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RESUMO

Introducdo: As incapacidades fisicas sdo um insulto enorme a autopercepc¢éo de uma
pessoa, tornando-a fragilizada, vulnerada e presa a propria angustia e tristeza de suas
limitac6es. Isso faz com que seja tratada como um individuo que passa de um ser
ativo para ser apenas um problema. A participacdo da familia é fator primordial no
desenrolar do tratamento, seja apoiando, estimulando, incentivando ou mesmo
respeitando suas escolhas. As sequelas neurologicas modificam a rotina familiar dos
pacientes acometidos, alterando suas rela¢gdes sociais de familia, trabalho e convivio
com amigos. Exp0e ainda a dificuldade financeira gerada pela mudanca de status
profissional e dependéncia fisica, levando os mesmos ao isolamento social e a
dificuldade de acesso ao melhor e mais precoce tratamento possivel. Apds o evento
neuroldgico, a reabilitacdo representada aqui em grande parte pela fisioterapia,
mostra-se a maior esperanca para a recuperacdo das incapacidades fisicas do
paciente. Portanto, cabe ao fisioterapeuta conscientizar o paciente de que existem
diversas maneiras de se realizar uma funcdo (estratégias), proporcionando a ele,
alternativas para solucionar suas limitacdes funcionais, mesmo que o resultado final
nao seja o de recuperacao total da sequela. Desta forma, € oferecido ao paciente a
possibilidade do cuidar e ndo somente a do curar. Objetivo: Identificar os principais
motivos pelos quais 0s pacientes com sequelas neuromotoras abandonam a
reabilitacéo, iniciam-na tardiamente e/ou se mantém por longos periodos inseridos nos
programas de reabilitacdo, sem aparentemente realizarem adaptacdes pertinentes as
suas incapacidades fisicas. Metodologia: Trata-se de pesquisa do tipo transversal,
descritiva, analitica, com abordagem quantitativa e com levantamento de dados
através da aplicacédo de questionario contendo dez perguntas, investigacao do perfil
motor dos pacientes através da Escala de Rankin e informacfes sociodemograficas.
Resultados: A analise dos dados foi realizada através do Software de analise
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) e os resultados apresentados em
graficos e tabelas. Através dos resultados evidenciaram-se quatro niveis de limitacdes
na reabilitacdo neurologica: o paciente, a familia, a fisioterapia e a participacado do
Estado. Identificamos neste complexo cenario variaveis referentes ao abalo no vinculo
paciente-familia e seu impacto na rotina familiar, longos periodos de reabilitacdo sem
objetivos definidos, que o atual ordenamento juridico ndo alcanca os pacientes no
suporte de sua reabilitacdo, que a mudanca na rotina familiar expés desarranjos como
a caréncia da ética dos principios e nao se evidenciou a pratica de deliberacbes em
todos os cenarios. A carénciada autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica,
mostraram como a doenca neuroldgica € complexa, abrangente, dificil e estressante
por se tratar de tratamento prolongado, oneroso, incerto e de dificil acesso.
Consideracdes finais: A repercussao que o evento neuroldgico proporciona na vida do
paciente e ao seu redor € devastadora, tornando-se indispensavel criarmos
mecanismos que permitam nos aproximar da realidade social dos pacientes, dos
efeitos que o0 ndo cumprimento de leis constitucionais trazem para os mesmos, suas
familias, para as intervencdes dos profissionais de salde e em suas relagdes
interpessoais traduzidas aqui pela ética dos principios.

Palavras-chave: Reabilitacdo Neurolégica. Cuidador. Doenca Croénica. Bioética
Principialista. Direito a saude.



ABSTRACT

Introduction: Physical disabilities are a huge insult to a person's self-perception,
making them fragile, vulnerable, and subject to their own anguish and sorrow of their
limitations. This causes you to be treated as an individual who passes from an active
being to just being a problem. Family participation is a key factor in the treatment
process, whether it is supporting, stimulating, encouraging or even respecting their
choices. Neurological sequelae modify the family routine of patients affected by altering
their family relationships, work and socializing with friends. It also exposes the financial
difficulty generated by the change of professional status and physical dependence,
leading to social isolation and the difficulty of access to the best and most early
treatment possible. After the neurological event the rehabilitation, represented here,
for the most part, by physical therapy, shows the greatest hope for the recovery of the
physical incapacities of the patient. Therefore, it is up to the physiotherapist to make
the patient aware that there are several different ways of performing a function
(strategies), providing him with alternatives to solve his functional limitations, even if
the final result is not the total recovery of the sequel. In this way the patient is offered
the possibility of caring and not only the cure. Objective: To identify the main reasons
why patients with neuromotor sequelae abandon the re-activation, initiate it late and /
or remain for long periods inserted in the rehabilitation programs, without seeming to
make adaptations pertinent to their physical disabilities. Methodology: This is a cross-
sectional, descriptive, analytical, quantitative approach, and data collection through the
application of a questionnaire containing ten questions, investigation of patients' motor
profile through the Rankin Scale and socio-demographic information. Results: Data
analysis was performed using the Statistical Package for Social Sciences (SPSS) and
the results presented in graphs and tables. The results showed four levels of limitations
in neurological rehabilitation: patient, family, physiotherapy and state participation. We
identified in this complex scenario variables related to the patient-family link and its
impact on the family routine, long periods of rehabilitation without defined objectives,
that the current legal system does not reach the patients in the support of their
rehabilitation, that the change in family routine exposed such as the lack of ethics of
principles and the practice of deliberations in all scenarios was not evidenced. The lack
of autonomy, beneficence, not meleficence and justice, have shown how neurological
disease is complex, comprehensive, difficult and stressful because it is a long-term,
burdensome, uncertain and difficult to access treatment. Final considerations: The
repercussion that the neurological event has on the life of the patient and its
surroundings is devastating, making it indispensable to create mechanisms that allow
us to approach the social reality of patients, the effects that non-compliance with
constitutional laws bring to them , their families, the interventions of health
professionals and their interpersonal relationships translated here by the ethics of
principles.

Keywords: Neurological Rehabilitation. Caregiver. Chronic disease. Principialism
bioethics. Right to health.
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1 INTRODUCAO

De acordo com Segre e Carvalho (1997, p. 1-6), para a Organizagdo Mundial
de Saude (OMS), o termo saude é definido como “estado de completo bem-estar
fisico, mental e social e ndo somente pela auséncia de doenga ou enfermidade”,
enquanto que o termo qualidade de vida (QV) pode ser definido como a ‘percepc¢ao
do individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores
em que ele vive, e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupacgdes’. Nessa definigdo fica implicito que o conceito de QV é subjetivo,
multidimensional e inclui elementos de avaliagéo tanto positivos quanto negativos.

Dentre as doencas neuroldgicas que causam sequelas motoras e definitivas,
em alguns casos, a patologia cerebrovascular atinge 16 milhdes de pessoas ao redor
do globo a cada ano. Dessas, seis milhdes morrem. Por isso, a Organiza¢cao Mundial
de Saude (OMS) recomenda a adocdo de medidas urgentes para a prevencao e
tratamento da doenca. Segundo o Governo do Brasil (2017), no Brasil séo registradas
cerca de 68 mil mortes por Acidente Vascular Encefélico (AVE) anualmente, sendo a
primeira causa de morte e incapacidade no pais, 0 que gera grande impacto
econdmico e social.

A transicdo epidemiolégica somada a mudanca no perfil demogréfico trouxe
diferencas sobre os indices e o comportamento das doencas, em especial as doencas
cronicas nao transmissiveis (DCNT’s). Estas sdo doencas que podem levar a
incapacidades, gerando sofrimentos e custos financeiros aos pacientes e suas
familias, além de um importante impacto financeiro sobre o sistema de saude (MALTA,;
SILVA JUNIOR, 2013).

De acordo com Zoboli (2013), a pratica da medicina caracteriza-se por
constantes decisdes. Muitas delas envolvem conflitos éticos carentes de elucidacéo
prévia a escolha de conduta e, apenas a intuicdo ou o bom-senso nao sao suficientes
para a solucdo de problemas éticos da clinica médica, sendo necessaria, para a
exceléncia na assisténcia, a qualidade da técnica somada a responsabilidade das
decisbes.

As incapacidades fisicas causadas por lesGes neurolégicas promovem
profundas mudancas na vida do paciente e nas suas relacdes familiares e sociais,

bem como seu status profissional e a dependéncia do estado como provedor de seu
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tratamento. Para tanto, é necessério refletirmos sobre estas mudancas que
acontecem em cenérios ligeiramente distintos, porém indissolUveis para o paciente.

O fator paciente ndo se restringe apenas a ele mesmo. A doenca neuroldgica
€ mais abrangente, dificil e extremamente estressante por se tratar de tratamento
prolongado, oneroso, incerto e de dificil acesso, pois envolve respectivamente: o
paciente, a familia, o fisioterapeuta e o Estado.

O cuidado prestado ao paciente com sequela p6s-AVE, exige uma dedicacao
guase sempre integral, gerando, por vezes, a sobrecarga pessoal, familiar e social.
Essa sobrecarga implica num desgaste emocional e, possivelmente, no desequilibrio
do processo de saude e doenca do cuidador que geralmente € um membro da familia.

Ao longo do tratamento, o empenho na busca pela autonomia do paciente
passa a ter carater fundamental devido ao estressante cuidado instituido a ele, bem
como, 0 excesso de atencdo que € necessario oferecer ao mesmo, implicando assim,
em menos tempo para cuidar de si mesmo (ANDRADE et al., 2009).

Thomson, Skinner e Piercy (2002) afirmam que as avaliacdes realizadas pelos
membros da equipe multiprofissional devem ser unificadas nas reuniées para discutir
o caso, de modo a planejar a conduta geral, fato que exige uma formacao profunda
de neuroanatomia e neurofisiologia. O paciente é a figura central em todo o
planejamento e, sempre que possivel, deve ser incluido na reunido sobre o caso.

O profissional fisioterapeuta presencia as varias etapas da reabilitacdo dos
pacientes e acompanha suas angustias e sofrimentos ocasionados pela incapacidade
fisica, necessitando, entdo, possuir alto nivel de conhecimento técnico-cientifico, mas
acima de tudo, deve considerar todos 0s aspectos concernentes a questdo humana
(MACHADO et al., 2007).

Por conseguinte, a reabilitacdo ndo visa exterminar eventuais sequelas ou
deformidades quando as mesmas sao irremediaveis. Sua funcéo € conscientizar o
paciente de que existem diversas maneiras de se realizar uma funcéo e, de acordo
com Oliveira e Silva (2010), é devido a essa variabilidade que se da o desenvolvimento
dos grupos humanos.

Porém, a dificuldade envolvendo o acesso a reabilitacdo neurolégica €
semelhante ao acesso para tratamento geral em saude no Brasil, permeado por

grandes entraves burocraticos e dificuldades de acessibilidade que se tornam maiores
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ainda para os pacientes com limitacdes fisicas e dependentes de ajuda para sua
mobilidade.

Segundo o Sistema Unico de Saude (SUS), a assisténcia ao paciente com
doenca neurolégica esta prevista na Portaria GM/MS n° 1.161, de 07/07/2005 e institui
a Politica Nacional de Atencdo ao Portador de Doenca Neuroldgica que determina a
sua implantacdo em todas as unidades federadas, respeitadas as competéncias das
trés esferas de gestdo (BRASIL, 2005).

Entretanto, a falta de profissionais especializados na area, bem como a ma
remuneragcdo para 0S mMesmos, poucas vagas para atendimento, falta de
equipamentos e pouca tecnologia empregada nos centros de tratamentos, afetam o
ser humano em sua dignidade e em seu direito a uma vida plena. Em se tratando de
paciente neurolOogico, 0s seis primeiros meses apos a lesdo € o periodo de maior
aquisicdo motora, sendo o tempo fator primordial para a realizacdo da reabilitacéo
(PERLINI et al., 2007).

Baseado em todas essas implicacbes anteriormente citadas, este estudo se
propds a investigar o impacto das sequelas neuroldgicas na vida destes pacientes
para averiguar a realidade da reabilitacdo neurolégica, bem como, a participacédo do
estado e a atuacao do fisioterapeuta. O envolvimento da familia e a repercusséao desta
interacdo na qualidade de vida destes individuos também foi alvo deste estudo.

Tal pesquisa € oportuna devido o objeto de estudo se tratar de doenca crénica
nao degenerativa, devendo assim ser tratada de forma a promover condicfes de

adaptacdes domiciliares, sociais e pessoais quando se fizerem necessarias.

1.1 APESQUISA

Dentre as doencas neurolégicas que causam sequelas motoras e definitivas,
em alguns casos, a patologia cerebrovascular atinge 16 milhdes de pessoas ao redor
do globo a cada ano. Dessas, seis milhées vao a obito. Por isso, a OMS recomenda

a adocao de medidas urgentes para a prevencgao e tratamento da doenca.
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1.2 OBJETIVOS

Delimitamos o nosso estudo em torno da problemética envolvendo a
reabilitacdo dos pacientes com doencas neurolégicas adquiridas ao longo da vida. Por
se tratar de um tratamento complexo elencamos 0s objetivos centrados nas possiveis

dificuldades encontradas pelos mesmos e que apresentaremos na sequéncia.

1.2.1 Objetivo Geral

Identificar os principais motivos pelos quais 0s pacientes com sequelas
neuromotoras abandonam a reabilitacdo, a iniciam tardiamente e/ou se mantém por
longos periodos inseridos nos programas de reabilitacdo, sem aparentemente

realizarem adaptacdes pertinentes as suas incapacidades fisicas.

1.2.2 Objetivos Especificos

» Averiguar a participacéo das familias na reabilitacdo do paciente com sequelas
neuromusculares e a influéncia na sua rotina;

* Expor o impacto da doenca neurolégica dentro da familia;

» Verificar estatisticamente o perfil da reabilitacdo do paciente neurolégico;

* Averiguar a participacao do Estado no processo de reabilitacdo neuroldgica e
seu suporte ao paciente;

* Analisar o impacto dos eventos neurologicos, com sequelas motoras e
sensoriais, na vida dos pacientes e seus familiares, através da ética dos
principios com uma proposta do pensamento da bioética deliberativa e o olhar

da bioética de protecao.

1.3 METODOLOGIA

Para a presente dissertacdo optou-se pela pesquisa do tipo transversal,
descritiva e analitica, com abordagem quantitativa, em conformidade com as normas
éticas, da Resolucdo n° 466 de 12 de dezembro de 2012 do Conselho Nacional de

Saude/MS que regula as pesquisas a serem realizadas em seres humanos



17

(MINISTERIO DA SAUDE, 2013). O projeto foi submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa do HONPAR, sendo aprovado pelo Parecer n°® 2.642.175 e liberado através
do Certificado de Apresentagdo para Apreciacdo Etica (CAAE):
82455718.6.0000.8017 (ANEXO A). As fisioterapeutas participantes, foram
informadas do objetivo da pesquisa, da importadncia de sua participacdo e da

manutencdo de sigilo no tocante as suas identificacdes.

1.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Os critérios selecionados para os participantes desta pesquisa foram
construidos a partir dos objetivos da mesma e serdo descritos a seguir.

1.4.1 Critérios de Inclusao

Foram incluidos neste estudo pacientes da cidade de Arapongas, com sequelas
motoras neuroldgicas adquiridas ao longo da vida, com idade superior a 18 anos, com
cognicao preservada e usuarios exclusivos das Unidades Béasicas de Saude (UBS).
Portanto, a captacdo da amostra de pacientes foi por conveniéncia, ou seja, 0S

pacientes que rotineiramente faziam uso exclusivo do Sistema Unico de Salde (SUS).

1.4.2 Critérios de Exclusao

Foram excluidos da pesquisa pacientes com idade inferior a 18 anos, com
doencas neurologicas congénitas, com afasia e perda de cogni¢cdo, 0s que se
recusaram a participar da coleta de dados e pacientes que néo faziam uso exclusivo
do Sistema Unico de Satde.

Como instrumento para a coleta de dados foram utilizados um questionario
(APENDICE A), elaborado pela autora da pesquisa, a aplicacdo da Escala de Rankin
(ANEXO B), perfil sociodemografico (APENDICE C), seguido de coleta de dados
acerca das patologias dos participantes da pesquisa (APENDICE B) e utilizac&o do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE D).

A captacdo dos pacientes foi realizada apos firmarmos parceria com a

Secretaria de Saude de Arapongas-PR com autorizacdo para nos dirigirmos as trinta
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Unidades Basicas de Saude daquele municipio, onde, em posse de documento formal,
abordamos os funcionarios das instituicbes de saude. O objetivo da abordagem era
obter o nome e endereco dos pacientes com sequelas neurolégicas adquiridas ao
longo da vida, que usualmente faziam uso daqueles servicos (ANEXO C).

Como forma de apoio aos participantes da pesquisa, pensando em possiveis
transtornos ocorridos pela pesquisa, o0 HONPAR (Hospital Norte Paranaense),
colocou-se a disposicao para tal suporte (ANEXO D).

A aplicacdo do questionario foi realizada pela pesquisadora principal e seis
fisioterapeutas voluntarias comprometidas com o projeto. O estudo foi realizado no
periodo de julho de 2017 a setembro de 2018. A coleta de dados ocorreu na linha do
tempo de 14 de maio a 15 de julho de 2018.

