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Estudo sobre a heteronomia na assisténcia
em saude a criancas e adolescentes
com necessidades especiais
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Resumo O estudo objetivou compreender, a luz do conceito bioético da heteronomia, a relacdo
entre profissional de salde e crianca ou adolescente com necessidades especiais, no que diz
respeito aos processos de tomada de decisdo enfrentados por profissionais na atencao a pacientes
com diferentes niveis de deficiéncia. Participaram dez profissionais que atendem essa clientela em
servico publico especializado, por meio de entrevista semiestruturada, permitindo a investigacdo
de seis eixos tematicos: discussdo do trabalho; comunicacdo entre profissional e paciente;
participacdo da pessoa com necessidades especiais (PNE) na decisdo; diferencas no atendimento;
dificuldades percebidas pelo profissional; e participacdo de terceiros. A maior parte dos
profissionais entende que a PNE deve participar na discussao sobre a intervencdo, contudo esta
ndo participa da tomada de decisdo quanto a intervencdo. Foram referidas situacdes de conflito
diante da participacdo de outra pessoa na relacdo profissional-PNE. Concluiu-se que ha
necessidade de protecdo da PNE e de acdes de capacitacdo profissional.

Palavras-chave: Bioética. Pessoas com deficiéncia. Autonomia pessoal.

Aprovacao CEP n° 99/10

Pessoa com necessidades especiais (PNE) ¢ aque]a que,
durante parte de sua vida ou por perioclo de tempo indeter-
minado, requer cuidados especiais e, em &ngéo de uma limi-
tagao, o atendimento em satide depende da eliminagéo ou

manejo de dificuldades existentes , quer nas areas fisica, emo-

cional, intelectual, quer comportamental ou social. Trata-se
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cuidados diversiﬁcados efou especiﬁcos, que eventualmente
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campo. A guisa de exemplo, o art. 23, inciso 11, do Capitu-
lo IT determina ser competéncia comum da Unido, dos Hsta-
dos, do Distrito Federal e dos Municipios cuidar da saiide e
assisténcia pdl?/ica, da protegdo e garantia das pessoas porta-

doras de a’eficiéncias. Por sua vez, o inciso XIV do art. 24
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determina a protegdo e integragdo social das pessoas portaa’o-

ras de deficiéncia °.

Um instrumento legal que merece clestaque é a Lei 8.069,
de 13 de julho de 1990, que clisp(')e so})re o Estatuto da
Crianga e do Adolescente (ECA) °. Em seu Titulo I, art. 5°,
assinala que nenhuma crianga ou adolescente serd oZ;jeto de
qua/quer _/[orma de neg/igéncia, cliscriminagdo, exp/oragdo, vio-
lencia, crueldade e opressdo, punia’o na ][orma da lei qua/quer
atentado, por agdo ou omissdo, aos seus direitos ﬁmc{amentais 3,
E no Titulo IT, Capi’culo I, art. 11, parégrafo 1°, salienta
que a crianga e o adolescente portaa’ores de c]e][iciéncia receberdo

atendimento especia/fzaa’o 3,

Para Peres, Peres e Silva 4 todo individuo que possui a/teragdo
][fsica, orgdnica, inte/ectua/, social ou emociona/, podendo ser
aguc]a ou crénica, simp/es ou comp/exa, que necessita de edu-
cagdo especia/ e instrugées sup/ementares, tempordria ou a’e][i—
nitivamente, é considerado paciente especial. Nessa perspec-
tiva, o conceito é abrangente, poclendo incluir pessoas aco-
metidas por condigées ou limitagées diversas. A PNE
necessita de atengao diferenciada e direcionada as suas limi-
tagdes. Entende-se especia/ como préprio, tinico ou singular.
Os conhecimentos adquiriclos pela familia e profissional de
satide proporcionam parametros de reconhecimento ou
identificag&o do carater especial da pessoa, a partir da com-

paragao entre os individuos °.

A percepgio da diversidade na sociedade ¢ permea(],a por
estigmas, esteredtipos e clesigualclacles, construidos su]ajeti—
va, histérica, social e culturalmente pela comunidade e
também por aspectos individuais de percepgao das diferen-
gas, relacionados as experiéncias pessoais, valores éticos e
morais, enfim, 3 histéria de vida das pessoas. Assim, a
atengdo a satide dessa clientela torna-se mais complexa em
fungéo do imaginario e das representag¢bes sociais sobre a
deficiéncia . Embora os seres humanos sejam diferentes

uns dos outros, as pessoas com necessidades especiais pos-
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suem cliferengas que, muitas vezes, sao pouco

to]eradas socialmente 7,

A Convengido sobre os Direitos das Pessoas

com Deficiéncia 8

exige dos profissionais de
satide que a qualiclacle dos servigos seja a
mesma para toclos, inclependentemente de
possuirem deficiéncia. Para tal ol)je’civo, devem
ser realizadas atividades que visem a formagio
e definigéo de parametros de condutas éticas
para os setores de satde plﬂ)lico e privado , tra-
balhando a conscientizagao dos profrissionais
sobre direitos humanos, dignidade, autono-
mia e necessidades das pessoas especiais.
Entende-se que as pessoas devem ser reconhe-
cidas como seres integrais, clignos, com direi-

toa integridade fisica e moral.

