer, também de socializar mais né, eu nao
conseguia nem sair na calgada (A9C2)

Eu exergo autonomia tipo no banho, trocar sozinha e fazer as coisas
sozinha (...) tem algumas coisas que eu decido (A6C2)

Entao assim, autonomia eu diria que € independéncia, vocé ter a sua propria
autonomia (A7C2)

Eu nao fazia nada, s6 ficava na cadeira, ndo tinha movimento de quase nada.
Ai, o Sarah me ajudou a recuperar alguns que eu tinha perdido (...) eles me
ensinaram a passar para cama (...) antes quem me levava pra cama era meu
primo. Meu primo, ele ja € um adulto, ele me colocava na cama. O Sarah me
ajudou e hoje em dia eu passo sozinho (A10C2)

Um adolescente referiu n&o ter autonomia por entender que a mae era quem
o governava. Outro fato € a ndo autonomia devido a depender totalmente da ajuda
de terceiros.

Nao sei muito bem o que é autonomia... Eu acho que nao, porque quem
governa minha vida € minha méae (A1C2)

O fato de ter que depender de alguém para fazer o cateterismo e ndo poder
andar, acho que é o que mais me afeta (...) o que atrapalhou muito no inicio
porque vocé quer ser livre, ter que depender de outra pessoa isso € muito
ruim (A7C2)

Aprender a se cuidar, ter o dominio de situagbes constrangedoras, como o
controle esfincteriano a fim de ndo perder fezes ou urina na roupa trouxe sensacgao
de dominio da situagdo, compreendida como autonomia. A reeducacido vesico

intestinal trouxe ao adolescente uma melhor qualidade de vida pelo fato de ter uma



possibilidade de se manter continente, dentro da sua condi¢cdo de deficiéncia. Com
isso, 0 adolescente pode ter uma vida saudavel e melhor inser¢éo social, no seu

“novo normal”, aproximando-se da rotina que ele tinha antes da les&o.

O Sarah foi o ponto principal para a minha facilidade no dia a dia. Me
ensinaram a fazer o cateterismo, que em lugar nenhum ouvi falar disso(...)
me ensinam a viver com mais liberdade sem agoniar e € muito bom! (...) eu
estava com um saquinho e uma sonda (jontex) que ficava pendurado aqui
(...) eu ficava pensando “nossa vou ter que ficar usando isso” (...) ai eles me
contaram sobre o cateterismo ai eu pensei “Caraca! Perfeito!” (A2C2)

Relatos que valorizaram a participacdo em decisdes relacionadas ao
tratamento, bem como a tomada de decisdo compartilhada, contribuiu para a
construcdo do conceito de autonomia para o adolescente. O adolescente citou a
autonomia como algo que ele estava conquistando, mesmo que fosse pequena,
como decisdes sobre o que comer, o que vestir, sobre a hora de dormir. Mesmo nas
pequenas atividades de vida diaria, o adolescente com LM reconhece que quando
ele mesmo exerce essa atividade sozinho ou quando ele toma a decisdo sobre
aquele assunto, ele esta exercendo sua autonomia. A importancia nos pais
estimularem a participacdo do adolescente na tomada de decisdo se reflete nas

falas, quando é valorizada sua opinido sobre determinado assunto.

Decisbes, acho que todas elas eu tive que decidir porque sempre participei
das decisoes (...) autbnomo é ser uma pessoa autdbnoma, tipo independente
(...) eu s6 andava sozinho dentro de casa. Fora de casa eu sempre era
levado por alguém. Nos meus deslocamentos eu tenho mais autonomia hoje
(A3C2)

Eu dou minha opinido digo o que eu quero (...) algumas situagdes fago
escolhas, como de ir para a escola, para escolher roupas, escolher o que eu
VOU comprar, passar para o carro, me vestir so, tomar banho s6, me arrumar
s0, tudo eu fago s6 (...) acho que eu ja conseguiria morar sozinho (A1C2)

Autonomia eu diria que é independéncia. Vocé ter a sua propria autonomia.
Entdo acho que esse é o significado de autonomia: poder depender de si
mesmo n&o do préximo (...) no banho, em sair sozinha, em ir pra escola, em
se alimentar (...) emocionalmente também né (...) tem que ter uma
autonomia, ndo s6 nas questdes fisicas, mas nas escolhas no que eu quero
(A7C2)

Autonomia € mais nas minhas decisdes de escolaridade, tipo o que eu
quero fazer e o que eu ndo quero, o que eu quero vestir (A8C2)



Foi aqui que em um més eu consegui fazer tudo o que eu nao fazia, passar
pra cadeira, me vestir, poder sair, hoje eu fago tudo (...) eu participo de
decisbes a respeito do meu tratamento. Hoje me deram um papel que
estava escrito o que poderia ocorrer na cirurgia, o que poderia piorar e foi
citado os termos e tudo e eu coloquei la que sim. Eu tive a op¢éo de decidir
se iria fazer ou ndo (A9C2)

Eu que tomo as decisdes, eu quero ir num lugar eu vou, se eu quero fazer
uma coisa, eu fago (...) na maioria das coisas eu exer¢o autonomia (...)
agora que eu reabilitei, eu posso tomar minhas proprias decisbes, eu
mesmo ir, eu mesmo fazer, questdo também de socializar mais (...) eu ndo
conseguia nem sair na calgada (A9C2)

Arrumar pra ir pra escola e tudo, acho que tomo algumas decisdes
sozinhas, depende das coisas, depende do que for, tipo “quer sorvete?
Sim!” (...) eu acho que exergo autonomia em algumas coisas, quando eu
visto uma roupa ou quando eu vou a algum lugar (A12C2)

Muitas vezes meu pai me pergunta “se vocé quiser fazer, vocé faz. Se vocé
nao quiser fazer, nao faz” (A10C2)

A falta de acessibilidade impede ou dificulta 0 adolescente com deficiéncia de
exercer seu direito de ir e vir, conforme citado pelos adolescentes, assim como a
falta de local adequado e banheiros adaptados. Um adolescente respondeu que a
falta de 6nibus adaptado estava impedindo sua autonomia, visto que era a unica
coisa que ele nao conseguia: subir no 6nibus sem adaptacdo. Ou seja, o
adolescente deixa de fazer algo ndo porque ele ndo quer ou ndo pode fazer, mas
porque as condicbes ambientais ndo o permitem. N&do é a LM que interfere
exatamente na vida desse adolescente, mas sim os empecilhos ou barreiras que ele

encontra em seu caminho.

A lesdo medular ndo interfere na minha vida social (...) claro que nao
consigo fazer tudo, por exemplo ndo consigo andar de 6nibus, porque nio
tem a adaptagéo no 6nibus (A12C2)

Quando vocé precisa fazer alguma coisa, se ndo tem um lugar acessivel,
vocé nao faz. Vocé depende que a outra pessoa tenha bom senso de saber
que aquilo tem que ser acessivel (A7C2)

A questdo de que nunca vai ser tao facil quanto é dentro do hospital, porque
dentro do hospital de reabilitagdo, tem basicamente tudo certinho para nao
ter empecilho algum (A3C2)

N&o é facil ndo, na vida social a questdo do horario, porque dependendo do
lugar, eu ndo posso fazer xixi, entdo eu tenho que voltar cedo (A13C2)



Ter que depender de outra pessoa, isso € muito ruim! ndo poder andar,
atrapalha quando vocé precisa fazer alguma coisa, e se ndo tem um lugar
acessivel vocé nao faz (A7C2)

Os adolescentes entrevistados citaram trés situagdes onde ndo conseguiram
exercer sua autonomia: por causa da sua idade, por causa de limitacdes fisicas, por
nao ter seus desejos atendidos. Em todas essas situagdes, a falta de autonomia do
adolescente foi vista como algo negativo, que gerou sentimentos de impoténcia e

desvalorizagao.

Acho que nao exergo autonomia porque como sou de menor. Entdo minha
mae ndo me deixa fazer um monte de coisas. Quem comanda minhas
coisas € minha méae (A13C2)

O que mais me afeta & ndo conseguir fazer as coisas sozinho, ter
independéncia (...) algumas coisas eu exer¢go autonomia, em algumas
decisdes porque outras sdo meus pais que tomam as decisdes por mim
(A5C2)

Teve algo desagradavel quando eu fiz a cirurgia de escoliose eles queriam
que eu fosse no vaso e ai eu ndo queria (...) por conta da morfina eu acabei
ressecando o intestino e ai eles acabaram colocando aquele soro (Clister
Glicerinado) em mim e eu ndo queria. Foi chato... falei varias vezes que ndo
queria, mas ndo me escutaram (...) eu falei pra ela que eu queria fazer uma
tatuagem... ai ela falou que s6 depois dos 18 anos. Eu queria furar a orelha
também na parte de cima (...) ela falou que nédo (A13C2)

Adolescentes entendem a autonomia como uma forma de planejar o futuro,
de vislumbrar a vida com outro olhar, voltado para a realizagdo profissional e

pessoal.

Sobre o meu futuro eu penso muito sobre a profissdo que eu quero ter. Isso
€ uma escolha que vai ser para sempre, nao vai ser sé um ano, dois anos,
vai ser pra sempre (...) ja pensei em ter varias profissdes, em ser policial,
ser advogada, ser veterinaria ou psicologa (A4C2)

S6 12 anos, entao ainda tem muita coisa pela frente (...) enquanto isso pra
mim essas coisas que eu escolho, ja estd bom, no que eu ja posso eu ja
estou fazendo (...) acho que o conhecimento traz autonomia (A14C2)

No futuro eu penso em fazer artes plasticas e fazer grafite e viajar pelo
mundo espalhando as minhas artes (...) enquanto isso estou sé criando
artes (A14C2)

Minha mae falou que quando eu completar 18 anos, 0 meu pagamento vai
para o meu nome (...) meu sonho nunca foi daqueles jovens rebeldes, que
quer sair de casa, ndo quer morar com a mae. Meu sonho € morar com a



minha mae e dar para ela tudo o que ela sempre mereceu (...) entdo eu
quero dar tudo de bom e melhor para ela (A8C2)

Eu estou pensando para o meu futuro em ser psicéloga, mas eu ainda nao
sei, estou indecisa porque as vezes eu entendo e eu gosto de ouvir as
outras pessoas e eu vejo assim que € uma coisa que eu quero ser (...) Eu
quero morar sozinha, porque eu acho que seria bom, poderia fazer o que eu
quisesse... hoje eu ndo posso (A13C2)

Questdo de morar sozinho, fazer tudo sozinho, passar um pano na casa,
poder fazer sua comida (...) eu entendo isso como autonomia (...) eu tenho
muita vontade de morar sozinho, para me dar uma certa liberdade de fazer
as coisas sozinho (A2C2)

A LM pode afetar drasticamente a autonomia individual e a reabilitacédo é
muito importante para esta populagdo de jovens, pois auxilia para que as limitagbes
sejam amenizadas. Como estes individuos, apds a lesdo, enfrentam incapacidades
nas suas atividades de vida diaria para toda a vida, o programa de reabilitagdo deve
abordar resultados a longo prazo, maximizar a participacdo e a autonomia destes
individuos. Como bem disse uma das adolescentes, ao se falar sobre autonomia,
nao se pode pensar somente na parte fisica, mas também na area subjetiva que o

termo ser autbnomo reune: as emogdes e seus desejos futuros.

5.3.3 Classe 3 - As Relagoes Familiares do Adolescente com Lesao Medular

Essa categoria correspondente a classe 3 e apresenta em seu agrupamento
de palavras uma frequéncia de 16,7%, que evidencia as relagbes familiares do
adolescente com LM no que diz respeito ao relacionamento do adolescente com a
familia, parentes proximos e amigos que estdo no seu contexto de vida. As unidades
contextuais com maior representatividade dentro da classe sdo: familia, gente,
irmao, principalmente, mae, normal, avo, descobrir, brincar, pai, familiar.

Observa-se que a presenga da mae como principal responsavel € visivel nos
relatos dos participantes durante o acompanhamento e processo de reabilitacéo.
Outras pessoas também se mostraram nesse contexto, como o pai, avis, madrasta

e padrasto.

Os meus familiares me ajudam, quando minha mae precisa trabalhar, vem
ficar comigo, me ajudar. Hoje em dia eu acho normal. Mas no comecgo, eu



estranhava, porque ndo queria ser assim, depois eu fui me acostumando
(A1C3)

Meu pai paga minha faculdade, me ajuda com tudo, eu tenho um bom apoio.
Minha mae busca as coisas no posto de saude para mim. Meus pais sao
separados (A2C3)

A relagdo com minha familia € normal, as pessoas mais proximas sdo minha
familia e meus parentes (...) me sinto apoiado por eles principalmente minha
mé&e e minha tia, a irm& da minha mae (A12C3)

Quando o hospital marca, a minha mae ja fala os dias, porque tem dias que
n&o da pra eu vir (...) a minha mae tenta me ajudar bastante, meus irmaos
também, como eu tenho dificuldade de andar (A14C3)

(...) a minha familia, a minha mée, tenta me ajudar bastante, meus irmaos
também (...) se algum dos meus irm&o me chamar pra brincar ai sentada no
chéo ou ler alguma coisa, € mais sentada. Pra eles é como se eu fosse
normal (A14C3)

Alguns adolescentes trouxeram frustragdes relacionadas a incompreenséao da
familia diante do diagnéstico e prognostico da doenga, levando a cobrangas
excessivas e criticas. A falta de conhecimento pode gerar expectativas infundadas,
comportamentos preconceituosos, discriminagdo. Também sao citadas as relagdes
de conflito no cotidiano familiar, mas que parecem n&o ter gerado problemas
maiores, uma vez que foram sanados dentro da prépria casa. Importante ressaltar
que, mesmo diante de todos os conflitos vividos no ambiente familiar, o adolescente

com lesdo medular reconhece o valor e a importancia do apoio da familia.