1.5 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

O procedimento de coleta de dados foi dividido em duas etapas. Na primeira,
0s pesquisadores foram treinados na aplicacdo dos instrumentos que seriam
utilizados, até que os niveis de confiabilidade fossem aceitaveis. A segunda etapa
consistiu na aplicacdo dos instrumentos de pesquisa no domicilio dos pacientes

acometidos.

1.5.1 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Abordamos o0 paciente em sua residéncia, com seu livre consentimento.
Apresentamos a0 mesmo a pesquisa, seu objetivo, os beneficios oriundos de sua
realizacdo e a leitura e explicacdo do TCLE. Desde entdo o TCLE é assinado pelo
participante da pesquisa para posteriormente iniciarmos o procedimento da coleta de
dados.

Salientamos que apesar da abordagem domiciliar, ao nos dirigirmos as familias
inquiridas, o fizemos de forma cordial, sem o intuito do convencimento. Ressaltamos
ainda, que por se tratar de um paciente complexo, a equipe de coleta de dados foi
composta apenas por fisioterapeutas.

O motivo de tal escolha, baseou-se no fato deste profissional estar familiarizado

com as demandas da reabilitacdo neuroldgica. Acreditamos que esta experiéncia
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profissional facilitou a abordagem aos pacientes, pelo fato de as fisioterapeutas

entenderem as dificuldades de suas limitagbes motoras.

1.5.2 Caracterizacao sociodemogréfica

Foram investigadas questfes relacionadas com idade, sexo, estado civil,
escolaridade, situacao laboral, profissdo e complicacdes mais comuns pos AVE.

1.5.3 Escala de Rankim

A Escala de Rankin Modificada (MRS) é uma escala comumente usada para
medir o grau de incapacidade ou dependéncia nas atividades diarias de pessoas que
sofreram um AVE ou outras causas de incapacidade neurolégica. O objetivo foi tracar

o perfil motor atual dos participantes da pesquisa.

1.5.4 Questionéario

Esta secao foi constituida pela aplicacdo do questionario para um total de 69
pacientes. Continha 10 questdes, sendo direcionado a quatro aspectos distintos: 3
guestdes relacionadas a acessibilidade a reabilitacdo, 3 relacionadas a convivéncia
familiar, 3 relacionadas as percepcfes de qualidade de vida do proprio paciente e 1
guestao sobre a fisioterapia. O referido questionario foi elaborado especialmente para
esta pesquisa, uma vez que ndo encontramos estudos com dados semelhantes na
literatura, ndo existindo, portanto, instrumento validado para tal.

A etapa da aplicacdo do questionario foi realizada apenas com o paciente
devido ao fato de algumas perguntas serem de cunho pessoal e envolverem a familia,
para assim evitar constrangimentos ao respondé-las. Para correlacionarmos com o0s
possiveis resultados, realizamos anotacdes especificas de alguns termos externados
pelos pacientes durante o processo de coleta de dados, que se mantiveram fortemente
presentes e/ou foram mencionados mais de uma vez, para que assim pudéssemos

corroborar, se necessario fosse, com o resultado da pesquisa.
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1.6 TABULACAO DOS DADOS COLETADOS

A andlise de dados foi realizada pelo software de andlise estatistica Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS), o que possibilitou a analise quantitativa do
estudo proporcionando os resultados que foram agrupados em tabelas e graficos,
devidamente anexados ao longo deste trabalho com os dados mais relevantes da
pesquisa.

Na sequéncia desta andalise, destacamos o0s resultados mais relevantes
expressos em sua maxima percentual como as respostas mais citadas pelos
participantes da pesquisa.

Em posse de tais dados, realizamos uma reflexdo acerca da visdo da Bioética
Principialista, da Deliberativa de Diego Gracia e da Bioética de Protecao,
respectivamente.

Em nossa analise pontuamos o0s pontos mais relevantes encontrados na
tendéncia da pesquisa que, em nosso entendimento, levaram este doente a um nivel

de vulnerabilidade maior.



21

2 ANALISE DOS DADOS

Com base no conteudo da elaboracdo da pesquisa, e por se tratar de uma
grande quantidade de dados coletados, a analise dos dados foi realizada levando em
consideracao as maximas percentuais absolutas para a corroboracao dos resultados.

2.1 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Para a presente pesquisa foram captados 277 pacientes com bases nas

informacdes fornecidas pelas UBS conforme mostra o grafico 1.

Gréfico 1 - Total de pacientes selecionados
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Fonte: o autor, 2018.

Nos graficos 1 e 2 pode-se observar um nimero grande de individuos excluidos
da pesquisa devido causas previamente elegiveis. As mais comuns foram afasia ou
disfasia com 8,7%, alteracdo da cognicdo 7,7%, mudanca de endereco com 16,3% e
um dos resultados mais impactantes foram os pacientes que ndo fazem uso exclusivo
do SUS atingindo o valor de 35,6% dos entrevistados. Os pacientes deste ultimo grupo
relataram que se organizaram de tal forma a obter recursos financeiros para custear
a fisioterapia pois, segundo eles, o0 mesmo tratamento ofertado pelo SUS nédo é téo

eficaz, o que nos mostra um claro movimento da sociedade em suprir tal necessidade.
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Gréfico 2 - Pacientes excluidos
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Fonte: o autor, 2018.

2.1.1 Distribuicdo dos participantes referente aos dados sociodemograficos e

evolucao da patologia

A tabela 1 mostra os resultados com apresentacdo de maior percentual
tabulados ap6s a analise da pesquisa. Observamos que o sexo masculino foi
predominante com 53,6% da amostra, demonstrando uma tendéncia de diminuicéao
desta prevaléncia ao compararmos com os dados de Barbosa (2012), em sua
pesquisa quantitativa identificou que a média de acometidos da doenca foi 55,3% do
sexo masculino, expondo que tais patologias estdo afetando em nimero de quase
igualdade as mulheres, nesta pesquisa representadas por 46,4%.

Com relacdo a idade identificamos que 56,5% apresentaram idade superior a
60 anos, resultado que mostra tendéncia semelhante com Leite, Nunes e Corréa
(2009). A amostra aponta ainda que 59,4% sédo casados, 49,3% apresentam Ensino
Fundamental incompleto, 65,2% nado voltaram as suas atividades laborais ap6s o

evento neurolégico e 49,3% vivem com uma renda familiar de 2 salarios minimos,
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resultado corroborado por Scalzo et al. (2010), mostrando ainda que em oito anos nao

houve uma melhora no perfil econdmico nesta faixa da populagéo.

Quanto as atividades laborais, 65,2% nao voltaram a trabalhar. O estudo

mostrou ainda que 53,6% moram com conjuges e familiares. A patologia de maior

incidéncia foi o AVE com 71% dos participantes agrupados na mesma. A média de

tempo de tratamento fisioterapéutico foi superior ha dez anos em 40,5%. Em

contrapartida, 53,6% mantém seu tratamento atualmente. No total da amostra, o

tempo de tratamento fisioterapico foi superior a dois anos para 43,5% dos pacientes.

Tabela 1 - Distribuicdo dos participantes referente aos dados sociodemograficos e evolugédo da

patologia
Variaveis Frequéncia Frequéncia
Absoluta N° Relativa %
Género Masculino 37 53,6
Idade Mais de 60 anos 39 56,5
Estado Civil Casado 41 59,4
Nivel Educacional Ensino Fundamental 34 49,3
Incompleto
Atividades Laborais Incapaqldade apos a 45 65,2
patologia
Renda Familiar Até 2 salarios minimos 34 49,3
'V'O.raij‘”.es ha mesma Com cbnjuge e familiares 37 53,6
residéncia
Patologia que levou a
necessidade de tratamento  AVC 49 71,0
fisioterapico
Tempo _desde 0 m'C',o QO Superior a 10 anos 28 40,5
acometimento patoldgico
Em tratamento fisioterapico  Sim 37 53,6
Motivo da m_te_rrupgap do N&o interromperam 32 46,4
tratamento fisioterapico
Escala de Rankin Incapacidade leve 18 26,5

Fonte: O autor, 2018

2.1.2 Distribuicdo dos participantes referente a sua autopercepc¢éao da realidade

individual e repercusséo social

De acordo com a coleta dos dados do questionario elaborado para esta

pesquisa e demonstrado no grafico 3, pontuaremos os resultados com suas maximas

percentuais encontradas na tabulagdo dos mesmos.
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Para 49,3%, o acesso a fisioterapia foi facil e ndo demorou para iniciar o
tratamento. Porém, para 59,4% dos entrevistados relataram que necessitaram de
transporte mével publico para chegarem até o local de realizar a fisioterapia. Com
relacdo a burocracia para a liberacdo da fisioterapia, 44,9% relataram que a mesma
ndo foi um problema e ocorreu de forma célere.

A participacéo da familia no seu dia a dia esteve presente em 60,9%, apontando
gue seus aparentados participam de suas atividades diarias, dado este corroborado
por 55,1% dos pacientes que afirmaram que conversam sobre sua patologia em suas
rotinas.

Porém, tal proximidade em participacao da familia nas atividades diarias dos
pacientes, e, em falar sobre suas patologias é antagbnica quando o assunto sao
decisdes nos assuntos de familia. Para 39,1% dos participantes da pesquisa, apos o
AVE, nado participam mais das tomadas de decisdo em assuntos familiares mais
importantes, uma vez que seus aparentados o fazem por ele, provavelmente julgando-
o incapaz de fazé-lo. Tal fato nos pareceu acontecer ndo por negligéncia, mas outro
fator que traz 0 mesmo resultado: a superprotecdo. Os pacientes relataram que pela
fragilidade da incapacidade fisica Ihes eram também atribuidos, por segunda intencéo
aparentemente, a incapacidade de deliberar junto aos seus.

Ao serem questionados se foram informados a respeito das etapas do
tratamento de reabilitacdo neuroldgica, 42% afirmaram terem sido comunicados a
respeito do mesmo, porém, esta informacgéao nao foi unanime com relacéo a conversa
direta paciente-profissional. Alguns pacientes informaram que o fisioterapeuta
conversou com um membro da familia sobre o tratamento e 0 mesmo o informou
depois. Com relacédo a realizacéo de atividades fora de casa, 46,4% afirmaram que as
mantém como rotina em suas vidas. Porém, ao serem guestionados sobre convites
para sairem de casa houve um empate distinto. Para 33,3%, a resposta foi afirmativa
demonstrando que eles aceitavam os convites, mas, 33,3% negaram tal possibilidade.
Como ultimo aspecto, indagamos aos participantes do estudo se sentem dispostos a

realizar suas atividades diarias e para 34,8%, afirmaram sentirem-se bem-dispostos.
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Gréfico 3 - Distribuicdo dos participantes referente a sua autopercepcdo da realidade individual e
percussao social
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Fonte: o autor, 2018.

ApoOs a andlise geral dos resultados identificamos situacdes positivas, como a
participacéo da familia em suas rotinas diarias para 60,9% dos participantes. Porém,
apesar desta interacdo, para 39,1% dos pacientes nao participam mais das decisfes
importantes no seio familiar, uma vez que seus aparentados o fazem por ele,
provavelmente julgando-o incapaz de fazé-lo. Tal fato nos pareceu acontecer nao por
negligéncia, mas outro fator que traz o mesmo resultado: a superprotecdo. Os
pacientes relataram que pela fragilidade da incapacidade fisica, eram também
atribuidos a eles, por segunda intencdo aparentemente, a incapacidade de deliberar

junto aos seus.
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Por outro lado, 59,4%, dos entrevistados precisaram de transporte movel
publico para chegarem até o local de realizar a fisioterapia, sendo este um fator
determinante para o abandono do tratamento, pois o Estado n&o proveu tal
necessidade. E, o aspecto mais importante, com relacdo direta a recuperacdo motora
da sequela, foi que para 42% dos pacientes as etapas da reabilitacdo foram
explicadas, mas nem sempre pelo fisioterapeuta, as vezes por um membro da familia
ou cuidador. Para esses casos a média de tempo de tratamento fisioterapéutico foi,
em 40,5% dos entrevistados, superior ha dez anos observando-se que a expectativa
dos pacientes para tdo longo tratamento ndo era relacionado a manutencdo de
estruturas articulares ou complicagbes por imobilidade. Suas expectativas eram da
busca pela “cura”, visto que nenhum dos participantes do estudo foi submetido a
gualquer tipo de adaptacdo temporaria ou definitiva com intuito de melhorar sua
gualidade e sua mobilidade no dia a dia.

Por entendermos serem estes quatro fatores encontrados na pesquisa de
grande desequilibrio para a reabilitacdo neuroldgica, abordaremos respectivamente

cada um deles analisando seu grafico correspondente.
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3 OS DIFERENTES NIVEIS DE LIMITACOES IMPOSTAS AOS PACIENTES
PORTADORES DE SEQUELAS NEUROLOGICAS

Para entender como e quais sdo os diferentes niveis de limitagcdes impostas
aos pacientes portadores de sequelas neurologicas, procurou-se realizar uma
investigacdo estratégica a fim de verificar e tracar a realidade da reabilitacdo
neuroldgica em uma cidade do norte do Parana. Com isso, o estudo visou fomentar
estudos sobre tal tema com o0 objetivo de encontrar solugbes apropriadas para esta
populacdo nos parecendo ser a melhor escolha, uma vez que este grupo de pessoas
S0 tende a crescer.

Verificou-se, assim, que o impacto da doenca neurolégica na vida do paciente
e ao seu redor € de intenso sofrimento. O trabalho apontou grandes alteracdes na vida
do paciente como a soliddo, perda de autonomia, dependéncia fisica e financeira e
uma reabilitacdo com muitos entraves para ser efetivada e com pouco apoio do
Estado.

As mudancas na familia foram marcadas pela atencéo superprotetora, julgando
gue o paciente com sequela neurologica ndo mais tem condi¢cbes, por exemplo, de
participar das decisdes importantes do seio familiar.

Outro fator observado refere-se a dois aspectos interligados entre si: a oferta
da fisioterapia e o0 custeio da mesma pelo Estado. Na primeira, percebemos a
tendéncia da manutencédo do paciente em tratamento por longos periodos, porém,
sem efetividade. Na segunda, o Estado mostra-se firmemente presente através de leis
adequadas para salvaguarda dos pacientes neuroldgicos, porém, na pratica a
tendéncia mostra o inverso.

Por se tratar de grande impacto nos quatro pilares da relacdo a presente

pesquisa, pontuard individualmente a tendéncia encontrada.
3.1 O PACIENTE
As incapacidades fisicas constituem um insulto enorme a autopercepc¢ao da

pessoa. Um més, ou mesmo um ano, apos a lesédo pode nao ser tempo suficiente para

colocar a incapacidade em perspectiva (UMPHERED, 2004).
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Cultivam-se ao longo da nossa vida, varios aprendizados que acabam por nos
traduzirem como pessoa humana. Diante de uma situacdo em que nos € tirada toda a
independéncia, autonomia, dignidade e esperanca, parece-nos relevante pensar no
motivo pelo qual estes pacientes abandonam seu tratamento.

Os problemas enfrentados pelos pacientes com lesdes neuromusculares sédo
inumeros. Dentre eles: o medo do desconhecido, aprender a vencer as barreiras do
desconhecido, lidar com as limitacdes, se adaptar a interrupcdo abrupta do curso
natural de sua vida, ajustar-se emocionalmente, controlar os desarranjos profissionais
e financeiros e, talvez o mais importante e mais dificil, a incerteza de sua pronta
recuperacao.

Diante do resultado da nossa pesquisa, 39,1% dos pacientes nao participam
mais das decisbes importantes no seio familiar, uma vez que seus aparentados o

julgam inapto para tal deliberacdo como mostra o gréfico 4.

Gréfico 4 - DecisOes nos assuntos da familia
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Fonte: o autor, 2018.

Para Perlini et al. (2007) a consequéncia do AVE, pode ser dividido em dois
grupos de atividades: a capacidade funcional do individuo relacionadas a Atividades
de Vida Diaria (AVDs) e as Atividade Instrumentais de Vida Diaria (AIVDS).

O primeiro grupo se relaciona a forma como a pessoa se adapta ao seu meio

ambiente, tais como, como realizar sua propria higiene e/ou se alimentar. O segundo
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grupo se relaciona a respeito de atividades direcionadas como compras, cozinhar,
cuidar da casa, usar transporte, entre outros.

Andrade et al. (2009) sugere que ocorre uma reorganizacao familiar apés AVE,
levando a uma redefinicdo de papéis entre toda a familia, surgindo desta dinamica
alguém que assuma a responsabilidade de cuidador. Este cuidador nem sempre é
nomeado, sendo atribuida a ele tal tarefa por incremento da nova rotina familiar,
desenhando-se sorrateiramente quem ocupara tal cargo.

De acordo com Machado, Jorge e Freitas (2009), os pacientes entrevistados
afirmam ressentir-se da limitacdo para realizar atividades do cotidiano, referindo-se
em especial as atividades da vida instrumental. O programa de reabilitagdo € uma
maneira de o0 sujeito enfrentar a sua doenca crbnica e assumir novas
responsabilidades.