Valores como dignidacle, inclusdo e acessibi-
1ic1ac1e, melhoria das condigées de vida e
acesso a ambientes e servigos pﬁl)licos como
eclucag&o, saﬁde, transporte e seguranga sao
aspectos das politicas pﬁ]olicas nos quais o
pais vem atuando e consolidando agdes . De
acordo com Silva, Panhoca e Blachman 3,
deve ser preocupagdo e prioriclacle dos cursos
de formagéo universitdria da 4rea da satide
cuidar e entender o ser humano e seu con-
texto sécio-histérico. O ensino deve ainda
valorizar e priorizar o trabalho e o estudo em
equipes compostas por profissionais de dife-
rentes 4reas, visando prover formag&o abran-
gente e multifacetada sobre o processo sat-

de—doenga.

Felicio e Pessini '“também destacam o papel
da equipe multiclisciplinar, que deve incluir

diversos profissionais — como psiquiatras,

neurologistas, psicélogos, enfermeiros, tera-
peutas ocupacionais, fisioterapeutas, assis-
tentes sociais e pedagogos — que trabalham
prioritariamente em agdes voltadas a promo-
gao da satde e a inclusio social da PNE.
Para esses autores, o cuidar passou a ser
entendido como agao voltada a possil)ihtar a
melhor insergao social do paciente especial,
ou como pratica de comprometimento ético
com os cidaddos e seus direitos, e de reflexdo
sobre o sofrimento devido as normas e valo-
res sociais excludentes *. Ademais, para um
atendimento que priorize as necessidades do
paciente, o profissional deve procurar se
informar sobre as implicagc')es que a condigéo
especial provoca no individuo e os cuidados

prioritarios para seu tratamento.

A atengdo a familia da pessoa com deficiencia
caracteriza-se medida fundamental para um
atendimento qualificad,o, amplo e eficiente,
com apoio psicossocial e orientagdes para a

realizagéo das atividades de vida cotidiana .

Por fim, em relagé'.o ao paciente que necessita
de cuidados especiais, o estabelecimento do
vinculo entre profissional e paciente requer
habilidades diversificadas do primeiro, inclusi-
ve levando em considerag&o as possiveis difi-
culdades de comunicagao e de colaboragéo
com o tratamento. A sensi})ilidade, criativida-
de e habilidade do profissional em procurar
meios para estabelecer comunicagao com o
paciente especial devem ser obje’civos constan-
tes nessa relagéo. Assim, deve-se atentar que
se trata de um paciente diferente e nao um

paciente diﬁcil, termo muitas vezes usado para

descrever a PNE *,
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Heteronomia, autonomia e
beneficéncia na pratica em saude

A palavra heteronomia tem origem grega:
hetero significa outro, diferente, e nomia signi-
fica 1ei, regra. Segundo Kant, heteronomia é
a sujeigao do individuo a vontade de terceiros,
ou a vontade de uma coletividade, nao perten-
centes a razdo e as leis morais 2. Para Marchi
e Sztajn B, heteronomia é o poder que se dd,
ou que a/guns pro][issionais pretenalem ter, de
determinar como seus pacientes devem se com-
portar, imponclo sua vontade e ignoranclo a

pessoa e sua clignidacle.

O principio da autonomia incorpora a capaci-
dade que o individuo possui de deliberar e
decidir sobre o que lhe diz respeito, sobre a
conveniéncia e oportunidade dos atos que
atentem aos seus interesses e assumir as con-
sequéncias dessa decisdo. A palavra autono-
mia tem origem grega (auto - eu, préprio;
nomos - lei, regra, dominio, governo) e signi-
fica governo proprio, autocleterminag&o, auto-
gestao. Envolve a conotagao de escolha indi-
vidual, livre de coagdo 5. Nessa perspectiva,
ser autébnomo ¢é ter o direito de se autodeter-
minar e de considerar que o outro faga o
mesmo. Portanto, autonomia nio existe sem
o senso de reciproci&acle e sua aplicagéo

representa respeito pela outra pessoa.

A consciéncia moral evolui da heteronomia
para a autonomia. Ou seja, o individuo, em
seu processo de desenvolvimento, comega a
interiorizar as normas familiares e sociocultu-
rais por medo da punigao, bem como pela

ol)servagéo de modelos positivos oriundos de

pessoas significativas — heteronomia —, e esta
situagdo progride para nivel mais elevado que
consiste na autodeterminagéo em fung&o de
principios e valores morais que se jus’cificam
pela razao (autonomia). Contudo, nem todos
os individuos conseguem chegar ao patamar

da autonomia 7.

O principio da beneficencia diz respeito a obri-
gagao moral de agir em favor ou interesse do
outro, entendendo a necessidade de ajudar
outras pessoas para garantir interesses legi’ci—
mos. No contexto da assisténcia a saﬁ(].e, tem
por ol)jetivo a promogao dasatdeea prevengao
de doengas, buscando priorizar o bem e mini-
mizar o mal '#', Esse principio, porém, nio
pode ser considerado de manecira absoluta. A
beneficéncia tem tamhém seus limites: a neces-
sidade de saber o que é o bem para o paciente,
a ndo aceitagao de uma conduta paternalista, o
respeito pela autonomia da pessoa em decidir o
que julgar melhor para si mesmo, além da
atengao e utilizag&o dos critérios de justica ou

equidade na 4rea da satide .