A minha avo e alguns familiares meus, aqueles tios idosos que foram
criados na roga e acham que tudo tem que ser na marra. S6 que ai a gente
explica, eles entendem. Quando eles ndo entendem, € melhor se afastar
(...) quando a pessoa ndo me aceita ou ndo gosta de ver na cadeira eu me
afasto, porque é melhor ficar perto das pessoas que fazem bem pra gente
(A14C3)

Toda familia tem briga, um fica com raiva do outro, mas depois fica tudo
bem (...) mesmo assim, me sinto apoiado (A3C3)

Porque é melhor ficar perto das pessoas que fazem bem pra gente, ai
tirando isso, € de boa, com meus primos, com meus tios, assim com minha
avo também... sdo da familia da minha mae (A14C3)



A minha familia mesmo eu acho que sdo a minha mae e meus irmaos. Ai
pode contar com o que acontecer, que eles me ajudam. Os outros sdo so
familiares que as vezes a gente ndo pode contar, as vezes estdo ocupados
(A14C3)

De acordo com o aferido nessa categoria, a familia que convive com o
adolescente com LM enfrenta um processo de reorganizacdo e deve adotar
estratégias que estimulem a existéncia de uma rede de apoio. A familia necessita de
apoio social, emocional e de ajuda pratica ou auxilio financeiro. O apoio social pode
ser considerado uma forma de auxiliar os familiares a administrar os problemas e
atuar de forma colaborativa junto ao sistema de cuidado a saude. A presenga da
doenca é um fator complicador nas relagdes familiares. O excesso de trabalho e o
tempo despendido no cuidado com o adolescente com lesdo medular podem
interferir no cotidiano e sobrecarregar alguns componentes da familia. O programa
de reabilitacdo tem importante contribuicdo para a familia, pois direciona as agodes
de cuidado, ja que a familia é a principal fonte de apoio.

5.3.4 Classe 4 - Sentimentos e Vivéncias do Adolescente com Lesao Medular

Essa categoria correspondente a Classe 4 e apresenta em seu agrupamento
de palavras uma frequéncia de 23,9%, que evidencia os sentimentos e vivéncias do
adolescente com LM, trazendo um leque de pensamentos e sentimentos
diferenciados. As unidades contextuais com maior representatividade dentro da
classe sdo: falar, problema, ver, se acostumar, pessoa, momento, dizer, acessivel,
nascer, melhorar, bullying, conversar, Deus, médico.

No entanto, uma palavra chamou a atengdo, a maioria dos adolescentes
mencionou o termo “se acostumar” em suas falas, no sentido de que eles préprios
se acostumaram com a situagao, assim como também outras pessoas da familia e
amigos. Ressalta-se que diante da reflexdo sobre o impacto da LM em suas vidas,

muitos ficaram emocionados ao falar sobre esses aspectos.

Foi até bom porque resultou no meu crescimento de adolescente para
adulto, ndo é mil maravilhas, estou falando justamente o contrario, mas
quando vocé se acostuma até que ndo é tao dificil quanto as pessoas veem
(A2C4)



Eu tinha 9 anos, eu estava no Hospital de Base, assim que fiquei sabendo
que eu ndo iria mais mexer a perna, eu fiquei um tempao sem querer falar
com ninguém, ai depois eu fui me acostumando (A1C4)

O cateterismo ja me acostumei, ndo vejo mais como um problema. Eu
comecei a sentir, comecei a sentir a bexiga mais pesada aquela coisa mais
aguda e ai eu vou e fago cateterismo (A2C4)

No comecgo eu ficava muito triste, porque eu descobri e eles me deram um
més para eu parar de andar, e eu tinha sé 10 anos (A14C4)

E uma fase que eu estou enfrentando que vai servir de aprendizado pra vida,
pra eu ter experiéncia, para contar para outras pessoas o0 que eu passei, € vai
ficar para sempre na histéria, na cabeca, tudo o que eu passei. Pois aquilo
que eu estou plantando hoje, eu vou colher Ia na frente (A4C4)

Um adolescente citou a experiéncia de ter pessoas solidarias ao redor, ndo
passando por discriminagcdo naquele momento. No entanto, essa vivéncia ndo é a
realidade de todos os adolescentes. Alguns relataram situagdes onde sofreram
preconceito e discriminagcdo, até mesmo no meio de pessoas proximas, como
familiares e amigos. A pessoa que sofre a LM necessita de um novo meio de
locomogéo, tendo em vista a sua perda da fungdo motora e sensitiva: a maioria usa
cadeira de rodas. Outro fator estigmatizante € o uso de fralda pela incontinéncia
urinaria e fecal, trazendo constrangimento para a pessoa. As lesbes de pele e
deformidades causadas pela lesdo também s&o fatores que limitam e até mesmo
afasta a pessoa com deficiéncia do convivio social. Essa mudanga no
comportamento das pessoas ao redor é sentida e vivenciada pelo adolescente com
LM, conforme os relatos abaixo.

Pelo menos até agora eu n&o encontrei pessoas que ndo sejam boas em
relacdo a preconceito essas coisas, ndo vejo isso, quer dizer, tem olhares,
mas os olhares sempre sdo bondosos sao solidarios (A2C4)

Teve uma vez que nenhum sapato dava no aparelho. Eu chorei dentro da
loja. Dai quando eu vim para ca (Sarah) eles fizeram um aparelho muito
melhor (...) hoje o sapato que eu quero eu uso (A8C4)

Meus familiares sdo muito pacientes, eles sempre tentam ver pelo outro
lado, entdo eles sempre buscam diversas formas de mudar aquele cenario
de que nao é acessivel (A7C4)

Eu tive um negdcio, uma lesdo, bom pra mim foi assim: eu estava na escola
€ minhas pernas comegaram a doer muito e dai elas pararam de mexer e
na minha cabega isso foi muito chato (A6C4)



Na visao do adolescente a familia superestima as dificuldades e nao acredita
que o adolescente possa supera-las, o que nem sempre é verdade. E assim, o
capacitismo € identificado exatamente em atitudes de pessoas proximas ao
adolescente, ainda que sem intengcdo de magoa-lo ou entristecé-lo. O familiar age de
modo que parece n&o acreditar que o jovem é capaz. Verifica-se tal comportamento
expresso em falas dos adolescentes quando referem recusar a ajuda de outros, ou

quando afirmam serem capazes de se conduzir sozinhos.

Para eles é bem mais dificil do que o que eu passo, eu ndo sinto tanta
dificuldade assim (...) por exemplo meu pai achava que eu nunca poderia
vestir calga jeans porque achava que iria apertar muito, porque eu iria ter
que usar fralda sempre (A2C4)

Eles acham que é bem mais dificil do que o que eu realmente passo, eles
querem me proteger... para o lado do bem, claro, séo os pais (A2C4)

Ele esta viajando e pede para a moga me acompanhar até a escola e eu
como teimosia, eu ndo vou com ela, pra treinar mesmo, nao, eu nao tenho
nenhum problema com ela (...) ela vem com o Flok meu cachorrinho,
acompanha ele comigo até la. Eu n&o vejo nenhum problema, eu ndo gosto
gque me segurem aqui atras da cadeira, eu acho isso muito ruim (A2C4)

Os médicos achavam que eu ndo iria andar, que eu nao poderia fazer nada
e eu andei, eu ja fiz balé (...) entdo quando minha mae fala pros médicos
eles ficam de boca aberta (...) eles falaram que nao tinha como fazer isso
pelo problema que eu tenho (...) pra mim foi uma superagdo! Minha mae
sempre acreditou em mim, no meu potencial (...) ela sabe que eu sou capaz
de tudo, nada pra mim tem limite néo, se eu quero eu fago! (A8C4)

A interacdo com outras pessoas que vivenciam a mesma condigdo foi
importante para a troca de experiéncias e de sentimentos uma vez que, em outros
ambientes, o adolescente € considerado “o diferente”, o que pode gerar isolamento
social, segregacao e um ambiente hostil a sociabilidade desse individuo que esta em
uma fase que necessita estar em grupos de identificacdo e pertencimento. O
programa de reabilitagdo trouxe reagdes positivas para os adolescentes,

exemplificado nos proximos relatos.

Conheci pessoas, essa foi uma opinido minha, de uma coisa muito boa é
eles fazerem grupo, porque as pessoas vao conversando e vao
vivenciando, compartilhando dicas... Conheci muitas pessoas boas (A1C4)



Mudaram algumas coisas na minha vida, mas fora isso, minha vida social ta
indo, né, tipo, eu tenho as minhas amizades, minhas colegas ajudam, me
perguntam como é que é ta ali, ai eu falo, né (A4C4)

Hoje eu descobri que o governo tem umas cadeiras que eles simplesmente
dado. Nao sei se é pra todo mundo ou se é para pessoas com mais
necessidades, mas eu vi uma cadeira igual a essa que eu recebi ontem
(A2C4)

A igreja, a comunidade religiosa e as diversas formas de ver Deus s&o fatores
importantes nas inter-relagdes das pessoas. Na visdo de alguns adolescentes, a fé
trouxe sentimentos de esperanga, importante para o enfrentamento da doenca.
Algumas vezes, a fé de seus familiares traz expectativas irrealistas aos

adolescentes, como o segundo exemplo.

O que eu passei vai servir de testemunho na igreja, eu vou falar pra outras
pessoas (...) € vocés nao podem perder as esperangas € nem a fé que
vocés vao ser curados por Deus, porque Deus é o Médico dos médicos
(A4C4)

Nao sou normal como as outras pessoas, mas nao interfere (...) meus
familiares sempre reagem me ajudando. Eles dizem pra mim “se Deus
quiser vocé vai andar” (A11C4)

A forma de nomear a LM proporcionou um melhor enfrentamento para a

adolescente e familia, visto que suavizou a forma de visualizar o problema.

A gente s6 fala que rompeu a medula... Lesao medular € um termo estranho
para mim, eu digo que € um rompimento da medula. (A7C4)

O ciume foi citado por uma adolescente como algo comum no convivio entre
irmaos. Entretanto, ressalta que tal sentimento n&o foi evidenciado no meio da sua

familia, uma vez que ela se sente cercada de protegéo e segurancga.

Como eu nasci com um problema, minha mae da mais atengédo para mim

(...) meu irméo e minha irméa nunca tiveram ciimes (A8C4)

O bullying foi mencionado por duas adolescentes que passaram por essas
situagbes na escola por meio de chacota por conta de seu pé estar com
deformidade, xingamentos, apelidos, pela obesidade e até mesmo pelo simples fato
da adolescente usar uma cadeira de rodas. Os relatos revelaram também o apoio de



pessoas da escola para lidar com esses atos. A independéncia e a autonomia foram
0s meios encontrados pelas adolescentes para enfrentar o bullying.

S6 meu pé que a pessoa, as vezes olha, ai mexe, alguma coisa assim ou
faz brincadeira(...) ndo posso usar salto e meu sonho é usar salto (A8C3)

Porque la na escola eles tém uma mesa prépria para cadeirante e ao
mesmo tempo a diretora nao aceita bullying (A14C4)

Entao se ela ver alguém fazendo bullying, ela da adverténcia, e todo mundo,
até as outras pessoas das outras salas, tentam me ajudar (...) S6 que no
momento eu n&o preciso, porque eu ja aprendi a me virar com a cadeira, eu
consigo fazer tudo (A14C4)

Eles sempre me ajudaram em tudo na escola, quando eu sofria bullying,
quem me ajudava era minha irma (...) sempre me deram o maior apoio
(A8C4)

Nao afeta mais tanto porque, na escola que eu estou é de inclusdo, entdo
ndo fazem bullying. S6 que antes eu sofria muito (...) depois que passou
isso tudo, eu aprendi a me aceitar mais, a aprender ai como acalmar (...) eu
fui aprendendo depois disso tudo, desses trés anos até hoje, quando eu vou
sair, as pessoas encaram(...) s6 que eu aprendi a ndo ligar pra isso(...)
entdo ao mesmo tempo que tem pessoas ruins no mundo tem pessoas boas
(A14C4)

Nem sempre os adolescentes tiveram sentimentos altruistas e felizes. Ha
momentos em que eles relataram desanimo, tristeza, desesperanga e chegaram a
reportar depressao e ideagao suicida. Comumente observa-se o fendmeno de luto
ap6s a lesdao medular frente a perda funcional, acompanhado de sentimentos de
raiva, culpa, baixa autoestima, ansiedade, soliddo. O apoio familiar diante das
dificuldades enfrentadas € uma forma de buscar forcas e suporte emocional,
melhorando o enfrentamento para seguir a vida no contexto da LM, como € o caso

dos exemplos a seguir:

Tentei morrer, ja peguei uma faca... ai minha mae chegou na hora e viu e
nao deixou. Ja pedi pra comprar uma faca, também pra tentar, mas ndo deu
certo (...) porque pra mim tenho animo de nada... perdi toda vontade de
querer viver, vontade de sorrir, eu perdi, depois que eu fiquei assim, poder
ver assim, como eu jogava bola e hoje ndo consigo mais (A9C4)

Quando eu me vejo assim eu ndo gosto de mim, de me olhar (...) eles ndo
gostam de me ver desse jeito, eles sempre tentam me ajudar de alguma
forma. Isso me machuca demais, interfere na minha vida social, me doi
saber que eu ndo posso mais sair pra brincar, pra jogar bola, fazer as coisas
que eu fazia antes (A9C4)



Depois eu fiquei com depressdo um tempo, tomava remédio de uso
controlado, por ter ficado paraplégico. Depois disso eu nao tive mais
vontade de sair de casa, entdo eu fico dentro do quarto. Eles sabem que eu
ndo saio. Sempre vao la pra casa e ficam la o dia todinho comigo,
conversando (...) me dou bem com as minhas tias, converso mais,
converso de tudo (...) sempre estdo me dando forga, me dando animo,
tentando fazer eu melhorar mais (A9C4)

Ter que se acostumar com uma nova vida € complicado. Essa palavra € que
define bastante: complicado. Psicologicamente, baixa autoestima, ficar
sempre meio para baixo (...) tem um sintoma especifico dentro da
depresséo que é tipo um desanimo na minha vida (A3C4)

E melhor deixar isso quieto do que ficar na cabeca e ndo conseguir ser feliz
(...) @ minha familia, minha mae, tenta me ajudar bastante (...). Se algum
dos meus irm&o me chamar pra brincar ou alguma coisa, ler alguma coisa, &
mais sentada (...) pra eles € como se eu fosse normal. Minha mae me trata
como meus outros irmao que ndo tem problema. Quando eles me chamam
eu brinco com eles (A14C4)

Adolescente que teve a LM ainda quando crianca tem a tendéncia de conviver
melhor com essa condi¢do, pois relata aprender desde cedo os cuidados e o

enfrentamento dos desafios tende a ser mais facil.