Faria (2014) relata que os sentimentos essenciais como afeto, amizade,
incentivo, disponibilidade e esperanca facilitam o modo de integracéo da pessoa apos
0 AVE. A adaptacdo a esta nova condicao fisica do paciente, principalmente sua
dependéncia, é permeada por sentimentos ambivalentes pela expectativa e incerteza
de como sera sua vida a partir de entao.

Imediatamente apds a lesdo neurologica, € fato para o paciente que a sequela
instalada promove sentimentos e sensacodes dificeis de serem aceitas. Diante da
realidade imposta pela doenc¢a, mudancas ocorrem, e o individuo se vé perdendo a
independéncia e a autonomia. Neste momento, mais do que nunca, a participacao da
familia é fator primordial para o desenrolar do tratamento, seja apoiando, estimulando,
incentivando ou mesmo respeitando suas escolhas.

A dependéncia causada pela lesdo neuroldgica leva o paciente a ter de aceitar
a existéncia de tarefas das quais ja ndo consegue mais fazer precisando da ajuda de
outrem, ou simplesmente aceitar que as mesmas nao serdo realizadas (PERLINI et
al., 2007). Outro fator importante € o sentido do trabalho como valor individual e fator
determinante como incluséo tanto na sociedade quanto na familia.

Diante de um cenario tdo complexo € pertinente realizarmos uma reflexao sobre
a autonomia do paciente. A autonomia € um desejo e uma aspiracdo do ser humano,
sendo também um valor fundamental ao desenvolvimento moral da sociedade.

Para Baptista (2012) validar tal conceito exige racionalidade e consciéncia das

suas escolhas e decisdes, livre de interferéncias ou coac¢des externas que possam
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moldar a sua forma de pensar e agir racionalmente. A incapacidade fisica muda sua
condicdo de vida da familia e do seu meio social, promovendo um desempenho
diferente gerando alteracdes das funcdes familiares, sociais e profissionais.

Este complexo cendrio piora a situacao trazendo sobrecarga aos membros da
familia, dificultando assim, a melhoria do bem-estar do paciente que vivencia
sentimentos 0s quais variam entre a motivagao, coragem e fé e a apatia, sofrimento,
depressdo, vergonha, culpa e remorsos. Compreender como estes pacientes
vivenciam sua transicdo de autonomia para a dependéncia é importante para que
recebam o apoio necessario ao ultrapassarem as fases do processo de reabilitacéo,
o qual tem uma durag¢do média de dois anos.

Ter esta situacdo em perspectiva faz com que o paciente perceba que ele pode
estabelecer critérios e fazer planos para si e outrem, mesmo dentro desta situacao
adversa. A pessoa doente se encontra envolta em todo o processo da doenca,
perdendo, as vezes momentaneamente, suas capacidades cognitivas, emocionais e
sociais, tornando-se vulnerada e fragilizada (BAPTISTA, 2012). Encontramos, entéo,
dois paralelos com relacéo a participacao familiar.

O primeiro desenhou-se através do fato de o paciente ndo ter mais autonomia
em decisfes importantes da familia, fato ja pontuado nos resultados da pesquisa.

O outro paralelo, atrelado ao primeiro, foi o fato de a familia apresentar uma
postura superprotetora, fazendo varias funcdes e atividades para o paciente, por julga-
lo incapaz, e estendendo tal entendimento a sua cognicao, tirando-lhe a autonomia de
participar das decisdes importantes no seio familiar.

Porém, ao colocarmos em perspectiva esta visado da situacdo, para o paciente
e sua familia, é dificil contemplar tal raciocinio devido ao grande impacto causado pelo
evento neurolégico e sua repercussao no momento.

Ao que nos parece, tais atitudes familiares acontecem por precedentes no
tratamento hospitalar, onde existem poucas estimativas de conversas deliberativas
e/ou esclarecedoras, tanto para o paciente, quanto para a familia em conjunto com a
equipe multidisciplinar.

Este estado de anomia induz o paciente e a familia a se reorganizarem da
melhor maneira possivel, 0 qgue na maioria das vezes nao € a desejada pelo paciente.

Porém, devido a sua incapacidade fisica, algumas vezes transitorias, 0 mesmo a toma
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por verdade absoluta e aceita determinadas situagbes as quais fazem com que se
julgue um grande fardo a todos.

As sequelas neurolégicas fazem parte do grande grupo de doencgas crbnicas a
nivel mundial, e atualmente se configuram como um grande desafio a saude publica.
Por se tratar de doencas sem possibilidade de cura e apenas manutencao basica de
vida, as mesmas devem ser assistidas com um enfrentamento de proporcionar
qualidade de vida ao paciente dentro de suas proprias limitacoes.

Usar tal argumento para deliberar com o paciente sequelado pode ser uma forte
arma no processo de reabilitacdo, uma vez que dentro de suas atuais capacidades é
possivel, sim, estabelecer um novo padrédo de vida, com novas rotinas e perspectivas
e dessa maneira alcancar qualidade de vida.

Com o passar do tempo, a rotina, que € cansativa fisicamente e desgastante
emocionalmente, afeta as relacdes familiares, fazendo com que a falta de deliberacéo
sobre questdes importantes como alternar cuidadores, como uma forma de manter o
equilibrio da familia e preservar a saude fisica e mental do paciente, é vencida pelo
estressante trabalho integral de suporte ao paciente sequelado. A manutencéo de tal
situacdo fica evidente ao paciente, geralmente, quando aparecem mudancas na
dinamica familiar relacionada, principalmente quanto ao humor, traduzidas por
irritabilidade, impaciéncia e aparente falta de vontade por parte do familiar em lhe
proporcionar determinado cuidado ou atencgéo.

Ao longo do tratamento, o empenho na busca pela autonomia do paciente
passa a ter carater fundamental devido ao estressante cuidado imposto, bem como o
excesso de atencdo que € necessario oferecer ao mesmo, implicando assim em
menos tempo para cuidar de si mesmo. O ideal é que medidas sejam tomadas com o
objetivo de possibilitar ao paciente ser incluido no meio autbnomo e independente
como uma pessoa capaz de se integrar a sociedade que esta em constante mudanca.

Dessa forma, a qualidade de vida da pessoa apés AVE deve ir além das varias
definicBes literarias existentes. Consiste em dota-la de caracteristicas que possibilite
ao paciente ser incluido no meio social dentro de suas caracteristicas individuais.

Respeitar e defender o direito a dignidade, é preservar na esséncia da sua
prépria definicdo. Para tanto, dignidade se manifesta como um valor espiritual e moral
inerente a cada um, de forma individual e com responsabilidade pela prépria vida,

trazendo consigo a pretensdo ao respeito por parte das outras pessoas.
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3.2 A FAMILIA

Assim como afirma Amaral (2005), a familia € o primeiro grupo no qual o
homem esté inserido. Assim sendo, é a trama originaria de rela¢cdes de um individuo,
gue funciona como uma fonte de identidade, dando-lhe a viabilidade de sentir-se
pertencente a um grupo especifico e também de ser separado e ter participagdo em
subsistemas e grupos sociais externos.

No doente, em especial no neurolégico, a angustia da separacdo causa a
necessidade da presenca e apoio familiar. Podem provocar futuramente ansiedades
gue estimulam o paciente ao instinto primitivo de apego aos familiares
(ENCARNACAO; FARINASSO, 2014).

Diante do impacto da doenca, a familia se reajusta, em busca de uma nova
identidade na tentativa de manter-se em equilibrio, provocando muitas vezes, uma
resignacao por parte do paciente em “nao querer dar mais trabalho”, e em outras, por
parte da familia em “realizar o que da menos trabalho”. Esta tendéncia foi encontrada
em nossa pesquisa, conforme o grafico 5, onde 46,5% dos pacientes entrevistados
afirmaram que néo realizam atividades fora de casa com frequéncia.

Gréfico 5 - Realizacao das atividades fora de casa

18,80% = Discordo totalmente
= Discordo parcialmente
13% = N&o concordo e nem discordo

Concordo parcialmente

4,30% Concordo totalmente

Fonte: o autor, 2018.

A participacdo da familia € fator primordial no desenrolar do tratamento, seja

apoiando, estimulando, incentivando ou mesmo respeitando suas escolhas.



33

O fator dessocializante no tratamento das doengas neuroldgicas, em especial
do AVE (por ser a patologia de maior incidéncia), € a quantidade de sequelas. Quanto
maior a quantidade de sequelas, tanto maior seréo os cuidados e tanto maior tende a
ser o tempo de tratamento.

A dependéncia causada pela leséo neuroldgica leva o paciente a ter de aceitar
gue existem tarefas que ja ndo consegue mais fazer, precisando da ajuda de outrem,
ou simplesmente aceitar que as mesmas néo serao realizadas (PERLINI et al., 2007).
Outro fator importante é o sentido do trabalho como valor individual e fator
determinante como incluséo tanto na sociedade quanto na familia.

ApOs um evento neurolégico a familia desenvolve uma maneira de cuidar a
partir das possibilidades e da crenca de que devem se integrar ao processo de
reabilitacdo do individuo, considerando-o sujeito participativo e ativo de sua
recuperacéo (BOCCHI; ANGELO, 2005). Andrade et al. (2009) sugere que ocorre uma
reorganizacao familiar apés AVE, levando a uma redefinicdo de papéis entre toda a
familia, surgindo desta dinamica alguém que assuma a responsabilidade de cuidador.

Este cuidador nem sempre é nomeado, sendo atribuida a ele tal tarefa por
incremento da nova rotina familiar, desenhando-se sorrateiramente quem ocupara tal
cargo. Por néo se tratar de cuidador remunerado e sim de um familiar, a convivéncia
do seio familiar e a falta de didlogo parecem aumentar seu desgaste fisico e mental.
A convivéncia, a responsabilidade e a abnegacgao de “servir’ o paciente passa a ser
exclusivamente do cuidador, tolhendo assim sua propria vida.

Em nivel pessoal poderao existir implicagcdes negativas na sua vida tais como
ansiedade, restricdo de tempo para si e mudancas de habitos de vida. Cuidar de um
paciente com incapacidade fisica é cansativo, estressante, solitario e com pouca
perspectiva de mudanca da situacdo. Por isso, o resultado da nossa pesquisa sugere
gue ao longo do tempo, os pacientes escolhem ficar em casa para nao “perturbar mais
ninguém”, supostamente sentindo-se um fardo.

Para Faria (2014) a consciéncia da mudanca e a diferenca pela dependéncia
apos o AVE é visivel nos discursos dos doentes, uma vez que uns aceitam e vao a
luta por melhorias, outros negam e aceitam a doenca e a dependéncia. Dentro de um
guadro tdo complexo, identificar os pontos de fragilidade néo é tarefa facil, uma vez
gue implica na forma como as rela¢des familiares ja se desenvolviam antes do evento

neurolégico.
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Porém, a tendéncia da pesquisa nos mostrou que ha um claro desgaste e
cansacgo por parte do familiar cuidador e uma resignacéo irrefutavel por parte do
paciente em “ndo querer dar mais trabalho”, conduzindo-o a um quadro de visivel

depressao e negacao para realizar atividades fora de casa.

3.3 O FISIOTERAPEUTA E AS CONDUTAS TERAPEUTICAS

Mesmo diante do grande avanc¢o da medicina, as sequelas neuromotoras se
mostram como um grande desafio por se tratarem, ainda, de doencas de incerta cura
total e que demandam longos periodos de tratamento, os quais, em grande parte dos
casos, nao se concluem devido ao abandono do tratamento por parte do paciente.
Diante de uma situacéo em que ¢é tirada toda a independéncia, autonomia, dignidade
e esperanca, parece-nos relevante pensar sobre como estes pacientes realizam sua
reabilitacdo na busca de alguma recuperacéo de normalidade em sua vida.

As sequelas neurologicas modificam a rotina familiar dos pacientes acometidos,
alterando suas relacdes sociais de familia, trabalho e convivio com amigos. Expde
ainda, a dificuldade financeira gerada pela mudanca de status profissional e
dependéncia fisica, levando o mesmo ao isolamento social e a dificuldade de acesso
ao melhor e mais precoce tratamento possivel (HOLANDA et al., 2015).

As habilidades motoras sédo o principal marco para a independéncia do ser
humano. Desde crianca somos estimulados a comer, andar, ir e vir sozinhos como
grande conquista de autonomia e independéncia em nosso meio social.

Os pacientes com lesdes ou doencas neuroldgicas criam problemas complexos
de conduta. As avaliacbes pelos membros da equipe multiprofissional devem ser
unificadas nas reuniées para discutir o caso, de modo a planejar a conduta geral
(THOMSON; SKINNER; PIERCY, 2002), fato que exige uma formacao profunda de
neuroanatomia e neurofisiologia. O paciente é a figura central em todo o planejamento
e sempre que possivel deve ser incluido na reunido sobre o caso.

Este plano de tratamento, em nossa realidade, geralmente acontece
isoladamente, apenas com o fisioterapeuta, a familia e o paciente, provavelmente
devido a forma como o nosso sistema de saude funciona. De acordo com o resultado

da nossa pesquisa, 40,5% dos pacientes se mantém em tratamento fisioterapico por
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mais de dez anos. Como mostra o gréfico 6, no resultado da nossa pesquisa, 40,5%

dos pacientes se mantém em tratamento fisioterdpico por mais de dez anos.

Gréfico 6 - Tempo desde o inicio do acompanhamento patolégico

17,40%

40,50% Inferior a 2 anos
= De 2 a4 anos
De 5a 10 anos

Superior a 10 anos

Fonte: o autor, 2018.

Este resultado € mais impactante quando percebemos que em nenhum
momento deste longo periodo de tratamento os pacientes foram submetidos a
gualquer acdo de adaptacéo de suas limitagdes. Ficou evidente em conversa com 0s
mesmos que suas expectativas a respeito do prolongado tratamento foi a busca pela
cura de suas lesoes.

Em posse destes dados o pensamento preliminar é o de que os fisioterapeutas
nao mostraram empenho suficiente na recuperacdo motora destes doentes, uma vez
que 0s mesmos nao tém a exata nog¢do do por que se manter tanto tempo em
tratamento sem resultados significativos. Cabe ao fisioterapeuta gerenciar este
processo como responsavel principal pela forma como se determinara todo o ciclo do
tratamento.

Tal modelo de reabilitacdo parece estar entrelacado em dois paradigmas: a

baixa remuneracao oferecida pelo Estado e a capacitacao profissional especializada.
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De acordo com a fisioterapeuta Marlene Izidro Vieira, presidente da Federacao
Nacional de Associacdes de Prestadores de Servico de Fisioterapia (FENAFISIO), o
valor pago pelos planos por um atendimento fisioterapéutico de 50 minutos varia de
R$ 5,60 a R$ 23, sendo que o do SUS é de R$ 6,35 enquanto a consulta particular
custa, em média, R$ 100. (GRILLO, 2013). A disparidade relevante destes valores é
um dos motivos para tal desempenho no atendimento a estes pacientes, embora, ndo
deveria ser motivo de justificativa para tal fato.

Se compararmos 0 SUS com outros sistemas de saude de outros paises
perceberemos a significante diferenca entre tais fatores. No Canadé a reabilitagcao
neuroldgica € custeada pelo Estado, porém, os servicos de reabilitacdo sado
remunerados por meritocracia.

Se a clinica que presta assisténcia possui mais equipamentos e tecnologia
recebera remuneracao melhor por ser capaz de proporcionar um atendimento mais
completo. O mesmo acontece com o fisioterapeuta. Quanto mais especializado o
profissional se mostrar, como especialista, mestre ou doutor, tanto mais recebera pelo
seu trabalho (PEDROSA, 2015).

3.3.1 A Formacéao Académica do Fisioterapeuta

As Diretrizes Curriculares Nacionais do Curso de Graduacédo em Fisioterapia,
de 19 de fevereiro de 2002, em seu Art. 3°, através do Conselho Nacional de Educacéao
determinaram um alto padrdo para o perfil do formando egresso/profissional. O
fisioterapeuta, a partir de uma formacao generalista, humanista, critica e reflexiva, é
capacitado a atuar em todos os niveis de atencéo a saude, com base no rigor cientifico
e intelectual. O Ministério da Educacéao e Cultura (MEC) estabelece ainda que o curso
de Fisioterapia deve ter uma carga minima de 4.000 horas. Isso é 0 equivalente a
cinco anos de formacdo. Em contrapartida o Art. 3° das Diretrizes Curriculares
Nacionais do Curso de Graduacdo em Fisioterapia mostra-se ambicioso na
expectativa de contemplar o perfil do egresso/profissional Fisioterapeuta em téo
exiguo tempo se, concomitantemente, contemplarmos o Art. 4° que tem por objetivo
dotar o profissional dos conhecimentos requeridos para o exercicio das mais variadas
competéncias e habilidades gerais com atencédo especial para a Atencdo a Saude
(CONSELHO NACIONAL DE EDUCACAO, 2002).
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Neste raciocinio vale ressaltar que dentro da educacdo permanente para o
recém-formado, a possibilidade de melhor desempenho e preparo profissional para o
mercado de trabalho, concentra-se nos programas de especializa¢cdes ou residéncias.
Estes variam de 1 a 2 anos, das mais variadas procedéncias e custos, seguindo as
diretrizes basicas do MEC. Entretanto, em buscas diretas sobre informa¢gfes em suas
plataformas on-line, o acesso ao contetudo oferecido pelos mesmos néo é possivel ser
realizado, deixando pouca opcéao de escolha ao profissional que geralmente opta por
instituicdes mais conhecidas ou com melhor marketing como fator de escolha e n&o
necessariamente a qualidade da mesma.