Quando o proﬁssional ignora a capaciclacle de
a pessoa tomar suas préprias decisdes e assu-
mir as responsal)ilidacles implicitas, sua atua-
gao ultrapassa a beneficéncia e passa para o
paternalismo, ou seja, a clominagéo ou a auto-
ridade se estabelece na relagéo entre profissio—

2021 Q paternalismo se concre-

nal e paciente
tiza quando o profissional de satde, justiﬁ-
cando agir no interesse da pessoa sob seus
cuiclados, interfere sobre a vontade da mesma '®.
Essa atitude po&e ser explicacla devido ao
cardter assimétrico da relagéo estabelecida

entre ambos. O profissional detém um conhe-
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cimento diferenciado que lhe proporciona
autoridade e domfnio sobre o paciente, que,
por sua vez, encontra-se em posigdo de sub-
missao e fragi]icla&e ao se entregar aos cuida-
dos de outra pessoa. O paternalismo pode,
portanto, ser entendido como a passagem do
conhecimento ou do saber técnico que o pro-
fissional detém para o poder oua &ominagéo,
ignorando o individuo como pessoa moral,

sua histéria de vida e individualidade 202,

Kottow ' afirma que, para alguns autores,
ninguém ¢é mais heterénomo ou privaclo de
sua liberdade do que os sujeitos dos atos bio-
éticos: os pacientes, as minorias, os discrimi-
nados, os incapaci’caclos, em suma, pessoas em
diferentes contextos de vulnerabilidade. Ao
entender e aceitar a autonomia como valor
bioético o que se pretende é reduzir a disauto-
nomia, ou seja, a falta de autonomia desses
grupos sociais, com vistas a seus interesses e
tomada de decisio com liberdade e indepen—
déncia, em acordo ou harmonia com seus

anseios individuais em situacoes distintas.

Bernardes, Maior, Spezia e Aratijo ** ponde-
ram que as pessoas com aie][iciéncia estdo poten-
cialmente sob o risco de ter sua autonomia cer-
ceada, pois a c]eﬁciéncia é comumente con][unali-
da com incapacicfac[e de ju/gamento e decisdo,
gerana,o nas pessoas ndo a’eficientes a premissa
patema/ista de tomar decisées que a pessoa com
a’eﬁciéncia seria capaz de realizar por si mesma.
Embora a lesdo possa gerar a/gum tipo de inca-
pacialade, isso ndo signi][ica necessariamente
prejuizo no ju/gamento ou na habilidade de deci-
dir. Uma nogdo a’eturpada da autonomia em

cona]igﬁes de a’eﬁciéncia acaba por chancelar tra-

tamento superprotetor, infanti/izac!or e autoritd-
rio por parte de pro][issionais de saiide, cuidado-
res e ][ami/iares. Essas caracteristicas poclem se
acentuar quando a PNE ¢ crianga ou adoles-
cente. A postura paternalista é frequentemen—
te adotada e justificacla pelo profissional tendo
como argumento a aplicagéo do principio da
beneficéncia. Contudo, pesquisas sobre comu-
nicagdo em satide apontam restrigbes — e
mesmo eventuais prejuizos — da relagéo pro-
fissional-paciente norteada apenas no conhe-
cimento técnico, sem considerar outros meios

de informagéio.

O proﬁssional deve estar atento as dificulda-
des da PNE, tanto fisicas como inte]ectuais,
emocionais e afetivas, mas nao pode subesti-
mar a capacidacle desses pacientes em relagéo
as suas opgoes e escolhas. Ademais, a liberda-
de dos pacientes especiais em participar ou
nio do tratamento deve ser respeitada. A
exposigdo clara dos propésitos, dos procedi—
mentos e cuidados deve ser um ponto de
transparéncia, e o consentimento ou nao do
paciente sempre deve ser alvo importante das
consultas °.

% afirma que na relagdo entre seres

Leone
humanos s6 deveria deixar de existir o respeito d
autonomia quanc]o houvesse uma certeza, muito
bem fundamentaaia, de que um dos elementos
desta re/agdo estivesse comp/etamente incapaci-
tado de decidir de acordo com seu livre arbitrio:
por ndo ter a capacic]ac]e de receber as in][orma—
¢bes necessdrias para exercé-lo, por ndo conse-

guir compreenalé—/as corretamente, por ndo ter

como avalid-las e/ou por estar, por a/gum motivo,

impealialo de decidir.
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As criangas, os adolescentes, os deficientes
mentais, pessoas sob efeito de clrogas e/ou em
estado de coma tém sua autonomia reduzida
de forma transitéria ou permanente. Desor-
dens emocionais ou mentais também podem
reduzir a autonomia do paciente, poclendo
comprometer sua capacid,ade de decidir racio-
nalmente . Segundo Marchi e Sztajn ¥,
admite-se que a/gumas pessoas sdo incapazes de
vdlida e e][icazmente mani][estar sua vontade. E
o caso das criangas, dos adolescentes, dos loucos
e a]aque/es sujeitos a 1'n_/]uéncia de superiores, por
exemp/o. Nesses casos, a ignordncia, a coagdo,
o erro, por 1'nﬂu1’rem sobre a autonomia, poa’em
resultar em heteronomia sob a aparéncia de

autonomia.