Entdo a maioria das pessoas que ndo nasceram com esse problema nao
tem isso tudo, ndo tem essa responsabilidade toda, como posso dizer entao
(...) eu sei que é bem dificil ter esse problema, por causa de tudo que sofre,
mas eu estou bem consciente e acostumada desde pequena (A8C4)

Isso abala muito, s6 que ja faz 2 anos, eu fui aprendendo a conviver e agora
eu ja me aceito e ndo tem mais problema com isso (A14C4)

Hoje em dia nada, nada me afeta. Eu era muito pequenininho, ndo sei que
sintomas que mais me afetaram. (A1C4)

As pessoas que sofrem de uma LM podem experimentar diversas limitagdes
de atividade devido a perda das fungdes motoras e sensoriais abaixo do nivel da
lesdo, dando origem aos novos problemas de saude tais como dor, perda de forga e
falta de controle esfincteriano, assim como sentimentos de tédio e solidao, estresse,
ansiedade e depressao. As repercussdes fisicas e psiquicas da lesdo medular
impactam e enfraquecem a esperancga devido as incertezas e medos do futuro; por
outro lado, a esperanga € considerada um elemento-chave no processo de

recuperacdo por ter importante influéncia na motivacdo e na realizacdo dos



objetivos. Para tanto, os adolescentes referem a importancia das redes de apoio,

tanto familiares quanto de amigos, que vao influenciar nessa nova vida.

5.3.5 Classe 5 - Rotina do Adolescente com Lesao Medular

Essa categoria correspondente a Classe 5 e apresenta em seu agrupamento
de palavras uma frequéncia de 16,7%, que elenca nos seus discursos os segmentos
de texto: escola, rotina, organizar, dormir, sair, assistir, amigo, semana, celular. Ela
se define por relatar o dia-a-dia do adolescente, como ele se comporta no ambiente
domiciliar e como ele programa sua vida no decorrer da semana. Importante
ressaltar que existem pessoas que possuem rotinas pré-determinadas, outras néo.
Os adolescentes por sua vez tendem a ter uma rotina intercalada entre afazeres
escolares, sociais e pessoais. Ao abordar esse tema, observa-se uma semelhanca
nas falas dos adolescentes.

Ao relatar sua rotina, adolescentes falaram sobre escola, cuidados pessoais,
relacionando familia e momentos de lazer, mostrando uma realidade muito proxima
a de um adolescente sem deficiéncia. Essas afirmag¢des sdo ilustradas pelos

seguintes relatos:

Eu que organizei e acho organizada sim. Final de semana n&o é igual... eu
vou pra casa da minha avo, ficamos la brincando um com o outro, com
meus primos (A12C5)

Eu acordo, lavo louga, depois eu vou assistir tv, de tarde, as vezes eu
durmo, as vezes eu assisto tv, as vezes eu saio. De noite eu fico so6
assistindo tv mesmo (A13C5)

Gosto de assistir série na tv, no final de semana é a mesma coisa assim,
tenho poucos amigos da escola (A13C5)

Nos dias de ir pra escola a rotina € bem mais organizada, eu estudo das 7
horas até 13 horas. Minha relagdo familiar € bem, mais ou menos. Eu e
minha mae, brigamos muito, meu padrasto também, meu irm&o também
(A13C5)
A rotina é importante na vida de um adolescente para proporcionar uma
organizagédo dos seus pensamentos e afazeres. Quando questionados sobre quem

organizou essa rotina, a maioria dos adolescentes afirmou que foram eles mesmos



que organizaram, com excegado de um adolescente que afirmou ter sido a mae quem
organizou a rotina em horarios marcados no celular. Um adolescente referiu ter uma

rotina cansativa por ficar muito tempo na escola.

Quando eu chego, fago cateterismo, almogo, fago as minhas obrigagdes da
escola e depois fico livre até o outro dia. Assim é a minha rotina, eu mesma
que organizei (A4C5)

Minha rotina € ir para escola, trabalhar, chegar da escola, estudar um
pouco. Depois eu mexo um pouco no celular e vou dormir. Minha rotina é
organizada, minha mae bota regras, tipo, o celular tem certas horas pra
mexer (A1C5)

Hoje em dia, escola para casa, da casa para a escola. Eu chego em casa
quase morto da escola. Fico |a o dia todo (A3C5)

Observa-se que os adolescentes que passaram pelo programa de reabilitagdo
incorporaram em sua rotina, cuidados que foram ensinados durante o programa,
como o autocateterismo vesical. Outros cuidados como banho, repouso, assistir TV,
utilizar celular, jogos, relacionamentos familiares e com amigos também foram
descritos como importantes dentro do dia-a-dia do adolescente. A maioria dos

adolescentes descreveu a rotina como boa e organizada.

Antes estava meio preguicoso, fazia o que eu queria, acordava a hora que
eu queria, dormia a hora que eu queria. Mas agora, eu estou com uma
rotina mais saudavel, estou acordando 6h da manha, fago cateterismo
(A2C5)

Eu acordo de manha, fago cateterismo, tomo meu café e vou para a escola.
Volto da escola, faco cateterismo, tenho fisioterapia. Depois eu vou na
musculacao, depois fago meus deveres da escola e durmo (A5C5)

Tem uma cadeira de banho que consigo fazer tudo sozinho, preciso de uma
pessoa apenas para trazer a cadeira do banheiro para o quarto. Eu mesmo
vou pra escola sozinho, a faculdade é aqui perto (A2C5)

De acordo com o observado nos relatos s&o diversos os desafios enfrentados
diariamente pelo adolescente com LM. O seu dia-a-dia, cujos cuidados eram
rotineiros e quase mecanicos se tornam uma maratona com etapas a serem
vencidas. Tudo passa a ser planejado e executado de uma forma diferente. Esse
adolescente agora necessita se levantar mais cedo, pois seus cuidados com a
higiene pessoal exigem mais tempo; realizar o cateterismo vesical e, por vezes,

precisa de ajuda para aprontar-se. As dificuldades que poderdo ser encontradas



quando for passear, devido as barreiras que ndo atendam suas necessidades de
cadeirante, tais como, escolas sem acessibilidade, ruas sem rampas, 6nibus nao
adaptados, exemplos de constrangimentos que poderiam ser evitados se houvesse
o cumprimento da legislagdo. A rotina do adolescente com LM passa entdo por uma
reestruturacdo. Esses fatores serao discutidos na préxima secao.



6. DISCUSSAO

A questado que se pretendeu explorar neste estudo foi a compreensao, a luz
do conceito da bioética, da relagdo entre o adolescente com LM e sua autonomia,
especialmente no que diz respeito a autonomia relacional e os processos de tomada
de decisdo compartilhada e no cuidado centrado no paciente no contexto do
programa de reabilitacdo. A partir das cinco classes tematicas identificadas, relatos
dos proprios adolescentes foram analisados, sendo que pontos de maior importancia
s&o discutidos a seguir.

Para a discussao dos resultados obtidos na pesquisa sao apresentados os
topicos relacionados as caracteristicas da amostra estudada, bem como sobre a
percepcado do adolescente quanto a autonomia, a aplicagdo da Bioética e dos DHP
em adolescentes com LM e, por fim, as limitagdes do estudo, implicagcdes para
pesquisas futuras e para a pratica da equipe de reabilitagao.

6.1 CARACTERISTICAS DA AMOSTRA ESTUDADA

A amostra ficou equilibrada em relagdo ao sexo dos participantes, apesar da
epidemiologia afirmar que a prevaléncia da lesdo medular seja maior no sexo
masculino, nas lesdes traumaticas. No entanto, diante de uma amostra mista, com
lesbes traumaticas e ndo traumaticas, observa-se o equilibrio da quantidade de
participantes. Importante destacar que esses dados estdo de acordo com a
literatura, o que representa, no caso de adolescentes, que dados epidemioldgicos
estdo de acordo com os demonstrados nas demais faixas etarias. Bampi et al (85)
observaram como € marcante a presencga das lesdes medulares traumaticas, em
cerca de 80% dos acometimentos provocados por acidentes automobilisticos,
seguido por ferimento com arma de fogo, mergulhos e quedas. Esses dados s&o
importantes sinalizadores para as politicas publicas no intuito de provocar um debate
na sociedade a respeito da educagao social como prevencgao desses incidentes.

Dos adolescentes participantes, mais da metade mantiveram os niveis
escolares dentro do esperado. Alguns adolescentes apresentaram repeténcia na

escola devido a periodos de internagdo que acarretaram a auséncia escolar,



prejudicando o desempenho académico. Uma adolescente referiu que precisava sair
da sala de aula para fazer seu cateterismo vesical e, quando voltava, o professor
nao repetia as explicacdes e nao lhe dava a oportunidade de tirar duvidas, fato que a
levava a se perceber em desvantagem em relagdo aos demais colegas da sala.
Martini, Schoeller, Forner e Nogueira (38) referem que relatérios da OMS descrevem
que criangas com lesdes medulares sdo menos propensas a comegar ou avangar
em sua vida académica (38), o que corrobora esse fato exemplificado. Entretanto,
sabe-se que a educacdo é um bem social e a importdncia que o Estado e a
sociedade dispensam a ela serve como parametro para a promogé&o da justi¢ca social
(86).

A importancia da caracterizacdo do cuidador se da pela relevancia de se
conhecer a realidade familiar e o contexto social em que o paciente esta inserido.
Ainda hoje, a mae continua sendo a principal cuidadora. Nos resultados obtidos
pode-se observar que o pai também aparece com uma representatividade
importante. Guimardes (87) afirma que o cuidado ainda €& uma atividade
marcadamente feminina e ressalta que as relagdes de cuidado colocam desafios
para a formulagdo de politicas publicas, uma vez que grande parte das cuidadoras
sai do mercado de trabalho para exercer o cuidado diario, com impacto no
orcamento familiar (87).

Em contrapartida, de acordo com Selli e Garrafa (88), os servigos de saude
evidenciam uma pratica do cuidado com o viés da subordinacdo feminina. Estes
dados revelam uma visao tradicional, assistencialista e paternalista da atividade
voluntaria, ndo adequada a uma atividade de cunho critico e transformador. Tal
como assinalado, a mae foi citada mais frequentemente como cuidadora (88).
Apesar dessa comprovagao, € possivel observar uma mudanga no comportamento
da sociedade onde outras figuras de cuidado se apresentam, como pais, avos,
madrastas e padrastos. Em funcdo de questdes de trabalho, a mulher como
protagonista do sustento da casa e a mudanga nas relagdes sociais, o cuidado esta
sendo gradativamente dividido com outros membros da familia. Selli e Garrafa (88)
afirmam ainda que a industrializagdo, a urbanizacdo, o aumento da escolarizagao
feminina, entre outros multiplos fatores, modificaram boa parte dos papéis sociais
femininos, além de definirem outros, como por exemplo, o de cdnjuge cabega do

casal e responsaveis pelo sustento familiar (88).



Em relagdo a renda familiar, vale ressaltar que alguns adolescentes nao
souberam responder essa questdo. De acordo com os resultados obtidos, a
escolaridade e a renda familiar revelam que a lesdo medular ndo é um fato presente
apenas nas familias de baixa renda, mas principalmente em familias de classe
meédia.