A atual formacdo académica, visando tecnicidade, parece ndo ser mais
suficiente para atender a demanda da populacdo que hoje se encontra com maior
acesso a informacéo e, consequentemente, outro perfil sdcio demografico. Buscando
contemplar esse novo perfil demografico, parece ser apropriado analisar a
possibilidade da recomendacéo da Organizacdo das Nac¢Oes Unidas para Educacéao,
Ciéncia e Cultura (UNESCO) a respeito dos Quatro Pilares da Educacéao.

3.3.1.1 Os Quatro Pilares da Educacéao

Buscar por exceléncia em tratamento de saude é o primeiro pensamento de
guem necessita tal assisténcia. Porém, diante de um mundo globalizado e cercado
por milhares de informacdes é dificil determinar qual é o melhor tratamento e qual € o
melhor profissional para realiza-lo. Pensando nesta tematica, a Comisséo
Internacional Sobre Educacéo para o Século XXI emitiu relatério para Organizacéo
das Nacdes Unidas para Educacédo, Ciéncia e Cultura (UNESCO), a respeito dos
guatro pilares da Educacao. A proposta do relatério é a de uma educacao direcionada
para os quatro tipos fundamentais de educacao: aprender a conhecer, aprender a

fazer, aprender a viver com os outros e aprender a ser (SILVA, 2008).
3.3.1.2 Aprender a conhecer
A educacéo deve ter um meio e uma finalidade na vida humana, pretendendo

gue cada um aprenda a compreender o mundo que o cerca com a finalidade de

conhecer, descobrir e encontrar prazer neste processo. Incentivar a experiéncia e a
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pratica torna a aprendizagem mais significativa, pois aprendemos ao mesmo tempo
em que experimentamos e fazemos novas associagoes.

O ensino conteudista, que valoriza grandes quantidades de informacdes sem a
preocupacdo do desenvolvimento da assimilacdo, nao privilegia a quem este
conhecimento seré aplicado.

A medida que os conhecimentos sdo adquiridos ocorre uma maior
compreensao do ambiente, fomentando sempre o interesse por saber mais.
Desenvolve-se também o senso critico a partir da realidade em busca da aquisicéo da
autonomia, discernimento e da maneira como esses conhecimentos serdo aplicados,
ou seja, para o paciente.

O processo de aprender a conhecer €, antes de tudo, desenvolver a atencao,
a memoaria e o pensamento, associando ndo s6 0 ensino, mas a pesquisa.

Contempla-se assim o método dedutivo e intuitivo.

3.3.1.3 Aprender a fazer

Aprender a conhecer e aprender a fazer sdo ac¢des indissociaveis. Todavia, 0
“fazer” esta diretamente ligado a questdo da formacgao profissional, logo, este nao
deve ser encarado como uma acdo definida. Deve-se estimular que as qualidades
humanas sejam exaltadas, como um meio para propiciar relacdes estaveis e eficientes
entre as pessoas.

Privilegiar a inteligéncia l6gico-matematica € necessario, especialmente no
atual mundo globalizado, porém, néo € suficiente e nem ao menos interessante reduzir
0 paciente a uma doenc¢a ou a um laudo de exame. O grande avanco da medicina
tecnolégica mostrou uma nova face de conhecimento no trabalho humano acentuando
assim o carater cognitivo das acoes.

As tarefas intelectuais, como o comando de maquinas sao substituidas por
tarefas de relacéo direta profissional de saude/paciente. Este processo € complexo
para os profissionais de saude que atualmente rodeados por aparelhos de alta
tecnologia necessitam preocupar-se e capacitar-se para usa-los, muitas vezes
esquecendo que os mesmos foram criados para beneficiar o paciente e nao

simplesmente gerenciar os aparelhos.
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Resgatar a capacidade de comunicacgéo, de trabalhar com os outros e para 0s

outros, parece ser o equilibrio entre o saber fazer e aplicar tal conhecimento.

3.3.1.4 Aprender a viver com 0s outros

Diante da magnitude de diversidades que vivenciamos atualmente, este € o
maior desafio de todos. Proporcionar experiéncias, conhecimentos sobre outras
culturas, credos, ideologias e até mesmo profissoes.

Isto proporciona ao individuo a ferramenta correta para que ele possa assimilar
0 conhecimento de si mesmo em detrimento de como o0 outro se conhece e vive
evitando assim, possiveis conflitos desnecessarios no futuro. Dividir esta vivéncia ndo
e tarefa facil, especialmente no momento cultural que passamos com informacdes
rapidas e frageis, relacionamentos superficiais e descartaveis e até mesmo a ilusao
de si proprio frente ao mundo virtual.

Para os pacientes com sequelas neurolégicas, a aproximacao do ser e estar
junto é fundamental. Diante de sua limitacdo fisica, o profissional de saude € a
referéncia de suporte de vida neste momento aonde lhe foi tirado sua rotina, sua
autonomia e encontra-se perdido e na incerteza do que vai acontecer.

Mais do que ser o provedor de seu tratamento, o profissional de saude tem o
dever moral e ético de seu acolhimento, colocar-se no lugar dele e de forma clara e
sensivel ajuda-lo a passar por essa fase. Comprometer-se com o paciente, talvez seja
a medida ideal para que todos os profissionais de saude possam dizer de fato que

estao realizando o tratamento do paciente.

3.3.1.5 Aprender a ser

Ao longo da vida o ser humano esta em constante aprendizado sendo
extremamente importante estimular a aquisicdo da autonomia e discernimento,
indissociavel da responsabilidade pessoal na conducdo de um destino coletivo.
Conhecer a si mesmo é o primeiro passo para conhecer e se relacionar com o outro.

Nesse sentido, aprender a ser é uma relacdo dinamica e essencial da pessoa
em toda sua complexidade. Esse desenvolvimento global envolve conhecimento

intrapessoal, maturidade nas relagbes sociais, inteligéncia, senso estético,
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responsabilidade individual, espiritualidade e reafirma o reconhecimento do outro
dentro da diversidade de personalidades, de estilos, valores e ideias que sao proprias
de cada ser humano.

No exercicio profissional, nossa pratica sempre nos remete a procura do bem
do paciente. Para a Bioética, a igualdade e a liberdade do ser humano, podem ser
traduzidas nos quatro principios fundamentais: Autonomia, Beneficéncia, N&o
Maleficéncia e Justica (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 1994).

3.4 O ESTADO E AS GARANTIAS CONSTITUCIONAIS

A Constituicdo Brasileira em seu artigo 196 afirma que a salde € um direito de
todos e dever do Estado e que seu custeio € garantido mediante politicas sociais e
econdmicas, visando a reducao do risco de doenca e acesso universal e igualitario as
acles e servigos para sua promocao, protecao e recuperacéo (BRASIL, 2017).

A transicdo epidemiolégica somada a mudanca no perfil demogréfico trouxe
diferencas sobre os indices e o comportamento das doencas, em especial as doencas
cronicas nao transmissiveis (DCNT’s). Sdo doengas de tratamento prolongado e curso
lento, que muitas vezes necessitam de cuidados paliativos e/ou adaptacbes para
suporte de vida, bem como, dentro do possivel, recuperar ou preservar a autonomia
e qualidade de vida do paciente. Este € o motivo da inclusdo dos pacientes com
sequelas neuroldgicas neste grupo.

Para Veloso et al. (2007) as principais dificuldades que o0s pacientes
encontraram na realizacdo da fisioterapia foram: a distancia das clinicas de
fisioterapia, o transporte para se deslocarem até a clinica, a autorizacéo do visto da
requisicao de fisioterapia e a quantidade de sessdes liberadas.

No referente ao acesso a reabilitacéo e de acordo com o grafico 7, nosso estudo
mostrou que 59,4% dos pacientes necessitaram de transporte mével publico, porém,

0 mesmo nao foi providenciado pelo Estado.
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Gréfico 7 - Transporte Movel

= Discordo totalmente

Discordo parcialmente

4,30% N&o concordo e nem discordo
59,40% .
8,80% Concordo parcialmente
Concordo totalmente
2,90%

Fonte: O autor, 2018.

De acordo com Mendes et al. (2016), referente ao acesso a fisioterapia pés
AVE, 66,7% dos pacientes apresentavam deficiéncia classificada de moderada a
grave e destes somente 30,8% tiveram acesso aos servicos de fisioterapia. Dentre os
demais, 66,7% realizaram a fisioterapia em domicilio e 58,3% pagaram pelo servico e
realizaram duas a trés sessdes semanais. Entretanto 50% realizaram entre 11 e 20
sessfes. No momento da entrevista, apenas 50% estavam em tratamento.

Segundo o Sistema Unico de Saude (SUS), a assisténcia ao paciente com
doenca neuroldgica esta prevista na Portaria GM/MS n° 1.161, de 07/07/2005. Instituiu
a Politica Nacional de Atencao ao Portador de Doenca Neurolégica sendo implantada
em todas as unidades federadas, respeitadas as competéncias das trés esferas de
gestdo (BRASIL, 2005). Entretanto, diante de tao falho programa de reabilitacao local
aos pacientes neurolégicos, o Estado possui em sua legislagdo uma lei, quatro
Portarias e dois Decretos, garantindo assisténcia integral a estes doentes.
Descreveremos abaixo cada uma delas.

As vistas da lei, 0 Governo Federal atende a todos os requisitos ensejados,
tanto pelos profissionais da reabilitacdo, quanto pelos pacientes usuarios do sistema.
De acordo com a Portaria n.° 818/GM, o atendimento e assisténcia a pessoa portadora
de deficiéncia fisica deve abranger servicos hierarquizados e regionalizados com base

nos principios da universalidade e integralidade das ac¢des de saude (BRASIL, 2001).



42

As Redes Estaduais de Assisténcia a Pessoa Portadora de Deficiéncia Fisica,

descritas nesta Portaria, s&o compostas por:

A.

Servicos de Reabilitacdo Fisica - Primeiro Nivel de Referéncia
Intermunicipal,

Servigos de Reabilitacdo Fisica — Nivel Intermediério: € composto por servigo
de média complexidade para o desenvolvimento de um conjunto de atividades
individuais e/ou em grupo;

Servigcos de Referéncia em Medicina Fisica e Reabilitacdo: € composto por
servico de maior nivel de complexidade e equipe multiprofissional e
multidisciplinar especializada, para o atendimento de pacientes que demandem
cuidados intensivos de reabilitacao fisica;

Leitos de Reabilitacdo em Hospital geral ou Especializado: por indicacao
médica, se o regime de internacao hospitalar for o mais adequado ao paciente;
Intermitente ou continua: no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS).

De acordo com dados do Ministério de Saude disponibilizados on-line, existem

136 Servicos de Reabilitacdo Fisica habilitados no Brasil para garantir as pessoas com

deficiéncia uma atencéo a saude nos varios niveis de complexidade. Os dispositivos

legais seguem abaixo demonstrados sendo as principais publicacfes neste ambito
(YONEKURA; ACHURY; NEGRI, 2013).

3.4.1 Legislacdes Nacionais

A garantia do tratamento ao paciente portador de sequelas neurolégicas €

assegurado pela constituicdo e posteriormente por leis especificas, portarias e

decretos, elaborados para garantir tal tratamento. A seguir descreveremos este

ordenamento juridico (Quadro 1).
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Quadro 1 - Lista de legislacdes, ano de publicacdo e resumo

Ano de

publicacéo Resumo

Titulo

Dispde sobre 0 apoio as pessoas portadoras de deficiéncias e a
sua integracao social, no que se refere a saude, atribui ao setor
a promocédo de ac¢bes preventivas; a criagdo de uma rede de
servicos especializados em reabilitagdo e habilitacdo; a garantia
de acesso aos estabelecimentos de salde e do adequado

Lei N.c7.853 | 1989 tratamento no seu interior, segundo normas técnicas e padrées
apropriados; a garantia de atendimento domiciliar de saude ao
deficiente grave ndo internado; e o desenvolvimento de
programas de salde voltados para as pessoas portadoras de
deficiéncias, desenvolvidos com a participacdo da sociedade
(Art. 2°, Inciso II)

Criacdo de mecanismos para a organizacao e implantacao de

1 o]
gfg/%rs N. 2001 Redes Estaduais de Assisténcia a Pessoa Portadora de
Deficiéncia Fisica
Portaria N° - . , Ca .
1 060/GM 2002 Politica Nacional de Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia
Decreto N° 2011 Lancamento do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com
7.612 Deficiéncia — Viver sem Limite
Portaria N° 2012 Institui a Rede de Cyidados a Pessoa com Deficiéncia no
793/GM ambito do Sistema Unico de Saude.
Portaria N° Institui incentivos financeiros de investimento e de custeio para
835/GM 2012 0 Componente Atencado Especializada da Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia no ambito do Sistema Unico de Saude.
o]
5D§%r§(t)7 QIP 2012 Dispde sobre a Rede de Reabilitagdo “Lucy Montoro”

Fonte: Yonekura, Achury e Negri, 2013.

O atendimento ao paciente neurolégico deveria ser sempre realizado por
profissionais especializados, porém, os centros de reabilitagcdes existentes no Brasil
com atendimento pelo SUS sdo escassos e encontram-se localizados em apenas em
algumas capitais, onde os pacientes padecem ainda de longas filas para serem
atendidos.

Para entendermos tal situacdo, descrevemos abaixo 0s programas existentes

e mantidos pelo governo até o momento.

3.4.2 Rede Sarah de Hospitais de Reabilitagéo

A Rede SARAH de Hospitais de Reabilitacdo é administrada pela Associagédo

das Pioneiras Sociais, entidade de servigo social autbnomo, de direito privado e sem
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fins lucrativos, criada pela Lei n°® 8.246, de 22 de outubro de 1991. Realiza atendimento

gratuito na area de reabilitagcdo.

A Rede é constituida por nove unidades hospitalares localizadas em Brasilia

(DF), com um hospital e um Centro Internacional de Neurociéncias e Reabilitagao,
Salvador (BA), Séo Luis (MA), Belo Horizonte (MG), Fortaleza (CE) e Rio de Janeiro

(RJ), Macapa (AP) e Belém (PA) (Quadro 2). Estes hospitais ndo atendem urgéncias

e emergéncias.

Quadro 2 - Localizacdo, inauguracdo, capacidade instalada, atendimentos em 2012, funcédo e
caracteristicas por servicos de reabilitagdo (continua)

Localizacéo

Inauguragéo

Capacidade
Instalada

Atendimentos
em 2012

Funcdes e caracteristicas

Brasilia

1980

248 leitos

433.950

Hospital Centro de administracéo e
de Gestao Hospitalar, Centro de
Ensino e Pesquisas, Centro de
Pesquisas em Educacéo e
Prevencéo, Centro de Controle de
Qualidade e Centro de Formacao
de Recursos Humanos.

Sao Luiz

1993

100

188.687

E centro de referéncia da Rede
para a Regido Norte e vem
ampliando seus servicos
gradativamente. Assim, foram
implementados, progressivamente,
programas de ortopedia, lesao
medular e leséo cerebral. Dispde de
um Centro Comunitario, cujo
objetivo é promover acbes de
educacao e maior integracdo entre
paciente e comunidade. Conta com
biblioteca, salas de leitura
(adequadas a pesquisas escolares),
brinquedoteca, anfiteatro e saldo
comunitario.

Salvador

1994

157

271.564

E um hospital horizontal, adequado
a reabilitacdo, possibilitando uma
total integrac@o entre seus espacos
interno e externo.

Belo
Horizonte

1997

125

240.115

Implantados os programas de
reabilitacdo do lesado medular, do
lesado cerebral adulto e do lesado
cerebral infantil; de genética médica
e de disturbios neuromusculares
assim como o0 programa
complementar ortopédico clinico e

cirdrgico.
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Quadro 2 - Localizacdo, inauguracdo, capacidade instalada, atendimentos em 2012, funcédo e
caracteristicas por servi¢os de reabilitacdo (continuagao)

Fortaleza 2001 86 128.959 Dedica-se especificamente &

reabilitacdo de criangas e adultos,
contando com atendimento
ambulatorial e unidades de

internacéo.
Brasilia - 2003 Dadondo (104.384 Importante centro de apoio a
Lago Norte disponivel pesquisas avancadas na area de

reabilitacdo e a intensificagéo dos
programas de tratamento de
pacientes, visando reintegra-los ao
meio de origem.

Macapa 2005 Dadondo |19.386 E o primeiro da Regido Norte.

disponivel Atende criancas e adolescentes, de
zero a 16 anos, com alteracdes no
desenvolvimento neuropsicomotor
ou patologias de carater ndo
progressivo. Dispde de uma equipe
interdisciplinar especificamente
qualificada em ciéncias de
reabilitacdo, de servicos de apoio,
como laborat6rio e oficina
ortopédica, hidroterapia e um amplo
ginasio poliesportivo.