A capaciclacle de entendimento e decisao deve
ser analisada pelo proﬁssional, independen-
temente de o paciente ser capaz ou ndo.
Mesmo nas situagdes em que este nao possui
plena autonomia, por exemplo, criangas e
adolescentes com necessidades especiais, o
profissional nao deve deixar de ouvi-los, pois
sdo os maiores interessados no tratamento e

em sua satde %.

Marchi e Sztajn  defendem uma ética des-
vinculada de conceitos heterénomos, valori-
zando a confianga e a sensibilidade na relagéo
proﬁssional-paciente e o respeito a autonomia
da pessoa. O paciente deve ter competéncia
para reﬂetir, identificar e aceitar ou nao, de
maneira livre, determinada agao, além de estar
apto para assumir as suas consequéncias. Para
o profissional faz-se necessaria a qualificagﬁo
para o exercicio da atividade. Portanto, os pro-

fissionais de satide e os pacientes estao sujei-

tos as 1imitagc’)es heterénomas, desde que
sejam 1egitimas sob o ponto de vista bioético

e assegurem o respeito aos direitos do outro.

@) proﬁssional nao pode ignorar o direito de a
pessoa ser reconhecida como tal em situagoes
de comprometimento fisico, mental e/ou
social. Embora essas condigées envolvam
aspectos diﬁceis, as pessoas nao perclem sua
digniclacle — caracteristica inerente ao ser
humano. O paciente com necessidades espe-
ciais ndo pocle ser alijado, ignorado ou clesqua—
lificado na expressao de suas vontades como
cicladéo, deixando de ser orientaclo, informado
e, funclamentalmente, ouvido, sempre que

possivel e da melhor forma aplicével.

Para o paciente especial, notadamente crian-
gas e adolescentes, trata-se de uma /imitagdo na
competéncia em responc[er p/enamente pe/as con-
sequéncias de suas escolhas, o que exige apoio de
cardter mais Zaeneﬁcente do profissiona/, para
que o paciente realmente usu}[rua de seus direitos
e de sua autonomia . Assim, considera-se que
o paciente com necessidades especiais é um
individuo diferente, que, em algum aspecto,
possui uma limitagéo, uma dificuldade. A
esfera de respeito deve envolver a relagao com
esse individuo para garantir a preservagao de
suas cliferengas e permitir que nao seja tratado

de maneira desigual.

O presente estudo teve como ol)jetivo geral
compreender, 3 luz do conceito bioético da
heteronomia, a relagéo entre profissional
de satde e crianga ou adolescente com
necessidades especiais na pratica assisten-

cial, no que diz respeito aos processos de
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tomada de decisio enfrentados por profis-
sionais de diversas especialidades, na aten-
gao a pacientes com diferentes niveis de
deficiéncia, necessitando de cuidados espe-
ciais continuos. Ol)jetivou ainda descrever
e discutir 1imitag€>es e dificuldades percel)i—
das pelos pro£issionais na atengdo a crian-
gas e adolescentes com necessidades espe-
ciais, atendidos em unidade especializada
do Distrito Federal, e identificar a percep-
gao dos proﬁssionais acerca da possibilida—
de de interagdo/comunicagdo com pacien-
tes infantis e adolescentes com necessida-

des especiais.
Método

Trata-se de um estudo descri’civo, de delinea-
mento qualitativo, que utilizou entrevista
individual semiestruturada como técnica de
coleta de dados. Apés a aprovagao do Comite
de Etica em Pesquisa da Secretaria de Esta-
do da Saﬁde do Distrito Federal (SES/DF),
o estudo foi realizado com a participagao
voluntaria de profissionais de satde que pres-
tam atendimento a pessoas com necessidades
especiais no Distrito Federal, no Centro de
Orientagao Médico—Psicopedagégica
(Compp), unidade de satide mental da Secre-
taria de Satide.

Esta instituigdo é voltada para o atendimen-
to multidisciplinar e interdisciplinar, Tem
como ol)jetivo diagnosticar, orientar e aten-
der a crianga e o adolescente no aspecto
]oiopsicossocial, com disttrbios de lingua-
gem, emocionais, comportamentais, defi-

ciéncia mental e transtornos psiquidtricos.