Pacientes com LM frequentemente fazem uso de medicacgdes para tratamento
de bexiga neurogénica, dor neuropatica, espasticidade, acometimentos comuns na
lesdo medular. Essas medicagdes estdo na relagdo dos insumos essenciais
fornecidos pelas Secretarias de Saude dos Estados para os pacientes. Um dos
materiais fornecidos pelo governo trata-se do catéter uretral descartavel, material
para higiene e realizacdo do cateterismo vesical, cujo procedimento € de uso
continuo e essencial para a saude do individuo com bexiga neurogénica decorrente
de lesdo medular.

Segundo a Constituigdo Federal de 1988 (89), o Sistema Unico de Saude
(SUS) oferece ndo apenas os cuidados assistenciais. Com base no principio de
atengao integral a saude, o cidadao tem direito a cuidados que vao da prevengao ao
tratamento e reabilitacdo, sempre com foco na melhoria da qualidade de vida da
populagcdo. Quando se fala em integralidade da assisténcia, fala-se do direito a
saude. Esse n&o se restringe apenas ao atendimento hospitalar ou em unidades
basicas de saude. O direito a saude implica também a garantia ampla de qualidade
de vida, em associagao com outros direitos basicos, como educag¢ao, saneamento
basico, lazer e seguranca (89).

Os pacientes que participaram dessa pesquisa haviam previamente
participado do programa de reabilitagdo e, portanto, tinham uma vivéncia na
realizacdo do cateterismo vesical, o que resultou no autocateterismo de forma
independente e sem dificuldades. Os adolescentes que ndo o fazem tinham motivos
diversos que os impediam. Embora a maioria dos adolescentes ndo mencionar
lesdo por pressdo, ainda assim houve uma incidéncia razoavel de ocorréncias,
demonstrando uma lacuna nos cuidados em saude entre os primeiros atendimentos
até a fase da reabilitagdo. Sonagli, Negrisoli, Sonagli e Galera (90) apontam que a
‘profilaxia correta deveria eliminar este problema por completo; entretanto esta
complicagdo continua a se manifestar nos pacientes com LM. O lesado medular
enfrenta diariamente o desafio de viver dignamente” (p.340).



A maioria dos adolescentes nao tinha conhecimento acerca de beneficios
sociais oferecidos a pacientes com LM. Essa questdo foi uma das mais dificeis de
serem respondidas pelos participantes. Dos varios beneficios citados, a maioria dos
adolescentes tinha conhecimento apenas do Beneficio de Prestagdo Continuada
(BPC), sobre o Tratamento Fora de Domicilio (TFD), passe livre, programa jovem
aprendiz e das escolas adaptadas. Segundo Diniz, Medeiros e Barbosa (91), no
Brasil a principal politica de protegao as pessoas com deficiéncia é o Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC) e complementam: “o BPC consiste na concesséo de
um salario minimo mensal as pessoas idosas e pessoas com deficiéncia incapazes
para o trabalho e a vida independente” (p.185). Portanto, € de suma importancia que
o adolescente com lesdo medular conhegca esses direitos para que possa nao
apenas usufruir, mas também compreender a importancia de lutar por esse e outros
direitos.

A respeito de escola adaptada, todos que falaram sobre suas escolas
relataram que as adaptagbes eram parciais, pois alguns locais ndo possuiam
acessibilidade. A acessibilidade, segundo Barbosa, Santos e Silva (92) é uma das
primeiras demandas das pessoas com deficiéncia. A convengao da ONU acrescenta
ao conceito de discriminacao, a inexisténcia de adaptacdes dos ambientes. Portanto,
quando uma escola deixa de fazer adaptagcbes e de remover barreiras
arquitetbnicas, ndo esta sendo apenas negligente, como também esta tendo atitude
discriminatoria (92).

O Beneficio do Passe Livre foi mencionado pelos pacientes que moram no
Distrito Federal (DF). O transporte gratuito possibilita o deslocamento na cidade e é
uma das principais formas de garantia do direito a mobilidade. Porém, além do
passe livre € necessario que os 6nibus tenham adaptacdes para cadeira de rodas,
bem como orientagdo aos profissionais motoristas, tanto para uso adequado do
equipamento, como respeitar o tempo de espera de subida e acomodacgao da
pessoa com cadeira de rodas.

Apenas um adolescente relatou ter participado do programa jovem aprendiz
com bom desempenho. Barbosa, Santos e Silva (92) apontam que no DF, agbes
inclusivas tém sido adotadas, como a inclusdo no mercado de trabalho, cotas em
concursos publicos e em empresas de médio e grande porte. No entanto, mesmo
com essas agdes, pessoas com deficiéncia ainda sado desafiadas, devido a outras
situagdes como a baixa escolaridade, a falta de acesso aos locais de trabalho, além



de condi¢des subalternas que prejudicam a inclusdo, o que pode mitigar as agdes
inclusivas (92).

Todas as falas foram importantes para verificar que, em relacdo ao acesso a
insumos como medicagcdes, material para cateterismo e outros materiais para
cuidados pessoais, o Estado tem cumprido parcialmente seu papel enquanto
provedor desses materiais. Segundo os relatos colhidos, na maioria das vezes os
pacientes estdo sendo atendidos. No entanto, ha muito o que fazer ainda, pois
mesmo com uma luta pelos direitos da pessoa com deficiéncia e contra a
discriminagao, podemos observar que em diversos segmentos da sociedade ainda &
possivel identificar atitudes estigmatizantes. Na constru¢do da personalidade do
adolescente com LM, além dele lidar com os conflitos préprios da idade, enfrenta
situacdes desnecessarias, uma vez que a propria sociedade ainda nao evoluiu ao

ponto de garantir seus direitos.

6.2 PERCEPCAO DO ADOLESCENTE COM LESAO MEDULAR QUANTO A
AUTONOMIA

Sobre as mudangas que ocorreram em suas vidas apdés a LM, os
participantes expuseram como fatores mais impactantes: a interrupgcéo subita e
inesperada de seus planos de vida e a dependéncia de terceiros para as atividades
do dia-a-dia, levando-se em conta que os adolescentes pensavam em autonomia
mais no aspecto funcional, praticamente confundindo com independéncia. Alguns
revelaram como se sentiram com a perda da autonomia: desde sair da cama, passar
para a cadeira, ir ao banheiro sozinho, de sair na rua sozinho.

A percepcéo dos participantes em relagdo ao tema autonomia foi expressa
por meio de varios significados, como independéncia funcional, liberdade,
acessibilidade, privacidade, independéncia financeira, projetos futuros, suas
escolhas e tomadas de decisdes. Alguns definiram autonomia como independéncia,
no sentido de conseguir fazer tudo sozinho, mas complementaram com o fato de ter
limitacbes para escolhas, devido a sua idade. Foi perceptivel a importancia acerca
da autonomia expressa nos discursos e houve variabilidade entre as percepgdes.

Alguns tiveram dificuldade em verbalizar no primeiro momento sobre esse tema.



A falta de acessibilidade consistiu em um fator limitante para o exercicio da
autonomia. As situagbes mencionadas como obstaculos de acessibilidade
consistiram na dificuldade de realizagdo de cateterismo vesical em banheiros nao
adaptados e locais sem acessibilidade.

A religiosidade e a fé foram mencionadas por trés participantes, e observado
como fatores essenciais para a superacdo dos obstaculos, tornando-os mais
seguros e fortalecidos. A fé veio acompanhada de esperanca e forga, assim como o
apoio familiar pois, ao se sentirem acolhidos por suas familias, o processo de
reabilitacdo havia se tornado mais facil.

Outros participantes revelaram a mudanca da representacdo sobre a
deficiéncia ao longo do tempo, principalmente apds o processo de reabilitagdo que
contribuiu para ajuda-los a perceber suas potencialidades. Esses discursos
representam a conscientizagdo sobre a importancia do autocuidado e da
participagdo como sujeito da acdo desse cuidado. Quanto ao programa de
reabilitacdo, adolescentes referiram satisfacdo uma vez que conseguiram por meio
dos cuidados prestados, atingir objetivos que antes ndo eram possiveis. O
investimento no autocuidado, no esclarecimento da patologia e na participacdo do
adolescente nos cuidados corroborou para a independéncia de modo a auxiliar na
construcdo da autonomia. De acordo com Albuquerque (16, p.89) “a autonomia
relacional € dindmica e na medida em que se entrelacam com suas relacbes
pessoais e consistem em experiéncias vividas”. As experiéncias vividas pela pessoa
geram novas formas de enfrentamento dos conflitos éticos e morais, mudando assim
sua forma de pensar.

As classes identificadas na analise dos relatos estavam de acordo com o que
foi abordado no roteiro de entrevista. A diversidade dos eixos tematicos permitiu
visualizar as percepgdes e vivéncias acerca das expectativas dos adolescentes
sobre o tema abordado. Tal variedade de aspectos analisados permitiu fomentar
reflexdes para a melhor compreensao do que pode influenciar na autonomia do
adolescente. A partir da situagao de vulnerabilidade acrescida pela doenca e pela
idade, verifica-se que para que possa exercer sua autonomia, o adolescente deve
estar inserido em um contexto social que o respalde, o acolha e lhe dé seguranca
(73). Dentro desse patamar, os resultados apontaram, tendo como base os relatos

dos participantes, que as familias sdo apoiadoras. Mae (na maioria das vezes), pai,
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avés, tios, primos, bem como outros membros familiares do convivio dos
adolescentes mostraram niveis variados de apoio social.

A centralidade do cuidado para a vida social se fundamenta na concepg¢ao de
que a dependéncia ndo pode ser considerada algo excepcional, uma vez que faz
parte da vida das pessoas e estrutura as relagbes humanas. Sendo assim, a
autonomia relacional se mostra importante aliada ao contexto do adolescente com
lesdo medular. Segundo Nussbaum (93) para pessoas com deficiéncias fisicas, o
cuidado € uma condi¢cdo de possibilidade para o desempenho com dignidade das
atividades que caracterizam a vida humana. Tal afirmacgdo contribui para a
formulag&o do conceito da autonomia relacional (93).

Quanto as dificuldades que ainda estao presentes em relacéo aos direitos dos
deficientes, observa-se a necessidade de politicas publicas efetivas no intuito de
promover a insercdo do individuo em todos os ambitos da sociedade, uma vez que
essa pessoa, sujeito de direitos, muitas vezes tem esses direitos mitigados pela falta
de acessibilidade nos ambientes de trabalho e na escola, assim como nos
ambientes de lazer e no préprio lar. O Estado tem o dever de proteger pessoas
vulneraveis contra a violagdo de direitos. De acordo com Albuquerque (18), apesar
da legislacdo nacional e internacional abordar a necessidade de reconhecimento da
autonomia da pessoa com deficiéncia, poucas medidas praticas sdo constatadas
(18). As leis destinadas a essa parcela vulnerada da sociedade, precisam ser
colocadas em pratica, uma vez que essas leis promovem a liberdade para viver com
dignidade e qualidade.

Segundo Barbosa, Santos e Silva (92) “O transporte coletivo acessivel é uma
das reivindicagbes recorrentes (...) € uma das formas de garantia de direito a
mobilidade (...) quando esse direito ndo esta garantido, pode inviabilizar também o
acesso a outros direitos, como o direito a saude e a educagdo” (p. 178). Nessa
pesquisa, um adolescente referiu falta de autonomia pelo simples fato de ter a
acessibilidade negada por falta de 6nibus adaptado, o que impediu o mesmo de
praticar o direito de ir e vir.

E necessario, portanto, refletir sobre a autonomia relacional como promocao
da independéncia do adolescente com deficiéncia, vislumbrando um futuro livre de
coergbes e limitagbes. O futuro do adolescente com deficiéncia precisa ser

planejado ao ponto de ele ter opgdes para adquirir as mesmas oportunidades dentro



da sociedade em que vive: oportunidade de estudo, formacédo, trabalho, de se
relacionar com o outro, livre de impedimentos.

Todavia, ndo se pode esperar do adolescente o exercicio de uma autonomia
plena, desvinculada do meio que o cerca e dos valores agregados a sua vivéncia, na
forma da autonomia tradicional defendida por Beauchamp e Childress. Como pessoa
que se encontra em estado de vulnerabilidade, a autonomia do adolescente é aquela
endossada pelos Direitos Humanos, ou seja, uma autonomia relacional. O
adolescente, reconhecido como pessoa vulneravel, apoiado por seus
relacionamentos e respeitado em suas decisdes estara motivado a participar do
processo terapéutico a partir de sua individualidade, valores, cultura e crencgas.

Albuquerque (18) ressalta que o suporte social ndo deve substituir a vontade
do paciente, mas deve propiciar a expressao desta e assegurar o exercicio da
autonomia. Para tanto, as politicas publicas devem ser formuladas com o intuito de
abarcar esse grupo etario, a fim de potencializar a autonomia do adolescente a partir
do contexto socio relacional no qual ele vive.

As dificuldades relatadas em relagdo ao preconceito e discriminagdo, geradas
pelo olhar da sociedade, até mesmo dentro da propria familia, demonstram que tais
comportamentos ainda estdo impregnados na sociedade. Quando o adolescente fala
sobre seus sentimentos e perspectivas relacionadas a LM, cita exemplos em que as
pessoas olham primeiro a deficiéncia e ndo a pessoa. Esse olhar discriminatorio,
comparando uma pessoa com outra considerada “normal”, traz o conceito do
capacitismo & tona. E uma forma de discriminacdo da pessoa com deficiéncia
quando elas sao consideradas naturalmente incapazes.