Belém 2007 Dadondo  14.475 Atende a criangas e adolescentes
disponivel entre 0 e 16 anos, que nasceram
em situacdo de risco ou tém
problemas no desenvolvimento
motor ou neuropsicolégico

Rio de 2009 Dadondo [(135.379 Voltado ao tratamento de doencas
Janeiro disponivel neuroldgicas. O usuario ja deve ter
recebido a alta do hospital onde se
encontrava internado.

Fonte: Yonekura, Achury e Negri, 2013.

3.4.3 Rede de Reabilitacdo Lucy Montoro

A Rede de Reabilitacdo Lucy Montoro foi criada pelo Decreto 52973/08,
regulamentada pelo Decreto 33739/10 e alterada pelo Decreto 58050/12, pelo
Governo do Estado de Séo Paulo, por meio das Secretarias de Estado dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia e da Saude, em parceria com renomadas instituicbes de
assisténcia, ensino e pesquisa. O atendimento é realizado por equipe multiprofissional
de especialistas em reabilitacdo (SAO PAULO, 2012).
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3.4.4 Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF)

Através da Portaria GM n° 154 de 2008, o Ministério da Saude criou o Nucleo
de Apoio a Saude da Familia (NASF) com o objetivo de apoiar a insercéo da Estratégia
de Saude da Familia na rede de servicos, além de ampliar a abrangéncia e o0 escopo
das acbes da Atencdo Priméaria em Saude (APS), e aumentar a resolutividade dela,
reforcando os processos de territorializacdo e regionalizacdo em saude (BRASIL,
2008).

As acbes dos NASF envolvem atuacgao intersetoriais e interdisciplinares em
(BRASIL, 2008): - Promoc¢éo da saude e prevencao de doencas - Reabilitacdo da
saude e cura. Em relacdo a reabilitacdo, o NASF favorece intervencdes no processo
saude/doenca fortalecendo a Estratégia Saude da Familia (ESF).

3.4.5 Viver sem Limite

O Viver sem Limite foi construido com base na Convencéo Internacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Organizacao das Nacdes Unidas. Foi lancado
por meio do Decreto 7.612, de 17 de novembro de 2011 (BRASIL,2011).

Denominado de Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia -
Programa Viver Sem Limite - tem como proposta a articulacdo de politicas
governamentais de acesso a educacdo, inclusdo social, atencdo a saude e

acessibilidade.
3.4.6 Outros Projetos na area de reabilitacdo descritos na literatura cinza

A literatura cinza é um tipo de informacéo e/ou resultados da investigacdo
produzida pelas organizacdes, fora dos canais de publicacdo e distribuicdo comerciais

ou académicos.

v" Projeto “Unidade de Internacgéo do Instituto de Medicina Fisica e Reabilitagcdo
do HCFMUSP”;
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v Programa de Reabilitacdo Simplificada do Instituto de Ortopedia e
Traumatologia do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de S&o Paulo;

v' Centro de Reabilitacdo do ICESP — Ac¢éo Civil Publica;

Centro de Reabilitagdo da Policia Militar do Estado de Sao Paulo (CRPM);

<

v' Tecnodlogos em Cuidados de Pessoas com Deficiéncia - Curso Formativo
baseado em Teleducacéo Interativa,;

v" Nucleo de Producédo e Desenvolvimento de Produtos Ortopédicos e Meios
Auxiliares de Locomocao;

v' Convénio de Cooperacdo Técnico-Educacional com o Centro Estadual de
Educacédo Tecnoldgica Paula Souza (CEETEPS).

Embora a reabilitacdo seja comprovadamente benéfica, a acessibilidade aos
servicos de reabilitacdo ndo é uma realidade para todos os individuos com sequelas
neuroldgicas.

Ao nos depararmos com 0s programas de reabilitacdo, verificamos que o
processo nao funciona como € determinado pelas leis existentes. Apesar de o SUS
ser operacionalizado em todo o pais, nos servicos hospitalares existem regras mais
claras sobre critérios de funcionamento destas instituicdes, primando por mao de obra
especializada, garantia de atendimento e equipamentos minimos necessarios para o
funcionamento. Por outro lado, quando buscamos entender como funciona a
reabilitacdo neuroldgica ambulatorial e sua demanda pelo SUS, o cenario € bem
diferente.

Ordinariamente, os profissionais fisioterapeutas que prestam servicos as
prefeituras, apresentam apenas contratos de trabalho diretamente com o secretério
de saude do momento. Nado ha requisitos preliminares como especializacdo em
fisioterapia neurologica. Os requisitos sdo apenas para equipamentos minimos para
realizar esses atendimentos (PARANA, 2018).

E necessario realizar uma reflexdo tanto sobre o acesso a salde quanto a
inércia do estado perante o abandono da populacédo adoecida como forma de iniciar
0 resgate do direito e da dignidade humana. Apesar de a saude ser um direito

resguardado ao cidaddo e a manutencao de sua dignidade, no Brasil, o acesso do
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cidaddo a um tratamento digno e respeitoso esta longe do ideal estipulado pela
Constitui¢ao.

Em uma situacao de total inversao de valores sobre o que é previsto nas leis
federais e o tipo de atendimento ofertado pelo estado, a falta de atenc&o do governo
para com os profissionais de salde e 0s pacientes na atual conjuntura, mostra que
ndo ha espaco por parte dos governantes em se realizar qualquer tipo de deliberacao.

A falta de profissionais na area e o baixo salario oferecido aos mesmos, aliado
as mas condicbes de trabalho impostas pelo atual Sistema Unico de Satde (SUS),
fazem com que a acdo dos profissionais na rede publica de saude seja ineficaz e
extremamente demorada, colocando o estado como o responsével por ndo cumprir a
lei através de politicas ineficazes e leis que ndo oferecem retorno na melhoria de vida

destes pacientes.

3.5 A VISAO DA BIOETICA DE PROTECAO

Ainda que nao associado explicitamente a palavra “bioética”, o termo “protecao”
ja existe no léxico contemporéaneo da ética aplicada pelo menos desde a publicagéo,
nos EUA, do Relatorio Belmont, feita pela Comissdo nacional para a protecdo dos
sujeitos humanos das pesquisas biomédicas e comportamentais, que pretendia
desenvolver os “principios éticos basicos” que deveriam ser observados na pesquisa
envolvendo seres humanos e que permitiiam proteger seus direitos e bem-estar
(SCHRAMM, 2017). A bioética de protecao tem suas raizes filosoficas na propria
origem da palavra ética, a qual advém do grego ethos, que quer dizer o modo de ser,
carater.

Consiste em uma corrente de pensamento recente, decorrente das
contingéncias latino-americanas, disseminando principios morais aos problemas
globais. Seu foco principal esta centrado nos individuos e populacdes vulneraveis e
excluidas do processo de globalizacdo (SIQUEIRA et al., 2013).

Siqueira et al. (2013) fazem uma pontuacéo quanto a bioética de protecdo num
sistema de satide ndo muito eficiente, que é o Sistema Unico de Satde. Os autores
afirmam que no contexto de saude brasileiro, as necessidades de saude superam 0s
investimentos neste setor, tornando-se necessario trabalhar com a estratégia de

estabelecer prioridades para racionalizar 0s custos.
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Priorizar e racionalizar envolvem inicialmente, limitar as a¢bes e cuidados a
saude, em outras palavras, escolher quem vai ter oportunidade e acesso. Priorizar
necessidades sem ferir os principios éticos serd uma missdo complexa.

Quando se trata de saude publica ou de atencdo médica individual, estamos
tratando de um tema bastante amplo e com implicagfes diferenciadas. As vantagens
da medicina centrada no paciente em relacdo ao modelo biomédico tradicional, séo
muitas, incluindo maior satisfacdo do paciente, maior adesao ao tratamento e melhor
resposta a terapéutica (RIBEIRO; AMARAL, 2008).

Ha ainda uma maior satisfacdo dos profissionais de saude envolvidos, menor
namero de processos por erro médico, maior eficiéncia do cuidado, com necessidade
de menor numero de exames complementares e frequéncia menor de
encaminhamentos a especialistas, com consequente custo menor para o sistema de
saude e para o paciente.

Portanto, a Bioética da Protecdo € um subconjunto da bioética, constituida por
ferramentas tedricas e praticas que visam compreender, delinear e deliberar conflitos
de interesses entre quem tem 0s meios que o capacitam para realizar sua vida e quem
nao os tem (SCHRAMM, 2008).

3.6 O PROCESSO DELIBERATIVO

A deliberacdo moral € o acatamento dos valores e deveres integrantes nos fatos
concretos para dirigir a situacdo de maneira coerente e sensata. Possui uma
racionalidade que ndo visa a uma decisao ideal, certa ou que potencialize os
resultados, parte em busca de solucdes prudentes (ZOBOLI, 2012).

Em bioética clinica, a cautela, sensatez e prudéncia se manifestam na
capacidade de enaltecer o que esta envolvido em determinada situacdo clinica,
viabilizando a tomada de decisdes razoaveis. Nela, ‘problema ético’ € um caso em
gue convergem valores e deveres igualmente obrigatorios e os profissionais nao
sabem como agir.

Para Gracia (2004) a proposta deliberativa é pautada em algumas fases
particularmente seguidas como processo natural de um raciocinio abrangente e
prudente de todos os fatos que envolvem o problema podendo ser didaticamente

vivenciada.
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Os processos deliberativos mostram-se 0s mais apropriados para a area da
saude, por possuirem objetivos mais amplos capazes de estimular o debate,
melhorando a compreenséao de problemas complexos e estimulando o consenso sobre
as prioridades dos servi¢os de salude (ACOSTA; OELKE; LIMA, 2017).

Porém, aplicar toda a metodologia da Bioética de Diego Gracia neste estudo
ndo seria possivel por se tratar de resultados de mdltiplos pacientes, ndo sendo
possivel a realizacao de tal andlise para esta populacéo, dentro do objetivo geral da
pesquisa.

Para tanto, diante das vertentes encontradas nos resultados desta pesquisa e
seus conflitos, corroboramos com o autor sobre a prudéncia e a importancia de saber
guais sao os valores do paciente para, ndo s6 preserva-los, conhecé-lo melhor e,
assim, estabelecer um laco profissional com uma visdo mais humanista.

Acreditamos que o dialogo deliberativo € uma boa estratégia na busca de
solugdo para dilemas nos relacionamentos cotidianos, e, também uma maneira de
sempre descobrir os valores do paciente e manter sua autonomia. Uma vez
estabelecido o diadlogo diario com 0 mesmo, o profissional sera capaz de conhecé-lo

melhor e assim escolher de forma mais eficaz o melhor tratamento para 0 mesmo.

3.7 RESPEITO A ETICA DOS PRINCIPIOS

Beauchamp e Childress (1994) defendem a ideia da ética dos principios, no
gual as seguintes obrigacdes ou deveres devem ser sempre avaliados nas condutas
éticas médicas e relacdo medico-paciente: respeito pela autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia e justica. Ademais, o0 principio da vulnerabilidade vem para
complementar os conceitos, estando interligado, principalmente, com o conceito da

autonomia.

3.7.1 Respeito pela autonomia

Autonomia € a capacidade de uma pessoa com razdo, compreensao e
capacidade de deliberacdo decidir ou julgar o que acredita ser melhor para si diante
das alternativas que Ihe sdo apresentadas. Para tanto, a mesma deve estar livre o

suficiente para nao ser influenciada externamente na sua decisao (MAIA, 2017).
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O respeito a autonomia €&, portanto, o reconhecimento desses direitos humanos
e respeita-los, aceitando a variabilidade ético-social, ou seja, a dignidade humana
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 1994). E neste conceito que se envolve a
praticabilidade da relacdo médico-paciente para diagndsticos e terapéuticos e,
consequentemente, a aplicabilidade do consentimento informado.

A autonomia define o ser humano pela liberdade de suas escolhas e acgoes,
formando assim, o ser biografico incluso na sociedade e dono de sua histéria Unica.
Varias sdo as possibilidades de perda da autonomia, porém, a maioria delas esta
ligada a doenca, situacdo onde o individuo apresenta-se fragilizado, solitario,
inseguro, dependente e angustiado.

Na incerteza de sua recuperacgdo, o doente encontra-se dependente de varias
situacOes e pessoas. A dependéncia das situacdes se referem mais especificamente
ao estado de sua doenca e fatores como: o tipo de doencga, seu tratamento e o tempo
de recuperacdo. Porém, a dependéncia de pessoas € mais complexa por estar
entrelacada a relacionamentos interpessoais e seus permeios.

Este doente encontra-se vulneravel por dependéncias fisicas, por
consequéncias da doenca, e, emocionais, resultado de suas relacdes familiares e
sociais. Respeitar e/ou manter a autonomia para estes pacientes nem sempre é tarefa
facil. Determinar qual o melhor caminho para tal éxito € igualmente dificil, por se tratar
de uma situacao de grandes decisdes e conflitos.

Porém, buscar preservar, dentro do possivel, a autonomia do doente € a
escolha mais prudente, pois o mantém em um estado de preservacdo de sua

dignidade.

3.7.2 Principio da beneficéncia

Este principio baseia-se no Juramento de Hipdcrates, quando ele assume o
compromisso de, mediante o seu conhecimento cientifico, usa-lo, habilmente na busca
da cura do paciente, ou em suas palavras: “Usarei o tratamento para ajudar os
doentes, de acordo com minha habilidade e julgamento e nunca o utilizarei para
prejudica-los” (LOCH, 2002, p. 12-19).

Fazer o bem, dessa forma, seria a obrigacdo moral de agir em beneficio do

outro. Imprescindivel na pratica médica por envolver a necessidade de utilizar dos
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conhecimentos e habilidade profissionais na tomada de decisdo dos procedimentos,
minimizando os riscos e maximizando os beneficios.

Para Kipper (1998) a benevoléncia apresenta trés caracteristicas: demonstra a
disposicdo emocional que todo homem tem para fazer o bem ao seu semelhante, é
uma virtude intrinseca a todo ser humano e ressalta a disposi¢do que todos tém para
agir de maneira correta, qualidade esta, que supostamente todos possuem. O autor
afirma que para tanto, € necessario reconhecer o valor moral do outro e decidir
priorizar o seu bem, diminuindo assim o mal.

Diante de tal fato, os profissionais de saude devem comprometer-se em avaliar
0s riscos e beneficios envolvidos no tratamento de seus pacientes, buscando sempre

0 maximo de beneficios.

3.7.3 Principio da ndo-maleficéncia

O principio da ndo-maleficéncia é considerado uma exigéncia moral na pratica
médica ao buscar ndo causar danos e/ou mal ao paciente, de acordo com Beauchamp
e Childress (1994). A nao praticabilidade deste principio na pratica da area de saude
esta diretamente relacionada a negligéncia.

Portanto, para que um procedimento seja eticamente correto, quanto maior as

chances de causar danos, maior a necessidade de justificativas coerentes para tal.

3.7.4 Principio da justica

Este conceito fundamenta-se na premissa de que as pessoas tém o direito de
ter suas necessidades de saude atendidas livres de preconceitos ou segregacoes
sociais. O principio da justica fortalece-se na Lei 8.080 que dispde: “a saude é um
direito fundamental do ser humano, devendo o estado prover condi¢cdes
indispensaveis ao seu pleno exercicio” (BRASIL, 1990, p. 1).

Este principio busca, ao relacionar as diferentes classes sociais, 0 mérito na
distribuicdo de bens e recursos. Ele prioriza o termo equidade, na tentativa de facilitar
0 acesso a estas oportunidades, objetivando a minimizacdo da segregacdo e

discriminacdo. Alguns conceitos sdo determinantes para o auxilio na deciséo:
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igualdade, meritocracia, necessidade, contribuicdo e esforco. (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 1994).

No entanto, tem-se encontrado dificuldades na aplicabilidade na area de saude
devido as desigualdades quanto ao acesso e alto custo de procedimentos, no sistema
publico e privado. Portanto, este € o principio que implica na igualdade, liberdade e
equilibrio nas relagbes humanas, e que, todo o sistema de saude deve ser justo,
funcional e eficiente (CAMPOS; OLIVEIRA, 2017).

O principio da justica mostra a consciéncia da cidadania e a luta pelo direito a
saude como um direito constitucional. Os recursos devem ser equilibradamente
distribuidos, com o objetivo de alcancar, com melhor eficacia, o maior nimero de
pessoas assistidas. Isto mostra o que ndo acontece na saude do Brasil, em especial

na reabilitacdo, que sera demonstrada logo mais neste trabalho.

3.7.5 Principio da Vulnerabilidade

Na tentativa de ampliar os principios bioéticos e torna-los ndo somente deveres
e direitos surge a chamada "Teoria dos Referenciais”, na qual engloba os quatro
principios basicos de autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica; e
acrescenta equidade, integridade, dignidade, privacidade, confidencialidade,
responsabilidade, alteridade, altruismo, prudéncia, solidariedade e vulnerabilidade
(HOSSNE, 2009).

Em 1947, as primeiras percepcdes do conceito de vulnerabilidade apontam no
Caodigo de Nuremberg. No entanto, foi na Declaracdo de Helsinque |, em 1964 que o
termo vulnerabilidade foi defendido (ASSOCIACAO MEDICA MUNDIAL, 1964).

Quanto ao conceito da vulnerabilidade, estar vulneravel significa estar sujeito a
ameacas externas ou ferimentos de qualquer natureza. E, para protecdo do ser
ameacado, existe o instinto. Ha uma vulnerabilidade social, defendida na Bioética de
Protecao tendo como representante Scharramm.