O Compp aplica uma visdo de conjunto das
agbes para tratar os problemas da infancia e
juventude a partir dos eixos saﬁde, educag&o
e servigo social, e presta servigo a satide
mental na faixa etdria de zero a 18 anos
incompletos. Diversas especiahclades profis-
sionais atuam no Compp, tais como psicolo—
gdia, pedagogia, educagéo fisica, psicomotri-

ciclacle, psicope&agogia, psiquiatria 2,

O Compp foi escolhido para a realizagéo do
estudo devido a sua caracterfstica mu]tipro—
fissional e por ter como clientela aquela
focalizada no o]ajetivo do trabalho. Além
disso, a proposta era investigar profissionais
de instituigao pﬁl)lica, em fungéo das politi—
cas pﬁblicas em satide. O estudo foi realiza-
do exclusivamente na referida instituigao,
por nao haver no DF outra(s) com essas

caracteristicas.

Dos 13 profissionais convidados, trés recusa-
ram-se a participar da pesquisa e o ntmero
final contabilizou dez pessoas, todas do sexo
feminino, com idades Variando entre 29 e 57
anos: duas méclicas, uma enfermeira, uma
auxiliar de enfermagem, uma fonoaudiéloga,
uma psicéloga, uma educadora fisica, uma
terapeuta eclucacional, uma auxiliar de tera-
pia ocupacional e uma assistente social. O
tempo de formagéo dos profissionais variou
entre 0 e 32 anos, com média de 18 anos, e
o tempo médio de atendimento dos profissio—
nais entrevistados as PNE foi de 14 anos.
Apenas uma pro{issional relatou formagéo
especifica na rea. A coleta de dados teve ini-

cio em 16 de junho e término em 4 de agos-

to de 2010.
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Elaborou-se roteiro semiestruturado abordan-
do questoes sobre caracteristicas sociodemo-
gréficas da formagéo proﬁssional dos partici-
pantes e questdes que focalizaram o tema e
objetivos do estudo. As entrevistas foram rea-
lizadas na propria institui¢do apds a apresen-
tagdo e assinatura do termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE), no qual o profis—
sional concordava em participar do estudo. As
entrevistas — gravaclas em fitas de 4udio e com
duragéo entre 30 e 40 minutos — foram indi-
viduais e tiveram lugar em salas em boas con-

cligées de conforto e privacidade.

Para a anélise, inicialmente as entrevistas
foram transcritas e os seus provenientes rela-
tos foram organizados ¢ analisados de acordo
com o método da anélise de contetido 7. Apés
leitura flutuante do material transcrito, os
relatos verbais foram analisados e categoriza-
dos, incluindo identiﬁcagéo, nomeagao e fre-
quéncia das categorias de cada eixo tematico.
Foram selecionados trechos e £ragmentos dos
relatos considerados ilustrativos das categorias

ou subca’cegorias.

O roteiro de entrevista semiestruturado nor-
teou os temas focalizados no presente estuclo,
permitindo a investigagao de seis eixos tem4-

ticos a seguir descritos.
Resultados

Discussao do trabalho a ser
realizado com a PNE

O primeiro eixo temaético se referiu a discus-
sio do trabalho a ser realizado com a PNE, se

era discutido com pais, responsaveis, paciente

com necessidades especiais e/ou outros proﬁs—
sionais da equipe. Os relatos desse eixo foram
classificados em trés categorias: discussio com
responsaveis e equipe; discussio com respon-
saveis, equipe e PNE; discussdo com a equipe.
Todos os entrevistados afirmaram que a dis-
cussio da interveng¢do a ser realizada ocorre
com a equipe de profissionais. Ademais, os
responsdveis e os profissionais participavam
da discussao do tratamento, segunclo a quase
totalidade dos participantes. Destes, seis pro-
fissionais (P2, P3, P4, P5, P7 e P9) afirma-
ram que a discussdo também inclufa os pacien-
tes. Um participante (P8) afirmou que a dis-
cussdo se dava somente com a equipe de pro-

fissionais.

A categoria discussdo com responsaveis e
equipe pode ser ilustrada pelo relato de P6: “A
gente tem estudo de caso toda semana com o
grupo de pro][issionais que estd diretamente /iga—
do com o atendimento desse grupo de pacientes:
psiquiatras, neuro/ogistas, psicé/ogos, assisten-
tes sociais, en][ermeiros, ][onoaualié/ogos. O grupo
toma determinada posigdo sobre o que serd _/[eito
com o paciente. Faralelo ao grupo das criangas é
][eito o trabalho com os pais. Com o paciente ndo
hd discussao porque sdo todos criangas, abaixo
de 8 anos. Entdo, quam{o a gente tem que dis-

. . ~ .
cutir a/guma coisa sdo sé com os pais .

A segunda categoria, discussdo com respon-
sdveis, equipe e PNE, é exemplificada pelos
trechos selecionados das falas de P5 ¢ PO:
“Aqui é discutido com a equipe o projeto tera-
péutico para aque/e paciente. Os pais também
participam (...) Eu deixo muito claro para o

responsdue/ que o que tiver de ser dito sobre
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aque/e adolescente, que eu gostaria que ][osse
dito na presenga dele, até porque é sobre cle, e
ele tem o direito de saber (...) O tratamento em
si também é discutido com ele (paciente). Eu
respeito a autonomia dele” (P5); “Sim, a gente
tem reunido de equipe semanal (...) Com o res-
ponsa’ve/ discuto o tempo inteiro, porque a gente
atende crianca. Com o paciente, eu procuro
sempre, eu considero que tem ali uma pessoa
que td ouvindo tudo sobre ela mesma, ainda que
o cognitivo ndo ajua’e, ou a/guma coisa assim,

é o primeiro que eu ][a/o " (P9).