Vivemos num mundo onde ha um padrao de “corpo normativo” e, tudo o que
e inferior a isso, sofre um tipo de preconceito. Block (94) explica que “o capacitismo
hierarquiza as variagées funcionais e corporais existentes e privilegia aqueles que
atendem aos padrées normativos, consequentemente diminui o valor social
daqueles que possuem algum impedimento de natureza fisica, sensorial, mental ou
intelectual” (p. 14).

De acordo com Hehir (95), no capacitismo os corpos e modos de funcionar
das pessoas sem deficiéncia sdo considerados superiores. O capacitismo tem dois
modos operandis. Um deles baseado no aspecto fisico, que fala mais da
acessibilidade geral, das barreiras fisicas, de ndo conseguir entrar nos ambientes,
de falta de acessibilidade publica, por causa da limitagao fisica. O segundo aborda a
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questao social, que trata dos relacionamentos, do relacionar-se com a pessoa que
tem uma deficiéncia. A sociedade percebe essa relagdo e a reproduz por meio da
fala, de propagandas, nos comportamentos e maneiras de tratar o outro. O tema
sobre discriminacédo e estigmatizagdo ganhou notoriedade no &mbito internacional,
por meio da DUBDH, em 2005, no artigo 11°, quando diz “nenhum individuo ou
grupo deve ser discriminado ou estigmatizado por qualquer razdo, o que constituiria
violagdo a dignidade humana, aos direitos humanos e liberdades fundamentais” (21).

No que se refere ao ambiente escolar, os adolescentes relataram bullying por
parte de colegas, por meio de brincadeiras jocosas, apelidos, rejeicdo. Segundo
alguns relatos, tais atitudes foram ou estdo sendo combatidas pelas autoridades
escolares. Poréem Barbosa, Santos e Silva (92) denunciam situa¢des onde escolas
se recusam a matricular criangas e adolescentes deficientes, fato que contrasta com
as legislagdes recentes que objetivam promover a inclusdo nesses espagos. Nao
séo raros relatos de escolas que se negam a providenciar locais apropriados para
cuidados de higiene para alunos com necessidades especiais, ou mesmo acesso a
outras atividades promovidas nas aulas, devido a falta de acessibilidade no
ambiente escolar, gerando discriminagao a diversidade corporal.

Importante destacar o comportamento emotivo dos adolescentes ao relatarem
seus sentimentos com relagédo a LM. A maioria dos relatos foi precedida por choro
discreto. Um adolescente demonstrou estar em estado depressivo grave, com
ideagao suicida. O apoio familiar € considerado fator essencial no enfrentamento da
depressdo e das dificuldades emocionais do adolescente. E o alicerce para que o
jovem encontre refugio para recomegar e readaptar a vida, seu cotidiano e buscar
novas perspectivas para o futuro. Pelos relatos, observou-se apoio familiar e social

para esses adolescentes. De acordo com Selli (96),

quando o ser humano esta acometido pelo sofrimento, a tendéncia normal é
a de refletir sobre o sofrimento que o assola e também sobre a propria vida
e a forma de conduzi-la. A pessoa repensa valores, atitudes e admite as
proprias finitude e fragilidade humanas (p.20).

E importante destacar que ndo sé o adolescente tem sua importancia nesse
processo, mas a familia também. Depressdo causa discriminagcdo, sensagao de
inutilidade, ideias de culpa e sensagao de fadiga aumentada. Se o adolescente

sofre, a familia também sofre.
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No Brasil, a vulnerabilidade é reforgcada pelas desigualdades existentes, as
quais fazem perdurar situagdes de injustica social, dando continuidade a logica de
que algumas vidas possuem mais valor que outras. Isso retira o poder de
manifestagéo, participacdo e acesso a bens e servigos de determinados grupos ou
pessoas, marginalizando-as. Machado e Garrafa (97) concluem que o Estado deve
promover meios que visem a protecado desses individuos de modo a garantir acesso
a educacéo, saude e outros direitos fundamentais ao maior numero de pessoas.

Outro fator de destaque foi a interagcdo com outros pacientes como forma de
enfrentamento, uma vez que a troca de experiéncias com pares traz novas
oportunidades e informacédo. As relagdes sociais se formam e modificam o ambiente
a partir do momento em que pessoas sdo aceitas e consideradas no mundo
normativo. Nos casos em que a autonomia encontra-se comprometida em
decorréncia de enfermidade grave ou limitagdes, as relagdes da equipe de saude
devem ocorrer junto com a familia, mas a escolha deve considerar a opg¢ao indicada
pela pessoa, como forma de resguardar sua autonomia. Dessa forma, profissionais
da saude e familiares devem contribuir para o desenvolvimento da autonomia do
paciente adolescente, mediante incentivo a sua participagdo no tratamento e na
tomada de decisdo compartihada e no autocuidado, motivando ocupacodes
cotidianas e relagdes sociais.

Tratando das informagdes fornecidas pelos adolescentes, a participagédo nas
decisbes mostra um ganho em relagdo a promog¢ao da autonomia. O adolescente
quando participa ativamente nas decisbes em relagao aos cuidados em saude, se
mostra mais atuante e interessado, produzindo sentimento de mais valia,
estimulando o autocuidado. O adolescente que participa das decisdes reaprende o
caminho que o levara a independéncia. Comumente confunde-se dependéncia fisica
com dependéncia para decidir e, ndo raro, ndo se atenta para o desejo do
adolescente. Autonomia € uma necessidade basica que se encontra atrelada ao
amadurecimento, e 0 ambiente social tem influéncia direta na determinagdo de como
sera vivida essa fase da vida, em seus comportamentos e atitudes.

De acordo com Donnelly (72), a autonomia pode ser promovida quando ha
desenvolvimento de habilidades que estimulem o exercicio da autonomia, bem como
a adocdo de medidas estatais e sociais que a fomente. Por exemplo, medidas
educativas direcionadas a pessoas com deficiéncia com o objetivo de participarem
das decisdes sobre suas vidas, como cuidados em saude (72).
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Muitas categorias surgidas trataram de aspectos mencionados na literatura,
como na questéo da participagado do adolescente nas decisdes. Dentro do programa
de reabilitagédo, a participagédo ativa do adolescente como protagonista do cuidado
traduz em maior adesdao e sucesso do tratamento, pois a pessoa entende a
importancia do seu envolvimento e da sua opinido no processo de saude. O direito a
participagédo esta previsto no artigo 12° da CDC e, em sintese, “abarca o direito de
ser ouvido, de ter sua percepgéo, vontade e preferéncias respeitadas”, em suma, ser
envolvido na tomada de decisdo acerca dos assuntos a respeito do seu corpo e a
sua saude (29). Albuquerque (16) acrescenta que ndo ha uma imposi¢cao de limite
de idade ao direito no adolescente expressar sua opinido. A participacédo ativa do
adolescente em seus cuidados contribui para a melhora do seu quadro clinico, de
sua ansiedade, faz com que se sinta mais respeitado e incrementa a adesdo ao
tratamento.

Para tanto, € necessario que o profissional de saude esclareca
adequadamente o paciente a respeito de sua condi¢ao, para que assim se configure,
de fato, como um agente ativo neste processo. Selli (96) questiona a invasédo do
corpo do paciente quando profissionais de saude se utilizavam dos procedimentos
necessarios ao cumprimento da prescricdo medica. Nesse sentido, foi verificado que
o adolescente nem sempre tem suas preferéncias atendidas, como foi relatado por
uma adolescente que mencionou sua insatisfagcdo em nio ter sido atendida. Zoboli
(98) afirma que do ponto de vista bioético o paciente tem o direito de negar-se a
aceitar cuidados, e também de decidir questdes sobre sua rotina, como por exemplo
o momento em que ele quer tomar seu banho. Sdo nessas pequenas decisdes que o
adolescente constréi sua participacdo nos cuidados.

Embora os adolescentes relacionem a autonomia a independéncia, outros
fatores foram identificados, como suas formas de relacionamentos, o que corroborou
com os principios enunciados por Albuquerque e Herring (18)(71), quando fazem um
paralelo entre a autonomia tradicional, que estd ancorada nos valores da
independéncia e da autossuficiéncia, e o modelo da autonomia relacional que
extrapola os conceitos para valores da interdependéncia e da conexao, os quais
refletem com muito mais precisédo a vida diaria das pessoas.

Outro dado interessante relacionado aos cuidados em saude é o paternalismo
que ainda é presente nas relagdes entre profissionais de saude e pacientes. A visao
de que o adolescente € incapaz de tomar decisdes repercute na area da saude, leva
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os profissionais a ndo buscarem o consentimento do paciente de forma adequada. A
falta de formac&o dos profissionais de saude no ambito dos DHP tem gerado
lacunas no conhecimento a respeito dos direitos da pessoa, e essa falta de
conhecimento por parte dos profissionais pode instigar a violagdo de direitos. Para
gue isso se torne realidade, a articulagdo da cultura cientifica e da cultura humanista
precisa viabilizar a formagéo profissional voltada para as necessidades globais da
pessoa, com énfase na integralidade e na totalidade do ser. De acordo com Selli,
Meneghel, Junges e Vial (99),

A formagéao do profissional da salide deve compreender essa abrangéncia
para estar preparado e poder de fato contribuir, na pratica, com a pessoa na
construgéo progressiva de significados e ressignificados de suas situagdes
existenciais. Isso implica considerar as diversas esferas da vida humana
que vao além do bioldgico, principalmente a subjetividade e os processos

de subjetivagdo (p.89).

Por ultimo, deve-se comentar que a organizagdo do pensamento do
adolescente passa pelo processo de reestruturacdo dentro da sua propria rotina ou
no seu cotidiano, por meio das orientacbes e cuidados em saude que estédo
inseridos no seu contexto de vida. O adolescente ndo deixa de ser um jovem pelo
fato de passar por um duro processo de lesdo irreversivel, fazendo dele um adulto
maduro. Ele possui necessidades especificas da sua fase de vida, onde o
crescimento e o desenvolvimento das suas habilidades estdo em ascenséo. A vida &
tecida por uma trama de confrontos e de desafios que exigem remanejamentos e

modificagdes. O cuidado, por sua vez, engloba essa dinamicidade.

6.3 LIMITACOES DO ESTUDO E IMPLICACOES PARA PESQUISAS FUTURAS

Como limitagbes, destaca-se o fato de ter sido estudado um numero reduzido
de adolescentes, cuja coleta foi prejudicada devido a pandemia da COVID 19. A
realizacao da coleta de dados em apenas uma instituicido de saude apresentou-se
como uma limitagdo do estudo, uma vez que os relatos ficaram restritos a proposta
assistencial e filosofica dessa instituicdo. Sugere-se que em estudos futuros se
amplie a pesquisa para outros centros de reabilitagédo, visando eventual comparacgéo
com realidades distintas e obtencdo de outras nuances ndo abordadas nesta
investigacao.
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Ainda quanto a estudos futuros, uma pesquisa sobre o que pensam os
profissionais de saude sobre a autonomia do adolescente com LM faz-se oportuna,
precedida de um estudo de revisdo da literatura com artigos também em lingua
inglesa e espanhola, tendo em vista o0 aumento da producgédo cientifica em revistas
estrangeiras, onde o tema tem atingido maior abrangéncia. Faz-se oportuno ainda
ampliar a busca sobre a tematica para teses e dissertacoes, livros e capitulos, a fim
de que as investigacbes sobre o tema sejam mais abrangentes e que resgatem
melhor a producédo cientifica sobre a autonomia do adolescente com deficiéncia no
Brasil.

Outra alternativa de grande relevancia € a realizagdo de estudos empiricos
com familiares de adolescentes com LM, ampliando o espectro de pessoas
envolvidas, atores importantes da rede social desses jovens. E que os resultados
desses estudos sejam direcionados aos programas de reabilitagdo, com feedback
para os profissionais de saude, no intuito de promover maior engajamento,

fomentando a autonomia relacional para a pessoa com deficiéncia.



7. CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo teve como ponto de partida a intersecdo entre
adolescentes que vivem com LM e suas contingéncias biopsicossociais, a pulséo
destas pessoas para ter um novo olhar para a vida de forma autbnoma e as
implicagdes bioéticas da interagdo destas com os profissionais de saude.

Para tal, adolescentes (idades de 12 a 18 anos) com LM compuseram uma
amostra, onde entrevistas foram conduzidas com o auxilio de topicos guias
formulados pela pesquisadora especificamente para esse estudo. Estas entrevistas
foram registradas em audio e submetidas a uma analise do discurso das falas dos
participantes.

Deste processo chegamos as seguintes conclusdes: as formas de relagao
interpessoal sao necessarias como promogao da autonomia do adolescente. Essa
percepcao se deu a partir dos depoimentos dos préprios adolescentes e na analise
de conteudo, onde observou-se a frequéncia de falas a respeito dos sentimentos e
relacionamentos dos individuos envolvidos e como eles percebem a necessidade
desses relacionamentos entre eles e seus familiares, amigos e sociedade, na
construcado da autonomia.

A independéncia desse adolescente esta intimamente ligada a sua rotina,
assim como esta ligada ao programa de reabilitagdo e interligada aos seus
sentimentos de autonomia. Esse processo ciclico foi observado nos relatos da
maioria dos adolescentes. A forma como o adolescente com LM percebe suas
limitagbes corporais esta fortemente relacionada com a necessidade de
independéncia e construcdo da sua autonomia. Essa construgdo néo
necessariamente acontece de forma abrupta. Pelo contrario, € uma construcédo de
aquisicdes, no dia a dia, pequenas conquistas, que vao se somando.