Outras formas de defesa seriam as leis, direitos e deveres, de protecionismo
para acalentar a angustia da vulnerabilidade. De acordo com Hossne (2009), no
sistema de saude, a vulnerabilidade pode estar presente nos profissionais da saude
ou em todo o sistema, podendo ser considerada uma sindrome com seus sinais e

sintomas.
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No caso do paciente, ele se torna vulnerado caso sua consciéncia ou poder de
autonomia estejam prejudicados, ndo podendo, portanto, defender-se. Sendo assim,
para tomada de condutas, terapéuticas, prognésticos é essencial sua analise no
aspecto bioético, sendo imprescindivel o reconhecimento de que o ser humano nem

sempre esta vulnerado, mas sempre é vulneravel.
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4 DISCUSSAO

O ser humano estrutura sua vida através dos meios sociais com outros seres
nos mais variados cenarios. Seja em vida social ou privada, sua histéria é construida
por suas livres escolhas proporcionando ao mesmo, ao longo de sua vida, transformar-
se no ser biografico caracteristico de cada um. Apos a analise dos dados obtidos e
buscando destacar os resultados mais relevantes, pontuaremos a interpretacéo dos
mesmos através da bioética principialista.

Suas relacbes sociais sdo permeadas por condutas éticas consideradas
legitimas para a sociedade que busca zelar pelo bem-estar de todos. O principio da
ética se aplica também a valores positivos em suas relacbes e sentimentos como
compaixao, perdao, compreensao e respeito, qualidades que supostamente devem
estar na conduta do homem.

Nas ciéncias da saude € igualmente necessario um meio norteador na busca
pelo respeito a individualidade e dignidade ao ser humano, surgindo entdo a bioética
(UGEDA, 2016). A autora afirma ainda que os estudos mostram a indissociabilidade
dos valores éticos dos fatos biologicos.

Ao analisarmos o resultado desta pesquisa € necessario que a atencao esteja
voltada para os individuos do cenario encontrado e a forma como suas relacdes
aconteceram. Para tanto, pautar consideracdes a respeito de tdo complexo tema como
a reabilitacdo neuroldgica, se faz necesséario observar os integrantes e buscar
informacdes através dos resultados do estudo para entendermos e discutirmos a atual
situacao. Pontuaremos a seguir 0s pontos mais relevantes dos resultados da pesquisa
na visao da ética dos principios, da bioética de protecéo e dos processos deliberativos,

respectivamente.

4.1 A VISAO DA ETICA DOS PRINCIPIOS

Ao observarmos o resultado da distribuicdo sociodemogréfica da pesquisa, €
possivel tracar um perfil deste paciente com relacdo a estas variaveis. Trata-se,
portanto, de um individuo padréo do sexo masculino, com mais de 60 anos, casado,
gue vive em sua residéncia com mais de duas pessoas, que tem o ensino fundamental

incompleto, com uma renda média de dois salarios minimos, sua patologia foi o0 AVE,
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ndo voltou as atividades laborais apdés o evento neurologico e que a média de
tratamento fisioterapéutico foi superior a dez anos.

Somente por estas informacdes preliminares é possivel observar parte da
histéria deste paciente, descrita em varidveis absolutas que definem o seu perfil
imutavel. Este perfil € mensuravel e o classifica como parte de um grupo especifico
dentro de uma sociedade organizada. Porém, este paciente ndo é apenas um numero.

Trata-se de um cidaddo comum, integrante da sociedade que o acolheu, onde
esteve inserido com os demais até o acometimento pelo AVE. Com este cidadao
comum esta toda a construcdo de sua vida, desde o0 nascimento até o evento
neuroldgico.

Pensemos que todo ser humano ao nascer, como um ciclo natural da vida, tem
suas expectativas geralmente semelhantes ao meio em que esta inserido. Marcar esta
linha do tempo se faz necessario pelo fato de que os sessentas anos anteriores da
vida deste paciente se modificaram radicalmente por ocasido do AVE (SILVA, 2011).

O pensamento comum € o0 de escrever sua propria historia, com planos
similares ao das pessoas de sua convivéncia, tracando um caminho pré-estabelecido
de forma simples como: nascer, crescer, arrumar um trabalho, se casar, ter filhos, se
aposentar e serenamente, apos todos os seus deveres cumpridos e morrer.

Este paciente tem sua trajetoria interrompida de forma drastica, sem opc¢ao, e
se vé obrigado a conviver com sua nova condicao de incapacidade fisica, tendo que
criar novas historias e, irrefutavelmente, conviver com a lembranca marcante de sua
vida totalmente autbnoma antes do AVE.

De acordo com a tendéncia da pesquisa, surgiram no cenario da reabilitacdo
neurolégica, quatro varidveis que se apresentaram estatisticamente com maior
percentual de citacfes: as limitacbes do paciente, a participacdo da familia, o
fisioterapeuta e as condutas fisioterapéuticas e a participacdo do estado como
provedor do tratamento.

Para realizarmos esta discusséo escolhemos a ética dos principios por se tratar
dos fatores mais elementares e minimos incutidos ao ser humano. Abordaremos o
respeito a autonomia, a beneficéncia, a ndo maleficéncia e a justica, de forma a
identificar, através dos resultados da pesquisa, fragilidades e vulnerabilidades em

cada um dos cenarios supracitados.
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4.1.1 Respeito ao Principio da Autonomia

O AVE é uma doenga crbnica, que na maioria das vezes tem como
consequéncia a incapacidade fisica, alterando a mobilidade dos envolvidos,
resultando em limitagcBes funcionais e dependéncias fisicas, de acordo com a
gravidade da lesdo no sistema nervoso central. Estas incapacidades podem ser
temporarias ou permanentes e também podem afetar a capacidade do paciente em
tomar decisdes, desde situacdes simples as mais complexas e elaboradas. E possivel
gue esta alteracdo de cognicdo passados alguns dias do inicio da leséo, seja
recuperada completamente, dependendo de cada caso.

Assim como afirmam Ugarte e Acioly (2014), o exercicio da autonomia do
paciente sO é possivel caso o profissional cumpra com o dever de informar com
clareza e com o dever de auxiliar no processo de tomada de decisdo. Alguns
individuos valorizam o aspecto comercial da relagdo médico-paciente e associam o
direito de participar ao fato de estarem pagando pelo tratamento.

Da mesma maneira, pacientes do Sistema Unico de Salde podem sentir-se
obrigados a concordar de maneira irrestrita por acreditarem que, ao discordar,
perderdo o direito ao acompanhamento médico. A autonomia é a busca incessante do
ser humano.

Desde o nascimento a autonomia € almejada como uma forma de mostrar a
sociedade a independéncia por suas escolhas e atos. Tal liberdade nos define como
seres dignos e participantes de conviver em sociedade.

Deste modo, a autonomia € a capacidade de uma pessoa com razao,
compreensao e capacidade de deliberacéo decidir ou julgar o que acredita ser melhor
para si diante das alternativas que Ihe sdo apresentadas. Para tanto, a mesma deve
estar livre o suficiente para nao ser influenciada externamente na sua decisao.

O respeito a autonomia é, portanto, o reconhecimento desses direitos humanos
e respeita-los, aceitando a variabilidade ético-social, ou seja, a dignidade humana.
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 1994). Dentro deste pensamento, o individuo com a
sequela neuroldgica pode ver-se restrito em si mesmo, com dificuldade de escolher ir
e vir sozinho. Entretanto a dependéncia fisica nem sempre esta associada a perda

total de autonomia.
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A dependéncia fisica causada pelo AVE modifica a auto percep¢ao do paciente,
deixando-o consciente de que sua autonomia motora foi afetada, mas nem sempre
sua capacidade autondmica de pensar e decidir sobre dilemas foi comprometida.
Dentro desta perspectiva, a tendéncia do resultado da pesquisa evidenciou que a
autonomia do paciente no seio familiar padeceu de caréncia. Para 39,2% dos
entrevistados, relataram que ndo mais participam das decisdes importantes com
relacdo aos assuntos da familia.

A incapacidade fisica, que agora faz parte da rotina destes pacientes,
sorrateiramente € acompanhada pela impossibilidade de discutir assuntos importantes
para toda a familia, por uma aparente associacdo equivocada entre a lesdo motora e
sua cognicao. Portanto, o fato de o “chefe de familia” ndo mais ser arrimo para tais
argumentacdes gera imensa tristeza no paciente, uma vez que 0 mesmo ja é
dependente de um cuidador familiar, e, a medida que o tempo passa, faz com que o
paciente escolha, “dar menos trabalho”, resignando-se a tal situagéo.

Os efeitos da dependéncia fisica e da exata nog¢ao de que € um “fardo” a ser
carregado, pode conduzir o paciente a um estado de maior vulnerabilidade e
fragilidade, fazendo com que este deixe de receber estimulos verbais e/ou motores
gue poderiam implicar em uma melhor qualidade na sua vida (PERLINI et al., 2007).
Deste modo, com relacdo a familia, o paciente ndo conseguiu manter sua autonomia
defendida perante os seus, devido aos mesmos associarem sua incapacidade fisica
com uma incapacidade de cognicao.

Ao responderem a esta pergunta no questionario, € perceptivel sua tristeza
acompanhada de resignacdo. Em contrapartida a familia exerceu sua autonomia no
momento de escolher o cuidador familiar, bem como, apoia-lo fisica e
emocionalmente, agindo de maneira superprotetora.

Ugarte e Acioly (2014) salientam que para que uma acao possa ser considerada
autbnoma é preciso que seja executada sem qualquer tipo de manipulacdo ou
influéncias que reduzam a liberdade de decisdo do protagonista (no caso o paciente).
A autonomia da familia deve ser respeitada desde que ela respeite a autonomia do
paciente e assuma a responsabilidade sobre a tomada de decisées.

As acles exercidas pela familia no inicio do tratamento, momento em que
provavelmente o paciente estava mais fragilizado, se perpetuaram ao longo do

mesmo, refletindo nas tomadas de decisbes posteriores. Tal fato sugere que a
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intencdo dos familiares foi a de oferecer o melhor apoio ao paciente em um momento
tao dificil.

Porém, tal escolha, acabou por interferir no seu desempenho motor e
emocional, uma vez que atitudes superprotetoras tendem a estimular menos o0s
pacientes, seja mentalmente, ou em sua aptiddo fisica, fato este ja relatado
anteriormente (PERLINI et al., 2007).

Apesar da tendéncia da pesquisa identificar este resultado, a deciséo da familia
em agir desta maneira, provavelmente esta ligada ao fato de n&do terem recebido as
devidas orientacdes por parte dos profissionais da saude, tendo entdo, que se
reorganizarem da melhor forma possivel para todos.

Ao falarmos sobre o exercicio da autonomia do fisioterapeuta, identificamos
gue suas escolhas, de acordo com a pesquisa, foram auténticas, porém nao
respeitaram a autonomia do paciente, uma vez que o0 mesmo sequer explicou as
etapas da fisioterapia, deixando tal informacdo ser dada pelo familiar. A falta de
didlogo relacionado ao longo periodo de tratamento sem aparentes adaptacdes de
ambiente e/ou nas sequelas, expde este distanciamento.

Entretanto, ao fisioterapeuta, profissional este que deveria ser virtuoso, por
conta de seu dever de oficio, a impessoalidade e a total auséncia do exercicio da
alteridade com que demonstrou tratar o paciente foi imperiosa (SANTOS; GIACOMIN;
FIRMO, 2015).

Ao falarmos da autonomia do Estado, esta foi simples e direta, através do
ordenamento juridico que garante a este paciente o tratamento necessario para se
recuperar de sua doenca. Nao existe nesta relacdo nenhuma perspectiva de
negociagcao com o Estado, por nenhum dos sujeitos envolvidos neste processo.

O respeito a autonomia, portanto, € uma acdo que se da quando o direito da
autonomia das pessoas € assegurado, reconhecido e promovido. Infelizmente a
tendéncia da nossa pesquisa evidenciou que tal fato ndo ocorreu neste estudo.

A forma como a autonomia do paciente foi tratada dentro deste cenéario reflete
diretamente nas outras virtudes da ética dos principios. A¢des beneficentes sdo todas
aquelas que beneficiam as pessoas. Ja o principio da beneficéncia tem caréter
imperativo, expressa uma obrigacdao moral de agir em beneficio das pessoas (PETRY,
2005).
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4.1.2 Respeito ao Principio da Beneficéncia

Para Kipper (1998) a beneficéncia é a agdo de praticar o bem sendo inerente
ao ser humano e mostrou-se presente nas relacoes familiares. O autor ressalta ainda
que é necessario reconhecer o valor moral do outro e decidir priorizar o seu bem,
diminuindo assim o mal.

Os familiares estiveram presente em todo o periodo do tratamento
fisioterapéutico e nos cuidados domiciliares. Porém a exaustiva doacao integral do
cuidador familiar e a caréncia na atencao ao respeito da autonomia do paciente fez
com que este principio ocorresse de forma bem particular.

Ao se reorganizar apds o AVE, a familia tragou uma nova rotina a todos os seus
integrantes. Devido a incapacidade fisica do paciente e a forma como cada membro
da familia foi se readaptando ocorreu de forma a beneficiar excessivamente o doente
desenvolvendo um relacionamento de superprotecédo com relagcdo ao mesmo (SILVA,
2011).

A partir desta nova realidade e a quantidade de mudancas impostas ao
cuidador, fez com que o paciente buscasse uma forma de “dar menos trabalho” e,
sorrateiramente, para 36,9% dos entrevistados, relataram que preferem ficar em casa
em vez de sair para passear quando convidados, pois “dava muito trabalho”.

Para Subtil, Goes e Gomes (2011) a adesao na fisioterapia envolve questdes
ligadas ao cuidado integral, cercado de uma abordagem terapéutica e avaliacao
multifatorial; ao desenvolvimento e aperfeicoamento continuado da comunicacéo e da
relacdo que se estabelece em todos os niveis interpessoais do tratamento; e a
consideracao dos fatores socioeconémicos de cada paciente.

Portanto a falta de dialogo, de se estabelecerem novas perspectivas na relacéao
familiar e o distanciamento do fisioterapeuta em fornecer informacdes sobre a fase de
reorganizacao de uma nova rotina, deixou uma clara lacuna na efetividade de fazer o
bem. N&o apenas por ndo se comunicar com o paciente, mas pelo fato de para 40,5%
dos entrevistados estarem inseridos em um programa de reabilitacdo ha mais dez
anos, sem um objetivo definido.

Este longo periodo de manutencdo em tratamento é questionavel pois a fase
em que existe possibilidade de recuperacéo efetiva do AVE varia de seis a dois meses

a partir da lesdo (PERLINI et al., 2007). Outro fato que demonstra a caréncia do
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principio da beneficéncia por parte do fisioterapeuta, € que nenhum dos participantes
da pesquisa apresentaram sinais de terem sido orientados com relacdo as
adaptacoes, seja no ambiente, ou na regido do corpo lesionada.

E fato a falha na preservacdo deste principio, porém, nos parece que a mesma
pode ter ocorrido por despreparo profissional e ndo simplesmente intencional. Na rede
publica de prestacdo de servicos do SUS, ndo é exigido curriculo minimo para o
credenciamento, portanto um profissional recém-formado é habilitado para prestar tal
servico, mesmo sem uma especializacéo ou residéncia (PARANA, 2018).

Nos reportamos entdo para a formacdo académica deste profissional que se
encontra enraizada em disciplinas que contemplam a tecnicidade e padecem de
disciplinas humanistas. Estas sim, essenciais para o0 desenvolvimento do
fisioterapeuta, uma vez, que este profissional € o principal responsavel pela
recuperacéo deste doente.

E necessario proporcionar a este profissional a vivéncia de suas proprias
experiéncias e assimila-las com as das pessoas de sua convivéncia. Desta forma
inicia-se um ciclo onde ha espaco para o exercicio da alteridade, fator fundamental na
relacao fisioterapeuta-paciente.

Para Scherer e Scherer (2012) o desafio para a formacdo € incorporar
propostas de ensino que estejam inseridas no paradigma da complexidade, que
discute a realidade da globalizacéo e absorva a construcdo da subjetividade do futuro
profissional. Os autores afirmam ainda ser consenso, portanto, a necessidade de
trabalhar valores e habilidades no educando para o aprender durante toda a vida e
ndo somente na escola.

Nos parece dificil criar lacos nesta relacdo se o elo mais forte dela, no caso o
fisioterapeuta, ndo tiver a sensibilidade de se colocar no lugar do seu paciente para
tentar entendé-lo. Compreender suas angustias, expectativas e suas perdas, estreita
esta relacao e diminui o seu sofrimento.

Estabelecer uma rotina de dialogos abertos e francos entre as partes é
essencial uma vez gque para 0s pacientes, muitas vezes, o fisioterapeuta é a pessoa
gue pode esclarecer muitas duvidas e, também é a pessoa com quem ele pode falar
de maneira mais confortavel sua incapacidade fisica, supondo que o0 mesmo o

entendera pela natureza de sua formacao profissional.
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Portanto nos reportamos ao pensamento de processos deliberativos no sentido
de estabelecer dialogos rotineiros com o paciente para entdo, mesmo nas decisdes
mais simples, privilegiar e respeitar seus valores e sua autonomia. Ainda com relagéo
a beneficéncia por parte do Estado, a mesma esteve minimamente presente,
novamente, através de seu ordenamento juridico, ndo contemplando em toda sua

esséncia a assisténcia que o paciente necessitava.