A terceira categoria desse tema, discussdo com
a equipe, foi expressa no seguinte trecho ver-
balizado por P8&: “Nés temos uma equipe que
redine toda semana onde sdo discutidos os casos,
qua/ a a]iregdo que vai dar para o paciente, qua/
a melhor terapia pra ele (...) E sempre uma equi-

pe que decide o que é melhor para o paciente”.

Dificuldade de interacao/
comunicacao entre profissional e
paciente

Um segunclo tema explorou se o profissional
percel)e a possil)iliclade de interagdo e/ou
comunicagdo com o paciente portaclor de
necessidades especiais. Todos os entrevistados
expressaram que, de alguma forma, ha possi-
bilidade de interagdo/comunicagdo com a
PNE. A anélise das entrevistas indicou trés
categorias: 1) dificuldade est relacionada ao
comprometimento do paciente; 2) dificuldade
estd na £amilia; 3) adaptagéo e experiéncia
profissiona.l reduzem dificuldades. No caso da
primeira categoria, dois profissionais (P4 e

Pg&) afirmaram que a dificuldade de interagao

esté relacionada ao comprometimento do
paciente, conforme o relato de P4« “E/', quan-
do o caso é mais grave ¢é (Ji][fci/ interagir. Eu
tenho um caso de sindrome de Down e cle chegou
com um a]iagnéstico de (Je][iciente mental leve, e
a gente acha que é um pouco mais grave e &

muito cli][fci/ ][azer ele entender o comando”.

Uma seguncla categoria se referiu a dificulda-
de no ambito da famﬂia, ilustrada pela fala
de P1: “Tenho a’iﬁcu/a’aa’e, principa/mente, com
o responsa’ue/ (...)o ][ami/iar ¢é uma pessoa a’:ff—
cil. O paciente é o mais ][a’ci/ (...) o paciente é
muito melhor do que o ][ami/iar, que é muito
comprometia’o, tanto do ponto de vista psiquico
quanto do ponto de vista inte/ectua/, quanto do
ponto de vista social. Bu ndo sei se é uma coisa
que jd vem meio croni][icatja, do so][rimento, das
c]ificu/c{ac]es sociais (...) da privagdo ][inanceim,
privagdo social, privagdo de ea’ucagc’[o, ¢é o aci-
mulo de privagées (...) e ai é muito a’r'ﬁ’ci/, mas
acho que ¢é isso tudo junto, ndo é uma coisa sé
(...). A adesdo é boa, principa/mente quanc]o o
responsa’ve/ favorece, porque tem responsa’ve/
que ndo deixa o paciente ser (...) que quer ser
por cle, falar por cle, pensar por cle, agir por cle,
e ai isso piora muito a evo/ugdo do tratamento.
Mas quando ele (responsa’ve/) Javorece, a evolu-

-~ . ”
¢do é dtima .

Dois profissionais relataram que essa intera-
gdo necessita de adap’cagao e/ou experiéncia
do profissional (P2 e P9), e outros dois (P5
e P7) afirmaram que essas dificuldades de
interagdo ocorreram somente no inicio de
sua experiéncia em atender pacientes espe-

ciais. Nesses casos, foram destacadas a redu-

gao de dificuldades. As falas de P2, P9 e P7,
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respectivamente, exempliﬁcam essa terceira
categoria: “As c]ificu/a[ac]es que acontecem sdo
as préprias da a’e][iciéncia dele, mas vocé sem-
pre se aalapta e consegue a/guma interagdo. E
/691'00 que quana’o o paciente tem uma capaci-
dade de compreensdo maior, cognitiva, princi-
pa/mente, bem desenvolvida, vocé tem possil)i/i—
dade de argumentar, discutir junto com cle.
Quana’a ndo hd essa possil)i/iaiade a gente pe/o
menos exp/ica, dentro da possilzi/ialaa’e dele,
com um vocabuldrio mais simp/es, sempre bus-
cando colaboragao” (P2); “Depenc[e do que vocé
considera comunicar, porque tem vdrios pacien-
tes que ndo ][a/am ver[aa/mente, que mani][estam
de outra forma, corporalmente, enfim, eu acho
que essa comunicagdo é possfve/ porque ela &
sentida. L uma re/agda (Jesafiaclom e a[iffci/ no
sentido de exigir outra posi¢do do pro][issiona/,
exige criatividade, percepgdo e sensibilidade do
profissiona/" (P9); “Hoje ndo, no inicio sim,
quanalo eu ][ui convidada a participar da equipe.
Eu tinha receio, medo do aiesconlzecic[o, da
crianga mais grave (...) mas }zoje ndo tenho

mais nada. A comunicagdo se dd de maneira

normal” (P7).