Os resultados identificaram adolescentes com lesdo medular com conflitos
bioéticos relacionados a educacédo, amplo acesso aos direitos e beneficios sociais,
acessibilidade, bem como no enfrentamento da discriminagdo e estigmatizagéo.
Observou-se um razoavel indice de repeténcia escolar, em cerca de 50%,
prejudicando a vida académica desses adolescentes. O Estado, na maioria das
vezes tem fornecido os insumos para cuidados em saude para esses pacientes.

Porém ha fragilidades importantes, como na questdo de acessibilidade nos
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ambientes publicos e escolas. Adolescentes relataram n&o ter acessibilidade nos
Onibus, banheiros, calcadas, o que dificultou sua independéncia, impediu de
participar de atividades escolares e de lazer. A falta de acessibilidade consistiu em
um fator limitante para o exercicio da autonomia.

A mae foi apontada como a principal cuidadora, demonstrando que o cuidado
ainda € uma atividade marcadamente feminina e ressalta que as relagdes de
cuidado colocam desafios para a familia e a sociedade. Segundo os resultados, as
familias sdo apoiadoras. Segundo os DHP a familia € um elemento essencial no
cuidado centrado no paciente.

A percepcao dos adolescentes em relagdo ao tema autonomia foi expressa
por meio de varios significados, como independéncia funcional, liberdade,
acessibilidade, privacidade, independéncia financeira, definigdo de projetos futuros,
suas escolhas e tomadas de decisdes. Os adolescentes demonstraram que sua
participacdo no processo de tomada de decisdo em saude foi essencial para a
promog¢ao da sua autonomia.

Vale ressaltar que o adolescente é vulneravel devido a idade, somado ao
processo saude-doencga que o acomete, dependente de novas adaptacdes e formas
de locomogéo e de ajustes ao seu cotidiano para manter-se saudavel. Sendo assim,
a autonomia relacional e a reabilitagdo do individuo adolescente, portador de LM
podem promover a independéncia e a libertagdo, ou seja, a consciéncia critica e de
transformacao social, a fim de ter uma vida produtiva com valores que tem a ver com
a sua realidade, com sua comunidade e com o seu futuro.

Autonomia é uma capacidade socialmente construida, ou seja, seu exercicio
pelo adolescente ocorre a partir da integragdo do elemento relacional. Em razéao de
sua especial condicdo de pessoa vulneravel, deve-se reconhecer que autonomia
nao significa apenas obter do adolescente o seu consentimento informado. Mais do
que isso, profissionais da saude devem estar atentos as condigdes que afetam a
capacidade de tomar decisdes autbnomas e que mitigam sua vontade de participar
do tratamento.

Ndo se deve desvincular a autonomia do contexto relacional em que o
adolescente vive, portanto, ha que se estabelecer uma rede de protecdo que impeca
que relacionamentos paternalistas, meio social repressivo ou que politicas
institucionais inadequadas prejudiqguem o desenvolvimento e o exercicio da

autonomia.
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Os adolescentes relacionam a autonomia a independéncia. No entanto, em
suas falas foram identificadas outras formas de relacionamentos que também
remetem a autonomia, ampliando os conceitos para suas atividades cotidianas e de
atividades de vida diaria, o que corroborou com o modelo da autonomia relacional.
Portanto, considera-se adequada a utilizagdo da autonomia relacional no contexto
do adolescente com LM.

Adolescéncia € um periodo férti do desenvolvimento humano, onde o
individuo passa a pensar em seu futuro dentro da sociedade, com reflexdes sobre a
afirmacgado da sua vontade, seus valores e sua autonomia. Assim, de acordo com o
que verificou-se nessa pesquisa, a autonomia relacional pode ser uma importante
ferramenta propulsora para a constru¢ao do projeto de vida do adolescente com LM.

Uma sabia professora da UnB?3, em sala de aula, falou uma frase que ficou
marcada em seus alunos: “a Bioética € uma caixa de lapis de cor que nem sempre
tem a cor que vocé quer, mas vocé pode pegar varios lapis de cores para formar a
cor que vocé precisa”. Assim conclui-se esta dissertagcdo, na certeza de que, assim
como a Bioética, mesmo que n&o haja a cor ideal para colorir, podemos construir,

um novo tom de cor, na aquarela da vida do adolescente com lesdo medular.

3 Monique Teresinha Pyrrho de Sousa Silva, professora do programa de pés-graduagio em Bioética
da Universidade de Brasilia, durante aula da disciplina de Bases Conceituais da Bioética em 2019.
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APENDICE 1 - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADO

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS
Questionario sociodemografico

Data de nascimento do adolescente: / / |dade: anos meses
Data de nascimento do responsavel: / / Idade: anos meses
Cidade onde moram:

Sexo bioldgico:
(1) Masculino (2) Feminino

Familiar que é responsavel pelo acompanhamento do adolescente no servigo:

mae pai Tial/tio paterno  Tia/tio materno

Avd/avo paterno  Avb/avo materno  Irmao/irma  Padrasto

Madrasta ~ Outros:
Escolaridade do familiar:

alfabetizado  até 0 5°anodo EF ~ 6 ao 9° ano do EF

Ensino Médio incompleto ~ Ensino médio completo  Mestrado

Ensino superior incompleto © Ensino superior completo  Especializagao
Profissdo do responsavel:
Renda da familia: R$
Quantas pessoas vivem na casa?
Composicao da familia:

mae pai Tialtio paterno  Tia/tio materno

Avd/avé paterno  Avb/avo materno  Irmao/irma  Padrasto

Madrasta = Outros:

Série que o adolescente cursa?
Numero de repeténcias: Série que reprovou:
Motivo das repeténcias:

Quais profissionais acompanham o adolescente no Hospital Sarah?
Neurocirurgia = Pediatria =~ Fonoaudiologia
Psicologia ~ Terapia funcional ~ Psicopedagogia
Assistente Social  Enfermeiro = Ortopedista
Professor Hospitalar. ~ Professor educ fisica ~ Nutricionista
Atendimento em grupo

Data do inicio de atendimento no Hospital Sarah: ___ / / (dados do cartdo)

Idade em que foi feito o diagnodstico ou data do
diagnéstico:

Faz uso de medicacgéo:
Se sim:



Qual medicagao?
Quantas vezes ao dia e em que dosagem a medicagao é tomada atualmente?
Vocé recebe essa medicagdo do governo?
Faz cateterismo vesical intermitente:

Se sim:

Quantas vezes ao dia?

Como consegue o material para o cateterismo?
O que facilita ou dificulta a realizagao do cateterismo?

Vocé ja teve alguma lesdo por pressao:
Se sim:
Quantas vezes?
Em quais locais do corpo?
Como foi o cuidado para curar essa ferida?
Vocé recebe algum beneficio do governo?
Se sim:

BPC

isencao do imposto de renda, IPI, ICMS, IPVA, IOF

Passe livre interestadual

Saque FGTS e PIS

Quitacao da casa propria

TFD

Passe livre ( local)

Jovem aprendiz

Desconto da conta de energia elétrica

Escola adaptada

Outros

Roteiro de entrevista semiestruturada

Perguntas direcionadas ao adolescente:

1.Como é a sua rotina? Vocé a considera organizada ou ndo organizada?
2.Como é a sua relagado com seus familiares? Vocé se sente apoiado por eles?
3.0 que significa ter lesdo medular para vocé?

4.Quais sintomas te afetam mais?

5. Como a lesdo medular interfere na sua vida pessoal e escolar?

6. Como € a reacao dos seus familiares diante das suas limitacdes causadas pela
lesdo medular?

7. De que forma o acompanhamento no Hospital Sarah te ajuda?

8. De que forma vocé participa das decisées quanto ao seu tratamento?

9. Na sua opinido, como o(a) enfermeiro(a) contribui para o seu acompanhamento?
10. O que vocé entende por autonomia?

12. Em quais situagdes vocé exerce sua autonomia?

13. De que forma o programa de reabilitacdo ajudou vocé a ter autonomia?

13. Vocé gostaria de expressar algum comentario sobre o tema?
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APENDICE 2 — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto:
PERCEPCAO DE ADOLESCENTE COM LESAO MEDULAR SOBRE SEU PROCESSO
DE AUTONOMIA E ACESSO A SAUDE: UM ESTUDO A LUZ DOS DIREITOS
HUMANOS DOS PACIENTES

Pesquisador Responsavel: Isabel Cristina Correia

Prezado(a) Sr.(a),

O menor sob sua responsabilidade esta sendo convidado (a) como voluntario
(a) a participar de uma pesquisa que estudara a autonomia na adolescéncia com
foco na atuagao do enfermeiro na ateng¢ao a saude desses adolescentes. Queremos
saber com esse estudo o perfil sociodemografico do adolescente portador de leséo
medular, assim como a percepg¢ao quanto as suas limitagdes fisicas e a aquisi¢ao de
novas habilidades e competéncias a partir da inser¢do no Programa de Reabilitagao
e de que forma isso pode favorecer sua autonomia.
Ele(a) foi selecionado(a) porque € um adolescente com idade entre 12 a 18 anos
que tem o diagnéstico de lesdo medular e que faz tratamento no Hospital Sarah.
Para isso ele tera que responder a uma entrevista presencial, feita por mim, no
Hospital Sarah, no dia em que estiver aqui. Para ficar mais facil, as entrevistas serao
gravadas e depois transcritas.
O uso da entrevista € considerado seguro, mas € possivel ocorrer riscos, como o de
ter constrangimento por se tratar de analise de falas pessoais. Mas a pesquisadora
sera a responsavel pelo material e a unica pessoa a ter acesso as respostas dos
questionarios. Em caso de algum constrangimento ou desconforto emocional gerado
pelas perguntas, proporcionaremos apoio psicolégico para o adolescente, se
necessario.
Os beneficios esperados sdo: os resultados desta pesquisa servirdo para contribuir
com os estudos cientificos sobre esse tema e poderdao beneficiar outros pacientes
com o0 mesmo problema, assim como estimular novas propostas de politicas
publicas que ajudem os adolescentes com lesdo medular. Esse estudo podera gerar
um melhor programa de reabilitacdo, mais direcionado e individualizado. O beneficio
para o participante dar-se-a em funcéo da possibilidade de dialogar como sujeito de
pesquisa sobre um tema que talvez ainda ndo tenha sido abordado, permitindo que



o adolescente possa refletir e ampliar perspectivas sobre maior autonomia
permitindo melhor ades&o ao tratamento e o reconhecimento da importancia do seu
papel no processo de reabilitacio.

Ninguém sabera que vocés estao participando da pesquisa, ndo falaremos a outras
pessoas, nem daremos a estranhos as informagdes que vocé nos relatar. Os
resultados vao ser publicados, mas sem identificar os adolescentes que participaram
da pesquisa. Quando terminarmos a pesquisa, as informacdes serao confidenciais,
e sO serdao divulgadas em eventos ou publicagcées cientificas, sem que o
adolescente seja identificado. Nao serao utilizadas imagens que possam identificar
os participantes.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se nao quiser, € um direito seu, nao tera
nenhum problema se desistir. Vocé podera desistir de participar dessa pesquisa a
qualquer momento, bastando para isso me informar, sem que haja prejuizo em seu
tratamento, se esta for a sua decisdo.

Vocé néo tera nenhum gasto e também ndo recebera nenhum pagamento por
participar desse estudo.

Fica também garantida indenizagcdo em casos de eventuais danos ou despesas
decorrentes da participagao na pesquisa.

Vocé recebera uma via deste termo onde consta o telefone e o e-mail da
pesquisadora responsavel, podendo tirar suas duvidas, agora ou a qualquer
momento: pesquisadora responsavel: Isabel Cristina Correia -
isabelcrisenfermeira@gmail.com — telefone: 61-984249071.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Associacdo das
Pioneiras Sociais, que podera ser contatado, pelo telefone: (61) 3319-1494 ou email:
comiteeticapesquisa@sarah.br.

Nome do adolescente participante

Assinatura do representante legal Data
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APENDICE 3 — TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE)

Titulo do Projeto:
PERCEPCAO DE ADOLESCENTE COM LESAO MEDULAR SOBRE SEU PROCESSO
DE AUTONOMIA E ACESSO A SAUDE: UM ESTUDO A LUZ DOS DIREITOS
HUMANOS DOS PACIENTES

Pesquisadora Responsavel: Isabel Cristina Correia
Prezado,

Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar de uma pesquisa que
estudara a respeito da autonomia na adolescéncia com foco na atuagdo do
enfermeiro na atengdo a saude desses adolescentes. Queremos saber com esse
estudo o perfil sociodemografico do adolescente portador de lesdo medular, assim
com a percepgcao quanto as suas limitacbes fisicas e a aquisicdo de novas
habilidades e competéncias a partir da inser¢cdo o Programa de Reabilitagdo e de

que forma isso pode favorecer em sua autonomia.

Vocé foi selecionado(a) porque vocé € um adolescente com idade entre 12 a 18
anos que tem o diagnostico de lesdo medular e que faz tratamento aqui no Hospital
Sarah. Para isso vocé tera que responder a uma entrevista presencial, feita por mim,
aqui mesmo no Hospital Sarah, no dia em que vocé estiver aqui. Para ficar mais

facil, as entrevistas serdo gravadas e depois transcritas.