4.1.3 Respeito ao Principio da Nao-Maleficéncia

O principio da nao maleficéncia nos remete ao Juramento Hipocratico seguido
por todos os médicos de em primeiro lugar nunca causar o dano. Para tanto € um
principio de relevancia na pratica moral, especialmente na pratica biomédica servindo
como orientagdo efetiva aos profissionais da saude.

Na ética dos principios, o imperativo negativo da n&do maleficéncia é
predominante, pois o dever de ndo causar dano parece ter maior peso moral do que
um imperativo de beneficéncia devendo-se primeiro prevenir um dano para, depois,
promover um bem (LOCH, 2002). Dentro da tendéncia dos resultados da pesquisa €
necessario analisarmos o efeito das a¢des realizadas pelos integrantes do cenario da
reabilitacdo neurologica.

A familia ao que nos parece privilegiou a ndo maleficéncia, uma vez que sua
reorganizacao apos a doenca neurolOgica trouxe alguns desarranjos ao paciente,
porém, suas acdes traduzidas pela caréncia da autonomia do paciente aconteceram
de maneira inconsciente e involuntaria, uma vez que lhes foram negadas informacfes
importantes sobre o real significado de reabilitar. O fisioterapeuta, porém, apresentou
atitudes profissionais questionaveis e de dificil interpretacdo/compreenséo por falta de
informac0des especificas com relacdo ao tratamento fisioterapéutico.

De acordo com Clotet (2006) o problema na sociedade brasileira € que ha
pessoas com enorme dificuldade para poder discernir sobre o seu bem e a sua saude.
O autor afirma ainda que sem interesses paternalistas, mas sim de solidariedade, o
verdadeiro profissional de salde ndo pode deixar de ajudar as pessoas menos
favorecidas, contribuindo assim para o bom exercicio da cidadania e da profissao.

Analisamos entédo o fato de os pacientes se manterem por mais de dez anos

em reabilitacdo com a aparente perspectiva de “cura” e ndo manutengao de seu
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quadro clinico. Neste item, por falta de mais informacdes especificas, a impressao que
temos é a de que existiu omissdo por parte do fisioterapeuta, mas, mais uma vez, o
despreparo profissional parece ter sido imperativo.

Apesar da evidente lacuna deixada pela inapropriada formagéo académica do
fisioterapeuta, outros pensamentos nos suscitam, uma vez que tal profissionalizagéao
€ pautada em tecnicidade, porém, as relacdes interpessoais entre estes dois sujeitos,
€ uma relacao exclusivamente humana.

Esta interacdo deveria ser pautada em comunicacdo, respeito mutuo,
colaborac&o, compaixdo e tomadas de decisées compartilhadas. E preciso que fiquem
claras as obrigacOes implicadas para cada um deles para que as agbes morais
possam ser realizadas adequadamente.

4.1.4 Respeito ao Principio da Justica

Outrossim, ndo apenas houve caréncia do principio da beneficéncia e nao
maleficéncia por parte do estado, como também houve caréncia do principio da
justica.

Para Beauchamp e Childress (1994, p. 226) é a partir da justica distributiva que
se relaciona a “distribuicdo igual, equitativa e apropriada, determinada por normas
justificadas que estruturam os termos da cooperacéao social”.

Geralmente a distribuicdo na sociedade se da, muitas vezes, em meio a
escassez de recursos, ndo sendo possivel contemplar a toda populacéo. Desse modo,
a formulacdo do principio da justica deveria possibilitar a formulacdo de regras que
garantissem o cumprimento de acdes em beneficio dos pacientes, como, por exemplo,
a garantia com qualidade da prestacéo de servicos.

Os direitos constitucionais aos pacientes com doencas nheurolégicas sao
assegurados por uma lei, quatro portarias e dois decretos (YONEKURA; ACHURY;
NEGRI, 2013). Porém, tal ordenamento juridico ndo alcanca os pacientes, e sequer
abre leques de negociacao para que o tratamento seja possivel de ser realizado.

Para o paciente, que esta passando por momentos téo dificeis, ndo deveria ter
de se preocupar com tais mazelas. Se a saude € um direito constitucional, partimos
do pressuposto que este direito sera respeitado e contemplado na integralidade, ou

seja, de maneira eficaz.
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De acordo com o resultado da pesquisa, o ordenamento juridico atual ndo
beneficiou os pacientes, uma vez que 59,5% necessitaram de transporte publico
moével e o mesmo ndo foi providenciado, sem maiores explicacdes. Os pacientes
precisaram se organizar de outra maneira para se conduzirem aos locais de
fisioterapia, o que retardou o inicio do tratamento.

Ao falarmos em justica distributiva e equidade nos parece evidente a caréncia
deste principio ao corroborarmos os resultados da pesquisa com a acdo do Estado.
Parece justo que todas as pessoas sejam tratadas de forma igual tanto perante a lei
quanto em relagéo a assisténcia sanitaria (PETRY, 2005).

4.2 A VISAO DA BIOETICA DE PROTECAO

De acordo com Schramm (2017), cabe a bioética de prote¢éo, como a propria
palavra diz, proteger os pacientes morais frente as possiveis consequéncias nocivas
dos feitos de agentes morais que podem acometer os mesmos, violando entdo o
principio moral geral de evitar o sofrimento evitavel a todos os seres sencientes.

Os individuos em questdo nesse estudo sdo, em muitos casos, pessoas que
perderam a capacidade do autogoverno, deixando de ter autonomia. Isso nao por
conta de incapacidade cognitiva, mas por isolamento (ou excesso de protecdo da
familia por exemplo), exclusdo social e até mesmo na dificuldade em manifestar o
préprio desejo. Assim como descreve Gabardo (2013), a sensacéo de estagnacao e
de inadequacéo também esta presente para estas pessoas.

Tao logo, a autonomia deve ser respeitada sempre que o individuo possa ser
responsavel por suas decisdes, caso contrario medidas de protecdo devem ser
tomadas, em favor do sujeito que esta sem condicdes de exercé-la. Para a Bioética
de Protecdo assegurar que 0 paciente seja respeitado em sua autonomia e ter seu
tratamento garantido, parece ser o0 objetivo principal.

Seria prudente, entdo, assimilar que o ensejo da mesma, seja o0 de observar
para que a lei seja cumprida, e, por consequéncia, a reabilitacdo neurologica
realizada.

Os familiares dos pacientes em questdo gastam muito tempo e energia
mentalizando em como agir e, como consequéncia, o episédio neurolégico mobiliza

toda a dinamica familiar.
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Ocorre em conjunto o adoecimento da familia que, muitas vezes se sente
impotente em relagao ao estado do seu ente querido. A vulnerabilidade familiar surge
no desamparo das mesmas por parte da equipe de saude (SCHNAIDER; SILVA,;
PEREIRA, 2009).

Frente ao desconhecimento da doenca ha um sentimento de abandono por
parte dos familiares por ndo saber a quem recorrer para obter respostas para suas
davidas sobre o que acomete o paciente (GABARDO, 2013). Quanto a familia, a
percepcdo é a de que existe a falta de uma clara politica de inclusdo sistematica da
familia nos projetos terapéuticos dos usuéarios do SUS.

A preocupacdo particular da bioética de protecdo é com 0s riscos e a
fragilidade, que as pessoas vulneraveis correm de serem prejudicadas pelas
consequéncias das acoes realizadas por profissionais da saude (SCHRAMM et al,
2005). Logo, o fisioterapeuta, o profissional “ponto-chave” na reabilitagdo do paciente
com acometimento neurologico, deve se policiar para ndo ser o desencadeador
dessas acoes.

De acordo com Mota (2016), une-se a bioética a Fisioterapia quando colocados
em questao os problemas contemporaneos decorrentes dos avangos da ciéncia e da
tecnologia no campo da atencéo e do cuidado com a vida e com a saude humana.
Portanto ao fisioterapeuta, sob o olhar da Bioética de Protecdo, cabe zelar pelo
cumprimento das leis de seu exercicio profissional, e, pela premissa moral do
comprometimento de servir ao seu semelhante.

Esta ultima de valor totalmente humanitario, permeada por valores pessoais,
morais e sociais. Para o profissional fisioterapeuta, cabe a ressalva de protecao legal
existente nas leis do exercicio profissional.

Entretanto, para este profissional, ao relacionar-se com entraves burocraticos
no seu exercicio profissional e garantias de remuneracao, as leis existentes, também
se mostram ineficazes em viabilizar estes direitos, como por exemplo um piso salarial
minimo (BRASIL, 2015).

A bioética de protecdo considera ainda que o governo tem o compromisso de
proteger todos os membros da sociedade, diante de qualquer intervencdo que ndo
seja estavel, independente da estrutura de Estado, a consciéncia da vulnerabilidade
enquanto condicdo humana e de quaisquer tipos de violacdo aos direitos humanos
(SCHRAMM et al., 2005).



66

E também escopo de sua preocupacio a moralidade das atividades praticas da
Saude Publica que tem em conta a proposta do Sistema Unico de Satide (SUS) que,
em principio, deveria garantir o acesso integral, universal e gratuito para toda a
populacdo do pais. Por outro lado, enfrenta diversas criticas por conta das
contradicbes e impasses envolvidos na acdo governamental efetiva no campo da
saude (SCHRAMM, 2017).

A despeito da reabilitagdo neuroldgica, tal tratamento é amplamente
assegurado por leis especificas para esta populacao em particular, porém, evidencia-
se o contrario no momento em que o doente necessita do mesmo.

Em contrapartida, ao olharmos a situagéo da fisioterapia devemos atentar para
dois aspectos distintos. O primeiro € o fato da total falta de alteridade e
comprometimento por parte do fisioterapeuta com o paciente.

O segundo fato € mais dificil de ser contemplado pois trata-se da atual
legislagdo de honorarios do SUS, uma vez que atualmente, independentemente do
tipo de tratamento o valor pago ao profissional € o mesmo.

Trata-se, portanto, o de equidade salarial profissional, ou seja, remunerar
melhor os procedimentos mais especializados e de alta complexidade, como o0s
pacientes neurolOgicos.

Assim, parece-nos que, apesar da visdo da bioética de protecado apontar para
uma linha de possiveis solucdes, sabemos que apenas novas politicas publicas de
saude contemplariam tal disparidade.

No caso especifico da populacdo da nossa pesquisa, todos vivem com suas
familias, porém, com baixa renda familiar, o que os faz usuarios exclusivos do SUS,
como sua principal fonte de tratamento. Dentro da perspectiva da bioética de protecéo,
utilizando todos os seus recursos ao aplica-la no cenario do resultado da nossa
pesquisa, com relacdo a problematica dos pacientes que ndo foram contemplados
pelo transporte publico mével, é provavel que o caminho mais I6gico para tal solucéo
seria a judicializacdo do problema.

A problematica de tal reivindicacédo € o tempo médio destes processos variam
em média de dois anos e quatros meses (CONSELHO NACIONAL DE JUSTICA,
2017). Tempo este, que o paciente neuroldgico ndo dispde, uma vez que sua margem
de possibilidade de recuperacao é de seis meses a dois anos apoés a leséo neurolédgica
(PERLINI et al., 2007).
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Ao falarmos em deliberacdo nosso pensamento é o do exercicio da
comunicacdo aberta no sentido de coletar informacdes necessarias, atentar para o
valor e importancia da situac&o para o paciente, para entao, encontrar a decisao mais
prudente respeitando sua autonomia.

Entretanto, a problematica encontrada nos relacionamentos
fisioterapeuta/paciente suscita estar relacionada a formacdo académica deste
profissional que no momento se apresenta Orfdo de conteldos humanistas e,

especificamente, dos bioéticos.

4.3 A VISAO DOS PROCESSOS DELIBERATIVOS

A deliberacdo € a capacidade de relativizar a propria perspectiva acerca dos
fendbmenos, levando em consideracdo as perspectivas dos outros, discutindo
racionalmente os seus pontos de vista e modificando progressivamente a visdo do
processo. Em relacdo ao paciente, a deliberacdo mostra-se como um modo de
conhecimento, porque durante a mesma, todos os envolvidos (paciente, familia e
equipe) se encontram em um continuo processo, pacifico e nao-coercitivo, de
avaliacdo e mudanca de seus proprios pontos de vista.

Estabelecer uma relacéo de deliberacéo parecer ser a escolha mais prudente
para estes doentes, uma vez que seu tratamento depende de decisbes diarias, que
deveriam advir desta relacdo de confianca matua.

Nos parece que por situacbes multifatoriais, este dialogo paciente-
fisioterapeuta encontra-se em segundo plano, expondo assim uma impericia do
profissional em conduzir a reabilitacdo neurolégica pautada em condutas de
deliberacbes em conjunto, sendo assim, as mais prudentes. Neste caso, a solucao
final adotada em comum ndo ira coincidir com as posi¢ces assumidas pelos
participantes no inicio do processo (SCHNEIDER, 2010).

Uma vez que deliberar é baseado no respeito mituo, no anseio de expandir a
prépria compreensao dos fatos, a familia esta inclusa nesse processo. O processo
deliberativo dentro da familia necessita de muitas possibilidades, tais como a auséncia
de restrices externas, boa vontade, capacidade de dar razfes, respeito pelos outros

guando estdo em desacordo, desejo de entendimento, cooperacao e colaboracéo.
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Este é o marco para um processo de deliberagéo verdadeiro. A deliberacéo nao
se apoia na decisdo, mas no compromisso (SCHNEIDER, 2010). Portanto, deliberar
com a familia torna-se importante, ndo s6 para tomadas de decisdes, como para
proporcionar ao paciente a sensacéao do pertencimento a todo o seu tratamento.

Por outro lado, a habilidade de tomar decisdes nos problemas éticos € essencial
para a exceléncia profissional e para a qualidade da atencdo a saude. Logo, o
profissional da reabilitac&o, o fisioterapeuta, deve estar ciente em ndo apenas invocar
a intuicdo ou o bom-senso, pois, assim como afirma Zoboli (2013), a incerteza é
caracteristica dessas situagdes e suas solucdes sao provaveis e revisaveis.

Por conseguinte, o melhor é estimar o contexto particular, com o uso de
procedimentos sistematizados para a tomada de decisdo em ética — os quais
auxiliardo o profissional fisioterapeuta na apreciacdo minuciosa das situacoes,
diminuindo as areas de incerteza e ambiguidade, capacitando-o para decidir de
maneira prudente e responsavel (SIQUEIRA et al., 2013). Este exercicio deliberativo
nos pareceu estar ausente de acordo com o resultado desta pesquisa.

Este fato exp0s a falta de didlogo entre o profissional e o paciente ao serem
fornecidas informacdes sobre a reabilitacdo para os familiares, e, ndo diretamente ao
sujeito do tratamento. Mostrou ainda a longa permanéncia dos mesmos No processo
de reabilitacdo, em uma meédia de dez anos, sem, aparentemente, adaptacdes
pertinentes aos mesmos, que poderiam implicar em uma melhor qualidade de vida.

Para Gomes e Aparisi (2017), a bioética social brasileira procura seguir
referenciais bioéticos que sofrem fortes exigéncias dos contextos em que se inserem.
Ainda assim desequilibra-se na corda bamba da desigualdade social e na falta de

garantias minimas de direitos humanos. Os autores ainda descrevem:

...a bioética brasileira adquire papel preponderante para transformacdo da
exceléncia profissional em coletivos de deliberacdo pautados numa
solidariedade critica — que considere a qualidade de vida da populagdo — e
no comprometimento com o publico-social. Uma condicdo que é acrescida,
no Brasil e na América Latina, de um forte componente de desigualdade
social que sustenta, na pratica, um separatismo socioeconémico e cultural
refletido na sadde como uma duplicidade de sistemas, para pobres e para
ricos (GOMES; APARISI, 2017, p. 354-355).

E portanto, dificil estabelecer critérios de deliberacdo com o Estado pela sua
atuacao formal e coletiva de agir. Porém, a tendéncia do resultado da pesquisa nos

mostrou que existem varias leis que asseguram o tratamento aos pacientes
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neuroldgicos, mas, na pratica as mesmas nao sao bem executadas e ndo alcancam

seus objetivos para com este grupo de pessoas.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A doenca neuroldgica é devastadora para a familia. Nossa pesquisa evidenciou
qgque a familia passou a ter condutas de superprotecdo para com o0 paciente
conduzindo-o sutilmente a uma situacéo de caréncia da sua autonomia. Entendemos
gue tais atitudes do cuidador familiar, de maneira a fazer tudo pelo doente,
desconsiderando-o como sujeito participativo e ativo de sua recuperacao, mostrou-se
como uma forma de ajuda-lo a superar este momento tao dificil. Porém, na pratica e,
inconscientemente, o que produz é uma falha na preservacdo de um dos principios
bioéticos mais importantes para o paciente: a sua autonomia.