Participacao da PNE na tomada
de decisao

Dos profissionais entrevistados, trés (P1, P2
e P5) relataram que a PNE participa na
tomada de decisio quanto ao tratamento a ser
realizado; e os demais afirmaram que a PNE
nao participa da tomada de decisdo. P4 afir-
mou que a tomada de decisao nao envolve a
PNE, a decisao é da equipe. Os profissiona.is
P6, P7, P9 e P10 observaram que os pacien-

tes especiais ndo participam da decisio porque

sdo criangas ou adolescentes e, assim, a deci-

sio é do responsa’wel.

Dessa forma, os relatos permitiram a identifi-
cagao de duas categorias: PNE participa e
PNE nao participa da decisao. Alguns aspec-
tos diferenciaram os relatos nas duas catego-
rias, permitindo a identiﬁcagéo de sul)catego-
rias. Para a categoria PNE participa na deci-
sdo, trés su]:)categorias foram delineadas, con-
forme denominagéo a seguir: a participagdo
acontece dentro de limites se refere a primeira
su]acategoria e o relato de P5 a exemplifica:
“O paciente participa na tomada de decisdo
quase sempre. lem excegées (...) a participagdo
dele é dentro de um /imite, o entemjimento, a
compreensdo dele td limitada. Entdo nao dd pra
ser feito da mesma maneira como outro que ndo

tem a /imitagdo 7.

A seguncla subcategoria, participagdo da ](amf—
/1'a, foi evidenciada pela fala de P1, conforme
o trecho: “Sim. As vezes a gente é surpreenc]i—
do pe/a reagdo de um paciente que a gente ndo
esperava muito e cle responale muito bem.
Depena]e muito da estimu/aga"o da ][amf/ia. o
c]iagnéstico, as vezes, interfere também porque
tem Jeﬁ'ciéncia que é mais grave do que a outra

, . C]‘ .o
e ail prejudica mais .

A sul)categoria pape/ do pro](issiona/ foi verba-
lizada por P2, conforme o exemplo a seguir:
“L relativo (...) Eu sempre considero, mas (...)
acaba que é uma decisdo a trés: os pais, eu e ele
(paciente). Fu considero a opinido deles, mas é
uma coisa que a gente tem que deixar todo
mundo bem esclarecido. (...) E muito comum

crianga que diz que o remédio & ruim e af eu
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tenho que negociar com ele dizendo que aqui/o é
para o bem dele, que aqui/o deixa ele melhor, que

. ”
o importante é o resultado”.

Na seguncla categoria identificada nesse tema
— PNE ndo participa na decisdo — foram
observadas duas subcategorias a partir dos
relatos dos profissionais. A sul)categoria deci-
sdo é pape/ do profissiona/ pode ser ilustrada
pela fala de P4: “O paciente ndo. E muito
mais a equipe. Entdo, a gente ][az a tomada de
decisdo na maioria das vezes em equipe”. P8
também tem essa visio: “Ndo, mesmo porque
eles nao tém conc]ig&es, sdo autistas, ndo tém
nogdo de nada, ndo tem como cles participarem,

ll ”
em nennum caso .

Paciente é crianga foi verbalizada nas entre-
vistas de PY, P8 e PO e se refere a seguncla
sulacategoria. O relato de P9 corrobora esse
aspecto: “No caso das criangas aqui no
Compp, eu acho que ndo. Néo é a crianga que
vem pedir ajucia, ela é trazida pe/os pais, entdo
(...) ele vai participar do que eu vou trabalhar
com ele, isso éfa/aa]o com ele. Mas aqui é (Ji][f-
cil essa tomada de decisdo, os pais é que tomam

a decisdo por eles”.
Diferencas no atendimento

O quarto eixo temadtico explorou as diferengas
no atendimento sob dois focos: diferengas
entre PNE e pessoa que ndo necessita de cui-

dados especiais; e &iferengas entre as PNE.

Todos os profissionais afirmaram que o aten-
dimento a PNE ¢ diferenciado. Contudo, a

anélise dos relatos desse eixo temdtico eviden-

ciou quatro categorias no primeiro foco e duas
categorias para o segundo. A categoria o]?jeti—
vos (Jiferentes e proceciimentos iguais & ilustrada
pelo relato de P2: “Bu fago as mesmas coisas
com os dois. O procedimento é o mesmo, mas
vai aiepem]er do grau de comunicagdo, se hé uma
troca com mais faci/idaa[e ou ndo, mas o proce-

7’

. 2.
dimento é o mesmo”.

A seguncla categoria, tempo de resposta da
PNE, ¢ evidenciada pelo trecho da fala de P3:
“Quando eu comecei aqui eu ][icava pensanc]o ai
coitado (...) lzoje com a experiéncia, eu vejo que
a gente tem que batalhar para que esses pacien-
tes sejam tratados de uma maneira normal (...)
E um procea’imento que precisa de um pouco
mais de cuic]aa’o, acompanlmmento, atengdo
(...) O outro paciente vocé dd uma orientagdo e

/ . . L. J ”
ele vai seguiy, a reSpOSta é 1mediata .