O uso da entrevista € considerado seguro, mas € possivel ocorrer riscos, como o de
ter constrangimento por se tratar de analise de falas pessoais. Mas a pesquisadora
sera a responsavel pelo material e a uUnica a ter acesso as respostas dos
questionarios. Em caso de algum constrangimento ou desconforto emocional gerado
pelas perguntas, proporcionaremos todo apoio psicolégico para vocé. Caso
aconteca algo errado, vocé pode nos procurar pelo telefone ou pelo e-mail que esta

logo abaixo.

Mas ha coisas boas que podem acontecer como beneficios: os resultados desta

pesquisa servirdo para contribuir com os estudos cientificos e poderao beneficiar
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outros pacientes com o mesmo problema, assim como estimular novas propostas de
politicas publica que ajudem os adolescentes com lesdo medular. Esse estudo
podera gerar um melhor programa de reabilitagdo para vocé, mais direcionado e
individualizado, de acordo com as suas expectativas. O beneficio para vocé sera em
funcdo da possibilidade de dialogar como sujeito de pesquisa sobre um tema que
talvez vocé ainda nao tenha sido abordado, permitindo que vocé possa refletir e
ampliar perspectivas sobre maior autonomia e o reconhecimento da importancia do

seu papel no processo de reabilitagao.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa, ndo falaremos a outras
pessoas, nem daremos a estranhos as informagdes que vocé nos der. Os resultados
da pesquisa vao ser publicados, mas sem identificar os adolescentes que
participaram da pesquisa. Quando terminarmos a pesquisa, as informagdes desta
pesquisa serdo confidenciais, e s6 serdo divulgadas em eventos ou publicagbes
cientificas, sem que vocé seja identificado. Ndo serdo utilizadas imagens que
possam te identificar.

Vocé ndo precisa participar da pesquisa se nao quiser, € um direito seu, nao tera
nenhum problema se desistir. Vocé podera desistir de participar dessa pesquisa a
qualquer momento, bastando para isso me informar, sem que haja prejuizo em seu

tratamento se esta for a sua decisdo.

Vocé n&o tera nenhum gasto e também nado recebera nenhum pagamento por

participar desse estudo.

Fica também garantida indenizagcdo em casos de eventuais danos ou despesas

decorrentes da participagao na pesquisa.

Vocé recebera uma via deste termo onde consta o telefone e o e-mail da
pesquisadora responsavel, podendo tirar suas duvidas, agora ou a qualquer

momento.

Pesquisadora responsavel: Isabel Cristina Correia -
Isabelcrisenfermeira@gmail.com — telefone: 61- 984249071
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Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Associacdo das
Pioneiras Sociais, que podera ser contatado, pelo telefone: (61) 3319-1494 ou email:

comiteeticapesquisa@sarah.br.

Eu aceito participar da pesquisa
PERCEPGAO DE ADOLESCENTE COM LESAO MEDULAR SOBRE SEU PROCESSO DE AUTONOMIA E
ACESSO A SAUDE: UM ESTUDO A LUZ DOS DIREITOS HUMANOS DOS PACIENTES. Entendi as
coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer. Entendi que posso dizer “sim” e
participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer “n&o” e desistir que ninguém
vai ficar furioso. A pesquisadora tirou minhas duvidas e conversou com 0s meus
responsaveis. Recebi uma via deste documento e li e concordo em participar da
pesquisa.

Brasilia, de de

Assinatura do menor Assinatura da pesquisadora (Isabel Cristina Correia)

Assinatura do representante legal
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ANEXO 1 - Carta de Aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa da Associacido
das Pioneiras Sociaisl (APS/DF)

ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH \%wﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Integralidade da Assisténcia do Programa de Reabilitagdo como promogédo da
autonomia do adolescente com Lesdo Medular

Pesquisador: Isabel Cristina Correia

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 25729619.0.0000.0022

Instituigdo Proponente: ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS SOCIAIS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.832.378

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de um estudo descritivo qualitativo, em que o pesquisador propde analizar de que forma a
integralidade da assisténcia do programa de reabilitagdo pode contribuir na obtengdo da autonomia do
adolescente com lesdo medular no contexto bioético.

O estudo tera como referencial teérico Os Direitos Humanos do Paciente, de acordo com a importancia que
representam para a tematica, dialogando com os principios da Declaragdo Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos ( DUBDH), com a analise bioética.

Os participantes da pesquisa serdo adolescentes, com diagnéstico de lesdo medular adquirida, tanto com
paraplegia ou tetraplegia, com idade entre 11 a 18 anos, de ambos 0s sexos.

Depara-se com o desafio do processo de reabilitagdo de adolescentes com deficiéncia fisica, na instituicdo
a ser estudada, cujo método de tratamento € baseado no envolvimento da familia e do préprio paciente no
seu cuidado, o que corrobora para o respeito a autonomia do paciente. Este trabalho se justifica pela
escassez de produgdes cientificas que abordem a analise bioética da assisténcia ao adolescente com lesdo
medular e pela necessidade em estimular discussdes relacionadas ao respeito a autonomia do menor.

Critérios de inclusdo:

» Adolescentes de 11 a 18 anos que estiverem dispostos a participar da pesquisa e
assinarem o termo de assentimento.

Enderego: SMHS Quadra 301 Bloco B n° 45 Entrada A Edificio Pioneiras Sociais - Terceiro Andar

Bairro: SMHS CEP: 70.334-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3319-1494 E-mail: comiteeticapesquisa@sarah.br
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ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH %«vﬁ

Continuagao do Parecer: 3.832.378

« Adolescentes que possuem diagnéstico de lesdo medular ( traumatica ou ndo traumatica).
» Adolescentes que foram autorizados pelos pais ou responsaveis legais por meio
do termo de consentimento.

Critérios de exclusdo:

» Adolescentes que possuem lesdo medular com outras comorbidades, como exemplo,
Traumatismo cranioencefalico, lesédo cerebral, déficit cognitivo moderado a grave entre outros.
« Adolescentes que tenham iniciado tratamento médico ha menos de 6 meses.

Metodologia:

Seré elaborado pela autora um instrumento para entrevista semiestruturada, desenvolvido especificamente
para essa pesquisa. O instrumento sera constituido por sessdes, com questdes abertas e fechadas. Além
da abordagem com questdes sociodemograficas, visando a caracterizagcao dos participantes, questdes
sobre escola, vida social, lazer, cuidados de saude, como: cuidados com bexiga e intestino neurogénicos e
cuidados com a pele ( ocorréncia de lesédo por pressdo), questdes sobre uso de medicagdes e sobre a
aquisi¢do dos insumos necessarios para a manutengdo da saude, questdes abertas sobre a percepgédo do
adolescente sobre autonomia. O instrumento também propiciara a coleta de informagdes pelo prontuario
eletrénico do hospital. Seréo realizados pré-testes do instrumento de coleta de dados antes da aplicagao
definitiva para o aprimoramento prévio, e reavaliagdo do mesmo, até que o questionario se encontre
adequado.

Andlise de dados:

Os dados obtidos acerca da caracterizagdo da amostra serdo analisados por meio do Programa Microsoft
Excel®, tanto para elaboracdo de graficos, quanto para a elaboragéo de tabelas e estudo estatistico com
programa SPSS. Os dados quantitativos dos dados sécio demograficos serdo tabulados e submetidos a
andlise descritiva simples.

Objetivo da Pesquisa:
Obijetivo geral:

Analisar de que forma a integralidade da assisténcia do programa de reabilitagdo pode contribuir

Enderegco: SMHS Quadra 301 Bloco B n° 45 Entrada A Edificio Pioneiras Sociais - Terceiro Andar

Bairro: SMHS CEP: 70.334-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3319-1494 E-mail: comiteeticapesquisa@sarah.br
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ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH %wl

Continuagéo do Parecer: 3.832.378

na obtenc¢ao da autonomia do adolescente com lesdo medular
Analisar, do ponto de vista bioético, como a integralidade das agdes de saude do programa de reabilitagdo
de adolescentes com lesdo medular pode promover a autonomia do paciente.

Objetivos especificos:

1.Tragar o perfil sociodemografico dos adolescentes com LM incluidos no programa de reabilitagdo de um
hospital especializado.

2.ldentificar a percepg¢do do adolescente quanto as suas limitagdes fisicas e a aquisicdo de novas
habilidades e competéncias a partir da insergdo o Programa de Reabilitagdo, podem favorecer a autonomia.
3.Analisar a percepgado do adolescente quanto a autonomia a partir das orientagées do programa de
reabilitagado.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Riscos:

Como toda a pesquisa envolvendo seres humanos, tem-se o risco de constrangimento por se tratar de
analise de falas pessoais. Os riscos serdo minimizados com a adog¢ao das seguintes medidas: a garantia de
autorizagdo dos pais e/ou responsaveis legais para a participa¢gdo do adolescente no estudo; a leitura e
esclarecimento de todo o contetdo do termo de assentimento e consentimento ao adolescente e seu
responsavel de forma clara e objetivo, favorecendo o entendimento sobre os objetivos da pesquisa e dos
procedimentos a serem adotados, como, a gravagéo da entrevista; conduta respeitosa na abordagem ao
participantes;interrup¢ao da entrevista a qualquer momento caso o(a) participante ndo se sinta confortavel;
garantia dos direitos dos pacientes e seus responsaveis quanto a manutengao do tratamento; garantia de
local apropriado que favorega a privacidade para a realizagdo da entrevista; garantia de sigilo de todos
os dados coletados pelos pesquisadores; esclarecimento de ndo obrigatoriedade de participagdo na
pesquisa, e a garantia de desistir da participagdo em qualquer momento da pesquisa, sem prejuizos ao
seutratamento.

Beneficios:

Enderego: SMHS Quadra 301 Bloco B n° 45 Entrada A Edificio Pioneiras Sociais - Terceiro Andar

Bairro: SMHS CEP: 70.334-900
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ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH %«vﬂ

Continuagéo do Parecer: 3.832.378

Contribuir para discuss&o sobre a integralidade da assisténcia e a autonomia do adolescente com lesdo
medular com foco na reinserg¢ao social e na andlise bioética que, além de refletir sobre a na atengao integral
a saude desses adolescentes, traz uma reflexdo sobre Os Direitos Humanos dos Pacientes.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo descritivo qualitativo, em que o pesquisador propde analizar de que forma a
integralidade da assisténcia do programa de reabilitagdo pode contribuir na obtengcédo da autonomia do
adolescente com lesdo medular no contexto bioético.

Para tanto o pesquisador propde-se a aplicar um questionario semi-estruturado para verificar a percepgao
do adolescente portador de lesdo medular sobre sua autonomia apés a participagdo do programa de
reabilitagdo, além de coletar dados demograficos desta populagéo.

O pesquisador justifica o trabalho , alegando que ha pouco conhecimento divulgado a respeito do asunto e
a escassez de produgdes cientificas que abordem a analise bioética da assisténcia ao adolescente com
lesdo medular e pela necessidade em estimular discussdes relacionadas ao respeito a autonomia do menor.
O pesquisador consegue reconhecer os riscos envolvidos na pesquisa no que tange a abordagem e
métodos para coleta de dados em particular pela condigdo de vulnerabilidade da populagéo a ser estudada,
assim como a necessidade da manutengéo do sigilo das informagdes coletadas e do tratamento dos dados
para publicagdo. Porém procura minimizar os riscos se comprometendo a tomar medidas genéricas e
especificas para proteger o participante.

O trabalho é factivel, apresenta uma relevancia social, uma vez que aborda tema de focado em construgéo
de melhoria de atendimento, valorizagdo e manutengao da dignidade e autonomia do paciente adolescente
portador de necessidades especiais em particular, portadores de lesdo medular.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Folha de rosto: falta a assinatura no campo "instituicdo proponente", vide observagao.

OBSERVACAO:
FOLHA DE ROSTO: a assinatura no campo "instituicdo Proponente" sera coletada ao final da andlise ética,
em virtude do fluxo institucional interno para analise de projetos de pesquisa. O CEP — APS

Enderego: SMHS Quadra 301 Bloco B n° 45 Entrada A Edificio Pioneiras Sociais - Terceiro Andar
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ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH %«vﬂ

Continuagéo do Parecer: 3.832.378

orientara ao pesquisador responsavel a postagem do documento assinado como notificagdo administrativa.
Vide declaragdo em documento anexo ("decl1").

Projeto detalhado: adequado.

Instrumento de Coleta de Dados: adequado.
TCLE: adequado.

TALE: adequado.

Cronograma: adequado.

Orgcamento: adequado.

Recomendacgodes:

N&o ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Andlise da resposta as pendéncias relatadas no parecer consubstanciado anterior a esse:

PENDENCIA 01: Entrevistas por Skype ou telefone:

- Justificar a utilizagdo dessas ferramentas de comunicagdo & distancia para entrevistas em
PROFUNDIDADE em casos cujo acesso ao participante seja impossivel pessoalmente, elencando as
possiveis dificuldades para a realizagdo presencial.