O impacto das sequelas neuroldgicas na rotina familiar transformou a vida de
todos. A familia toda necessitou a se reorganizar para se adaptar as prioridades do
paciente. A incapacidade fisica do paciente mudou sua condi¢do de vida, bem como
da familia e do seu meio social, promovendo um desempenho diferente de sua propria
percepcao e capacidade em conjunto com alteragdes das func¢des familiares, sociais
e profissionais.

O olhar do fisioterapeuta para o paciente como um ser unico, pleno de suas
experiéncias, credos, valores e toda sua histéria escrita naturalmente, como
consequéncia natural de sua existéncia aceitando-o e respeitando-o na sua totalidade
de pessoa humana, nos parece nao estar presente na realidade do referido estudo.
As deliberacbes acerca deste olhar para o0 paciente, supostamente, foram
equivocadas ou negligenciadas, por motivos que nado foram explorados, porém, pela
tendéncia da pesquisa e pela percepcdo dos pacientes, tal fato ocorreu pela
inobservancia do olhar para o paciente como ser biografico.

Infelizmente, a tendéncia dos resultados da nossa pesquisa mostrou que este
profissional ignorou sua relacdo com o paciente, bem como seu tratamento, ao manté-
lo por longo periodo atrelado ao sistema de reabilitacdo sem aparente eficacia que
tivesse oferecido uma aquisicdo de melhoria em sua qualidade de vida.

Tal conduta aponta sua falha em respeitar o principio de autonomia do paciente,
bem como primar pela aplicacéo da beneficéncia e ndo maleficéncia, uma vez que, ao
nao praticar a primeira, automaticamente a segunda também n&o acontecera.

O fisioterapeuta como principal responsavel pela recuperacdo do paciente,

deveria primar por tal responsabilidade, porém, nos parece que a funcionalidade do
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sistema de saude somada a sua formacao académica, tem conduzido a reabilitacdo
neuroldgica a este caos atual.

Nas ultimas décadas a fragilidade na gestédo das politicas publicas de saude
vem proporcionando um distanciamento consideravel entre os direitos constitucionais
e a capacidade de realmente garanti-los na vida prética.

Em nosso estudo constatamos a presenca da falha na seguridade ao
tratamento neuroldgico a estes pacientes. A maioria dos doentes necessitaram de
acesso a fisioterapia por meio de transporte mével publico, para chegarem ao local do
tratamento, porém, o mesmo lhes foi negado pelo Estado.

Apesar de o Estado possuir varias leis garantindo assisténcia integral a os
doentes neuroldgicos 0 acesso a um nivel de reabilitacdo nédo é igualitario para todos,
haja visto que todos os centros de reabilitacdo neurologica séo localizados somente
em algumas capitais, mostrando desta forma que a lei ndo contempla a equidade
neste acesso.

O Estado foi ausente com relacdo aos profissionais de saude inviabilizando a
possibilidade de gerenciar a negociacdo da remuneracdo da reabilitacdo dos
pacientes oferecendo maior valor financeiro aos processos de reabilitacdo
neuroldgica, por se tratarem de acOes profissionais especializadas e o atendimento
primordialmente individual.

O que parece suscitar atualmente € a dificuldade em providenciar regras, a
partir do principio de justica e equidade, que possam, por exemplo, estabelecer a
aplicacao de politicas de justica social na saude.

Ficou claro em nosso estudo a repercussao que o0 evento nheurologico
proporciona na vida do paciente e ao seu redor. A doencga neuroldgica interrompeu
um ciclo de vida, considerada normal por todos, expondo desarranjos nas relacoes
em todos os setores da vida do paciente e em todos ao seu redor.

Em situacdes de intenso estresse, como é o caso, a tendéncia é que as
pessoas tomem as decisfes que julgam as melhores no momento, porém, nem
sempre sao as que trardo mais beneficios a todos.

O evento neuroldgico mostrou que a autonomia do paciente foi a mais afetada
com relagdo a ética dos principios. Entretanto esta caréncia foi resultado da forma

como foram criadas as novas rotinas para estas familias, ndo sendo portanto,
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desarranjos intencionais. Exp6s também a falta de preparo profissional que padecem
os fisioterapeutas provocando repercussao direta na recuperagao dos pacientes.

Outra evidéncia da pesquisa foi que ndo encontramos sinais de préaticas de
deliberagcdes em nenhum dos cenérios citados. A falta de didlogo nos pareceu
imperativa em todos os cenarios, em especial com o fisioterapeuta e o paciente.

No mundo individualizado em que vivemos e pleno de desigualdades, torna-se
indispensavel criarmos mecanismos que permitam nos aproximar da realidade social
dos pacientes, dos efeitos que 0 ndo cumprimento de leis constitucionais trazem para
estes pacientes, suas familias e as intervencdes dos profissionais de saude.

Diante de todos estes fatos, acreditamos que a acdo esperada seja a de
disseminar este pensamento promovendo intensa discussao para entao tragarmos um
novo rumo ao tratamento destes pacientes e ao reconhecimento dos fisioterapeutas.

Acreditamos que aos profissionais fisioterapeutas cabe a responsabilidade de
consolidar sua atuacéo na atencéo basica de saude, contemplando sua performance
de forma eficaz e competente, para entdo, extrair subsidios que sejam consistentes
para um enfrentamento frente as politicas publicas de saude, na busca por valorizacao
profissional financeira.

No que concerne a formacao deste profissional, ha que se estabelecer intenso
debate a despeito do mesmo, buscando novos engajamentos no meio educacional de
tal forma que resulte em uma nova reformulacdo de suas grades curriculares

privilegiando disciplinas humanisticas, em especial, as da bioética.
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APENDICE A — Questionario

QUESTOES

Discordo
totalmente

Discordo
parcialmente

Nao
concordo
Nem
discordo

Concordo
parcialmente

Concordo
totalmente

Teve facil acesso para
realizar a Fisioterapia
na época da doenca.

Necessita de
transporte movel
publico para chegar
ao local da
Fisioterapia.

Houve burocracia por
parte do local onde
vocé fez ou faz
Fisioterapia
atrapalhando o
andamento da
reabilitagdo.

Sua familia participa
das atividades do seu
dia adia.

Vocé conversa com
sua familia com
frequéncia.

Vocé toma decisdes
nos assuntos da
familia.

Vocé foi informado
sobre as etapas do
tratamento na
Fisioterapia.

Vocé realiza
atividades fora da sua
casa.

Vocé sempre aceita
quando alguém te
convida para sair de
casa.

Vocé se sente bem
disposto para realizar
suas atividades
diarias.




APENDICE B - Informacdes sobre a patologia

PATOLOGIA:

QUANTO TEMPO:

PROFISSAO PRE-DOENCA:

PROFISSAO POS-DOENCA:

FEZ FISIOTERAPIA POR:

FAZ FISIOTERAPIA HA:

MOTIVO DA INTERRUPCAO DA FISIOTERAPIA:




APENDICE C - Perfil sécio-econémico

QUAL E A SUA IDADE?
) 20 a 30 anos.
) 30 a 40 anos.
) 40 a 50anos..
) 50 a 60 anos..
) mais de 60 anos.

AAAAAH

2. QUAL E SEU STATUS CIVIL?
() Solteiro () Divorciado.
) Casado. () Viavo.

~

QUAL E SEU NIVEL EDUCACIONAL?
) Priméario incompleto.
) Priméario completo.
) Secundario completo.
) Educacéo profissional completa.

AAAAw

4. QUAL SEU PLANO DE SAUDE?
) SUS. ( ) Plano Privado.

~

QUANTAS PESSOAS MORAM COM VOCE EM SUA CASA?
) Sozinho.
) 1 pessoa, esposa (a).
) Mais de 2 pessoas (parentes).
) Mora em casa de repouso.

AAAAU"

QUAL SUA RENDA FAMILIAR?
) 1 salario minimo.
) 2 salarios minimo.
) 3 salario minimo.
) Mais de 4 salarios minimos.

AAAA@

JA APRESENTOU ALGUMA DESSAS COMPLICACOES ?
( ) Ulceras de pressé&o.

() Pneumonia.

() Infecc@o Urinaria.

( ) Traqueostomia.

() Sonda nasogastrica/ enteral e outras.
() Embolia Pulmonar.

() Trombose venosa profunda.

() Dores articulares.



APENDICE D - Termo de consentimento livre e esclarecido

Pontificia Universidade Catdlica do Parana
Escola de Ciéncias da Vida
Programa de Pés-Graduag&o em Bioética — Stricto Sensu

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) a participar, como voluntario (a), da pesquisa
intitulada: A Perspectiva da Reabilitacdo Neuroldgica a longo prazo, conduzida por
Marta de Souza Pinheiro. Este estudo tem por objetivo identificar os motivos pelo qual
0s pacientes com sequelas neuroldgicas, ou abandonam a reabilitacdo, ou a iniciam
tardiamente.

Vocé foi selecionado (a) por ter sido acometido por uma doenca neurolégica ao
longo da sua vida. Sua participacdo ndo é obrigatéria. A qualquer momento, vocé
podera desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa, desisténcia ou
retirada de consentimento ndo acarretara prejuizo.

Ao participar deste estudo vocé estara colaborando com uma oportunidade
para a melhorar o0 acesso e o tratamento das sequelas motoras dos pacientes que tem
doencas do sistema nervoso adquirida ao longo de suas vidas. Ao mesmo tempo, 0s
riscos decorrentes da sua participacdo baseiam-se no possivel stress psicolégico a
partir das perguntas, sem outras complicacdes maiores. Caso isso ocorra, estarei a
disposicdo para atendé-lo determinando o HONPAR (Hospital Norte Paranaense)
como nossa referéncia, sito a Rodovia PR-218, Km 01, saida para Astorga. A sua
participacdo ndo sera remunerada e nem implicard em gastos para os participantes.

Sua participacdo consistira em ser entrevistado por um membro componente
desta pesquisa a ser realizada em sua residéncia, através de um questionario pré-
determinado. A aplicacdo do questionario sera analisada e quantificada
posteriormente para andlise de dados.

Os dados obtidos por meio desta pesquisa serdo confidenciais e ndo serao
divulgados em nivel individual, visando assegurar o sigilo de sua participacao.

Eu me comprometo a tornar publico nos meios académicos e cientificos os
resultados obtidos de forma consolidada sem qualquer identificacdo de individuos

participantes.



Caso vocé concorde em participar desta pesquisa, assine ao final deste
documento, que possui duas vias, sendo uma delas sua, e a outra, do pesquisador
responsavel / coordenador da pesquisa. Seguem os telefones e o endereco institucional
do pesquisador responséavel e do Comité de Etica em Pesquisa — CEP, onde vocé podera
tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participacdo nele, agora ou a qualquer momento.

Contatos do pesquisador responsavel: Marta de Souza Pinheiro,
email:martaszpinheiro@gmail.com, telefone residencial: (43) 3275-3851, telefone
celular: (43)996350764, residéncia: Rua Pardal -25, Vila Dona Pina, Arapongas, PR.

Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o0 pesquisador
responsavel, comunique o fato & Comisséo de Etica em Pesquisa do HONPAR: Rodovia
PR 218 km 01 s/n, CEP: 86702-670, primeiro andar da administragéo, Arapongas-PR,
e-mail: cep@honpar.com.br - Telefone: (043) 3275-0360.

Eu, ,  portador do

documento de Identidade fui informado (a) dos objetivos do
estudo A PERSPECTIVA DA REABILITACAO NEUROLOGICA A LONGO PRAZO”, de

maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento

poderei solicitar novas informacdes e modificar minha decisédo de participar se assim o
desejar.
Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na

pesquisa, e que concordo em participar.

Arapongas, de de

Assinatura do (a) participante:

Assinatura do (a) pesquisador (a):

Rubrica do participante

Rubrica do pesquisador




ANEXO A - Dados do projeto de pesquisa

HOSPITAL NORTE O
PARANAENSE ASSOCIACAO “CGram o
NORTE PARANAENSE DE

CONSUBSTANCIADO DO CEP

Titulo da Pesquisa: A PERSPECTIVA DA REABILITACAO NEUROLOGICA A LONGO
PRAZO.

Pesquisador: MARTA DE SOUZA PINHEIRO

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 82455718.6.0000.8017

Instituicdo Proponente: ASSOCIACAO NORTE PARANAENSE DE COMBATE AO
CANCER

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.642.175

Apresentacao do Projeto:

Projeto ja avaliado, bem apresentado e boa redacdo. As corre¢cdes propostas foram
seguidas.

Objetivo da Pesquisa:

De acordo com o projeto.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

De acordo com as normas. Foram abordados no projeto.
Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

As alteracdes recomendadas foram feitas.

Consideracfes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
De acordo

Recomendacdes:

Aprovado

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Aprovado

Consideracgbes Finais a critério do CEP:



Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Endereco:PR-218 SAIDA PARA ASTORGA,ROD PR 218, KM 01

Bairro:JARDIM UNIVERSITARIO

CEP: 86.702-670

UF: PR Municipio: ARAPONGAS
Telefone: (43)3275-0200 Fax: (43)3275-0200 E-mail: comissoes@honpar.com.br
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informagfes PB_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 06/04/2018 Aceito
Basicas do Projeto | ROJETO 1053401.pdf 11:07:00
Projeto Detalhado / 06/04/2018 MARTA DE
Brochura A_PERSPECTIVA_CORRECAO.docx 11:06:04 SOUZA Aceito
Investigador T PINHEIRO
TCLE / Termos de
Assentimento / 06/04/2018 | MARTA DE|
Justificativa de TCLE.docx 11:05:01 SOUZA Aceito
P U PINHEIRO
Auséncia
Dec'laragao de . 06/04/2018 MARTA DE .
Instituicao e AUTORIZACAO_DO_HOSPITAL.jpg 10:57:39 SOUZA Aceito
Infraestrutura T PINHEIRO
Declaragéo de AUTORIZACAO_DE_CAPTACAO_DE_| 06/04/2018 | MARTA DE
Instituicao e DADOS.i - = | 105717 SOUZA Aceito
Infraestrutura P9 T PINHEIRO
MARTA DE
Folhade Rosto | FOLHA_ROSTO.docx ig’ gg 5818 SOUZA Aceito
T PINHEIRO

Situacdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP: Nao

ARAPONGAS, 08 de Maio de 2018

Assinado por:
ADELIA MARIA DOS SANTOS REBELATO
(Coordenador)

Endereco:PR-218 SAIDA PARA ASTORGA,ROD PR 218, KM 01

Bairro:JARDIM UNIVERSITARIO

UF: PR

Telefone:

Municipio:

CEP: 86.702-670
ARAPONGAS

(43)3275-0200 Fax:

(43)3275-0200

E-mail:

comissoes@ honpar.com.br




ANEXO B - Escala de avaliagdo neurofuncional de Rankin

ESCALA DE AVALIACAO NEUROFUNCIONAL DE RANKIN

Score Classificagdo Descrigao
0 Assintomatico . Regressao dos sintomas.
Capaz de realizar suas tarefas e
1 Sintomas sem incapacidade. atividades habituais prévias.
Incapaz de realizar todas suas
atividades habituais prévias, mas
capaz de realizar suas necessidades
2 Incapacidade leve. pessoais sem ajuda.
Requer alguma ajuda para as suas
atividades, mas e capaz de andar sem
3 Incapacidade moderada. ajuda de outra pessoa.
Incapacidade de andar sem ajuda,
incapacidade de realizar suas
4 Incapacidade moderada a grave. |atividades sem ajuda.
Limitado a cama, incontinéncia,
requer cuidados de enfermeiros e
5 Incapacidade grave . atengao constante.
6 Obito .




ANEXO C - Autorizacao de captacéo de dados
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MUNICIPIO DE ARAPONGAS

AUTORIZACAO DE CAPTACAO DE DADOS:

Eu Marcia Kempel, Secretaria de Saude de Arapongas, autorizo a
fisioterapeuta Marta de Souza Pinheiro, CREFITO-8/13248-F, a coletar informagoes
basicas a respeito do numero de pacientes com sequelas de doengas neuromusculares
(AVE, TRM, lesbes nervosas periféricas e outras ) pertencentes a esta Unidade Basica
de Salde, para provavel pesquisa de campo com este grupo.

O dado a ser fornecido refere-se apenas ao nome e enderego do
paciente usuario da referida unidade. A referida fisioterapeuta ndo tera acesso a
nenhum destes pacientes nesta etapa da pretensa pesquisa.

Sem mais para 0 momento, subscrevo-me.

TS B e

Marcia Kempel
Secretaria de Satide de Arap8figas? Cristina Krempel

secretaria Municipal de
Saude

Arapongas, 24 de outubro de 2017.



ANEXO D - Autorizacao para encaminhamento de paciente sujeito de pesquisa

HONPAR: Hospital Norte Paranaense

AUTORIZAGAO PARA ENCAMINHAMENTO DE
PACIENTE SUJEITO DE PESQUISA

) Eu Umberto Tolari, presidente do HONPAR: Hospital Norte Paranaense,
autorizo a parceria firmada neste momento com a pesquisadora Marta de Souza Pinheiro,
para o encaminhamento de pacientes que puderem necessitar de atendimento
especializado, em decorréncia da aplicagao do questionario de 10 perguntas intitulada: A
PERSPECTIVA DA REABILITACAO NEUROLOGICA A LONGO PRAZO, possa
acarretar. ‘

Umberto Tolari

Arapongas, 11 de margo de 2018.