- Nos casos em que poderao ser utilizados esses recursos, descrever como sera a logistica prévia a
entrevista, planejamento com relagdo a disponibilidade do horario, local, tipo de ferramenta de comunicagéo
a distancia, disponibilidade de acesso a internet, como sera acordada a privacidade
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com os participantes, como serdo minimizados os desconfortos decorrentes do tipo de ferramenta e tempo
de entrevista bem como das emogdes que poderdo ser mobilizadas durante a entrevista. Todos esses
procedimentos deverao ser informados, também, no TCLE/TALE.Diante dessa justificativa, foi realizada uma
modificagdo no texto do projeto de pesquisa detalhado (no item Procedimentos para coleta de dados), no
TCLE e no TALE, em relagdo ao procedimento de coleta ,a ser realizado.

RESPOSTA DA PESQUISADORA: Visando atender as questdes levantadas no método pelo CEP, apos
discussdo com a orientadora da dissertagdo de mestrado, decidimos retirar do projeto a proposta de
entrevista por Skype ou telefone. As questdes pontuadas pelo CEP sao pertinentes, principalmente
relacionadas a privacidade do adolescente que, se entrevistados de forma remota, ndo seria possivel
garantir a privacidade, podendo, assim, prejudicar o resultado final da pesquisa. Portanto, mantivemos a
proposta de entrevistas presenciais, uma vez que a maioria dos pacientes estardo no hospital, seja em
atendimento ambulatorial ou em regime de internagao.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.
PENDENCIA 02. Ajustes em relaggo ao texto do TCLE.

1° paragrafo: Definir em linguagem mais clara e acessivel e mais detalhada, qual a justificativa para
execugdo da pesquisa e seus objetivos.

Sugestao: "Vocé esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar de uma pesquisa que estudara a
respeito da autonomia na adolescéncia com foco na atuagdo do enfermeiro na atencdo integral a saude
desses adolescentes. O presente estudo tem como objetivo analisar....pode citar os objetivos especificos do
trabalho ("conhecer o perfil sécio demografico do adolescente portador de lesdo medular, assim com sua
percepgao quanto as suas limitagdes fisicas e a aquisi¢do de novas habilidades e competéncias a partir da
inser¢do o Programa de Reabilitagdo podem favorecer em sua autonomia...") (Resolugéo 466/12 ltem IV,
subitem IV.1, alinea "b" "descrever a causa e objetivo do convite em linguagem clara e acessivel, utilizando-
se de estratégias apropriadas a cultura, faixa etaria, condi¢do socioeconémica e autonomia dos convidados
a participar da pesquisa.")
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RESPOSTA DA PESQUISADORA:

Com base nas pendéncias pontuadas em relagdo a linguagem do TCLE e do TALE, decidimos reestruturar e
reescrever todo o texto nos dois documentos, para melhor acatar a sugestao realizada por meio do CEP.
Por isso, estamos anexando novos documentos com as corre¢gdes, sendo um TCLE (voltado para o
responsavel legal do adolescente) e o TALE com uma linguagem mais clara e acessivel para o adolescente.

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

PENDENCIA 03.Em relagéo a minimizagéo de riscos:

A pesquisadora mencionou algumas medidas para minimizagédo de riscos e desconfortos, porém néo
mencionou quais medidas serdo aplicadas com a possiblidade de mobilizagdo emocional em relagdo ao
conteudos de alguma pergunta, como esta: “8.Como é a sua relagdo com seus familiares? Vocé se sente
apoiado por eles?”

Sendo assim, solicita-se esclarecimento quanto as medidas que podem ser tomadas a situagdes desta
natureza.

- Incluir na metodologia a previsdo/garantia de assisténcia especializada (emocional, psicolégica) em
situacdes desta natureza.

RESPOSTA DO PESQUISADOR:

Devido a observagéo pontuada pelo CEP, estamos incluindo,,tanto no projeto de pesquisa detalhado, como
no TCLE e no TALE, uma consideragdo em relagédo aos riscos de desconforto emocional, garantindo ao
adolescente todo apoio psicologico que for necessario.

TALE: “Em caso de algum constrangimento ou desconforto emocional gerado pelas perguntas,
proporcionaremos apoio psicolégico para vocé, se for necessario..”

TCLE: Em caso de algum constrangimento ou desconforto emocional gerado pelas perguntas,
proporcionaremos apoio psicoldégico para o adolescente, se necessario..

PROJETO DE PESQUISA DETALHADO: Como se trata de uma pesquisa com entrevista semiestruturada,
existe o risco de mobilizagdo emocional em relagdo ao conteudo das perguntas, que tenha cunho pessoal,
familiar ou social. Nesse caso, garantiremos a assisténcia especializada (emocional, psicolégica) em
situagdes desta natureza, se necessario.

PENDENCIA 04: Beneficios da pesquisa
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- Os beneficios da pesquisa devem estar relacionados ao participante da pesquisa. Dessa forma descrever
quais serdo os beneficios dessa pesquisa para os participantes especificamente

RESPOSTA DO PESQUISADOR:

Considerando que o estudo podera propiciar novas reflexdes para a equipe de reabilitagdo, uma vez que o
tratamento voltado para o paciente faz parte da filosofia da institui¢do, acrescentamos como beneficio
especifico ao paciente a possibilidade de melhoria do programa de reabilitagdo, posicionando o paciente
adolescente como sujeito do seu processo de tratamento, com agdes mais direcionadas e Individualizadas.
Para tanto realizamos a modificagdo no texto do projeto de pesquisa detalhado, na pagina 10, no item
“Beneficios”. Foi acrescentado também no TCLE e TALE.

PROJETO DE PESQUISA DETALHADO: “Os resultados dessa pesquisa servirdo para contribuir com os
estudos cientificos e poderdo beneficiar outros pacientes com o mesmo problema, assim como sugerindo
novas propostas de politicas publicas que ajudem os adolescentes com lesdo medular.

Esse estudo podera gerar um melhor programa de reabilitagdo para o adolescente, mais direcionado e
individualizado, de acordo com as expectativas préprias do paciente, uma vez que esse esta sendo visto
como participante ativo do tratamento e como um sujeito de autonomia e de direitos. O beneficio para o
participante dar-se-a em fungédo da possibilidade de dialogar como participante de pesquisa sobre um tema
que talvez ainda néao tenha sido abordado, permitindo que o adolescente possa refletir e ampliar
perspectivas sobre maior autonomia permitindo melhor ades&o ao tratamento e o reconhecimento da
importancia do seu papel no processo de reabilitagéo.”

TALE: “Esse estudo podera gerar um melhor programa de reabilitagdo para vocé, mais direcionado e
individualizado, de acordo com as suas expectativas. O beneficio para vocé sera em fung&o da possibilidade
de dialogar como sujeito de pesquisa sobre um tema que talvez vocé ainda ndo tenha sido abordado,
permitindo que vocé possa refletir e ampliar perspectivas sobre maior autonomia e o reconhecimento da
importancia do seu papel no processo de reabilitagdo.”

TCLE: “Esse estudo podera gerar um melhor programa de reabilitagdo, mais direcionado e individualizado,
de acordo com as expectativas do adolescente. O beneficio para o participante dar-se-a em fungéo da
possibilidade de dialogar como sujeito de pesquisa sobre um tema que talvez ainda n&o tenha sido
abordado, permitindo que o adolescente possa refletir e ampliar perspectivas sobre maior autonomia
permitindo melhor adeséo ao tratamento e o reconhecimento

Enderego: SMHS Quadra 301 Bloco B n° 45 Entrada A Edificio Pioneiras Sociais - Terceiro Andar

Bairro: SMHS CEP: 70.334-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3319-1494 E-mail: comiteeticapesquisa@sarah.br

Pagina 08 de 14

1va



1V

ASSOCIACAO DAS PIONEIRAS Plataforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH g’%«vﬂ

Continuagao do Parecer: 3.832.378
da importancia do seu papel no processo de reabilitagdo.”

ANALISE: PENDENCIA ATENDIDA.

CONCLUSAO: todas as pendéncias foram atendidas, protocolo de pesquisa aprovado.

ORIENTAGOES DO CEP — APS PARA CONDUGAO E ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA

Tendo em vista a legislagado vigente (Resolugdo CNS 466/12), o CEP-APS recomenda aos Pesquisadores:

1. NOTIFICAR INiCIO DA PESQUISA por meio de notificagdo administrativa na Plataforma Brasil;
2. NOTIFICAR INTERRUPCAO DO ESTUDO na Plataforma Brasil;

3. NOTIFICAR IMEDIATAMENTE EFEITO ADVERSO relacionados a pesquisa, via notificagdo na
Plataforma Brasil e via documental ao CEP - APS.

4. Comunicar toda e qualquer alteragdo do projeto e do termo de consentimento via emenda na Plataforma
Brasil;

3. Apresentar na forma de notificagao relatérios parciais do andamento do projeto a cada 06 (seis) meses e
ao término da pesquisa encaminhar a este Comité um sumario dos resultados do projeto (relatério final), via

Plataforma Brasil;

4. Realizar a guarda do material de pesquisa (dados, TCLE, formulario, questionario, entrevistas)
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por 05 anos apés o término da mesma;

5. NOTIFICAR O TERMINO DA PESQUISA via notificagdo administrativa na Plataforma Brasil.

MODELO DE RELATORIO FINAL

A) DADOS DO PROJETO

1. CAAE:
2. Pesquisador Responsavel:
3. Pesquisadores Assistentes (orientador (a): se houver

4. Titulo do projeto:

B) DADOS DOS PARTICIPANTES DA PESQUISA

1. Total de sujeitos recrutados em cada local e no total:

2. Total de suijeitos incluidos no estudo em cada local e no total:

3. Total de sujeitos retirados/descontinuados em cada local e no total:

4. Principais razdes de retirada/descontinuagéo:
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5. Total de sujeitos que concluiram o estudo em cada local e no total:
6. Total de eventos sérios ocorridos em cada local e no total:

7. Condutas adotadas em relagcéo aos eventos adversos graves:

8. Houve pedido de indenizagdo por danos causados por este estudo por algum dos participantes?

(Se sim, favor descrever a ocorréncia, ressaltando o motivo que a impulsionou e a conduta tomada.)

C) RESULTADOS OBTIDOS

(Descreva resumidamente os resultados e os beneficios resultantes da pesquisa. Se necessario, anexar
tabelas, quadros, figuras ou graficos, para melhor entendimento dos resultados obtidos.)

D) DIVULGAGCAO DOS RESULTADOS

Ocorreu a divulgagdo dos resultados para a Instituigdo na qual os dados foram coletados?

() Sim. Qual a forma?
() N&o. Especificar o motivo:

A pesquisa gerou apresentagéo de trabalhos? Publicagdes?

() Sim. Qual a forma?
() N&o. Especificar o motivo:
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E) Ocorreu a divulgagao dos resultados para a Instituicdo no qual os dados foram coletados?

E) DIFICULDADES ENCONTRADAS

(Relatar as dificuldades encontradas na condugdo da pesquisa.)

F) SUGESTOES
Apontar sugestées de medidas que poderiam ser adotadas no ambito da Instituigdo, com vistas a dinamizar

as atividades de pesquisa e as atividades do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Associagdo das Pioneiras Sociais.

Cidade (Estado) de de 20___.

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Enderego: SMHS Quadra 301 Bloco B n° 45 Entrada A Edificio Pioneiras Sociais - Terceiro Andar

Bairro: SMHS CEP: 70.334-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3319-1494 E-mail: comiteeticapesquisa@sarah.br

Pagina 12 de 14



ASSOCIAGAO DAS PIONEIRAS Plataforma
SOCIAIS-DF/ REDE SARAH %wﬂ

Continuagao do Parecer: 3.832.378

Consideragodes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o CEP - APS de acordo com as atribuicdes definidas na Resolugdo CNS n° 466 de 2012
e na Norma Operacional n° 001 de 2013 do CNS, manifesta-se a favor da situagdo "APROVADQ" para o
projeto de pesquisa proposto.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo

QOutros decl1.odt 11/02/2020 |Mauren Alexandra Aceito
14:44:25 | Sampaio

Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 17/01/2020 Aceito

do Projeto ROJETO_1468951.pdf 16:46:27

Projeto Detalhado / |projeto_modificado2.doc 17/01/2020 |lsabel Cristina Aceito

Brochura 16:46:06 |Correia

Investigador

TCLE / Termos de | TALE_modificado.odt 17/01/2020 [lsabel Cristina Aceito

Assentimento / 15:49:19 |Correia

Justificativa de

Auséncia

Outros Cartaresposta_PDF.pdf 16/01/2020 |lsabel Cristina Aceito
16:59:40 |[Correia

Outros cartarespostapendencias.doc 16/01/2020 |[Isabel Cristina Aceito
16:58:27 | Correia

TCLE / Termos de | TCLE_modificado_ultimo.doc 16/01/2020 |Isabel Cristina Aceito

Assentimento / 16:55:23 |Correia

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto Folha.pdf 13/11/2019 |lIsabel Cristina Aceito
16:50:07 | Correia

TCLE / Termos de [termo_de_assentimento_novo.odt 13/11/2019 |lIsabel Cristina Aceito

Assentimento / 16:49:00 |Correia

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de |TCLE_novo.docx 13/11/2019 |lIsabel Cristina Aceito

Assentimento / 16:48:46 |Correia

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | projeto.doc 13/11/2019 |Isabel Cristina Aceito

Brochura 16:48:26 | Correia

Investigador
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Situagio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Néao

BRASILIA, 11 de Fevereiro de 2020

Assinado por:

Mauren Alexandra Sampaio
(Coordenador(a))
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