A categoria conhecimento especf][ico para lidar
¢ intervir foi verbalizada por P7: “Iem porque
vocé tem que conhecer, saber como é cada
paciente. Conhecer para saber lidar, porque
sendo ele se frustra na terapia”. A quarta
categoria refere-se a menor participagdo da
PNE, expressa na fala de PO: “Eles (pacien-
tes ndo especiais) falam o que sentem, falam o
que precisam, vocé poaie discutir e eles partici-
pam da tomada de decisao. Aqui ndo, eles ndo
tém essa autonomia de decidir, sempre quem

. - , P
a[ecn]e sao os responsaveis .

Para as diferencas entre as pessoas com neces-
sidades especiais, a primeira categoria eviden-
ciada se refere 8 demanda da PNE, verbalizada
por P1: “Quanc{o a pessoa exige mais de vocs,

vocé dd mais, de acordo com a demanda a[e/e, do
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paciente (...) As vezes ele ndo tem nogao do que
cle precisa porque é tdo comprometia[o, é tdo alie-

nado, que nem sabe o que cle poa’e usu][ruir "

Outra categoria, aiiferenga aiepena’e de necessi-
dades ina]ivitjuais, foi expressa no seguinte
fragmento de P9: “A /imitagdo deles exige uma
a’iregdo de trabalho a71:7[erente, porque se a/guém
precisa ser trabalhado em /inguagem é uma
coisa, se precisa ser trabalhado motoramente &
outra, mas todos clzegam nessa proposta de
estarem incluidos ()0 ol)jetivo gera/ é igua/ pra
todos, mas os especf][icas jd sdo a’iferentes por

causa a’a c[emana]a ”.

Situacoes de dificuldade
percebidas pelo profissional

Um quinto tema focalizou se ha dificuldade
por parte do profissional em atender a PNE e
as entrevistas revelaram duas categorias: ausén-
cia e presenga de cliﬁcu/c]ac]es percel)idas pelo
profissional. No caso da primeira categoria,
quatro profissionais (P2, P4, P& e P10) afir-
maram ndo existir dificuldade em atender a
PNE, sendo que P8 afirmou que a experiéncia
é importante para que isso ndo acontega. Para
a maior parte dos entrevistados (P1, P3, P5,
P6, P7 e P9) existe algum tipo de dificuldade
ou receio em atender a PNE. Essa segunda
categoria permitiu o delineamento das seguin-
tes su]ocategorias: c]rﬁcu/aiaaie pessoa/, c]ificu/c]a-
de inicial e de aclaptaga"o do profissiona/, auto-

agressdo e resisténcia da equipe de proﬁssionais.

A sul)ca’tegoria Ji][icu/alaaie pessoa/ foi exemph—
ficada pelo relato de P1: “A c[i][icu/c{acie é que

tem que exp/icar, reexp/icar, orientar (...) eu ][ico

estressaa]a. E um prol)/ema meu () sou um

pouco estressada e tenho que trabalhar isso”.

A segun(],a sul)categoria se referiu a ail‘][icu/c]aaie
inicial e de aclaptagdo do profissiona/, conforme
expressa a fala de P6: “Eu tive um pouco de
c]1ficu/a[ac[e em ac]aptaga”o quanclo eu vim pra cd
(...) Mas, a medida que vai entrando em conta-
to, vocé vé que nao é assim tdo assustador como

”
pensou .

autoagressdo toi identiticada como subcate-
A autoagressdo foi identificad beat

goria exemplificacla pelo seguinte trecho de P7:
“Eu tenho dificuldade quando a crianca se a ric]e,

q ¢! g

isso me toca. Quanc]o isso acontece a gente leva
para estudo de caso, coloca a mée com orientagdo,
propde uma equoterapia, uma natagdo pra ele se

/ N a]. -
acalmar, um retorno a me icagao .

Outra subca’cegoria se referiu a resisténcia da
equipe de pro][issionais, evidenciada pelo relato
de P9: “Hu tenho ailj[f'cu/a’a(je de trabalhar em
equipe (de pro][issionais) com os pacientes com
Jeficiéncia mental (...) porque ele 6 mais rotulado
socialmente (...) Quando se discute esses casos
de paciente, ndo sinto acolhimento, & um pacien-
te que dd muita resisténcia ao pro][issiona/. Fago
andlise pra ajua]ar, também estudo, acho que
estudar ajuc]a, porque a prdtica vicia, o discurso
de equipe vicia. leoricamente é muito a]lferente

da prdtica. Fu estudo pra con][ortar esse lado”.

Atendimento de pessoas cuja
participacao esta delegada a
terceiros

Esse tema foi abordado a partir de dois aspec-

tos: atendimento de pessoas cuja participagdo
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estd, muitas vezes, sob responsal)iliclacle de ter-
ceiros causa incémoclo/clesconforto; e ocorrén-
cia de situagbes de conﬂito/clivergéncia viven-
ciadas pelo profissional diante da interferéncia

(],e outra pessoa no processo (J,e tral)alho.

Para a maior parte dos profissionais nio ha
incomodo ou desconforto ante a pessoa que
tem sua capacidade de decisao clelegada a
outros, e somente um profissional relatou

. A (1
mcomodo nesse aspecto.

Situagdes de conflito ou divergéncia de opi-
nido diante da participagao de outra pessoa no
processo de decisao sobre o tratamento da
PNE foram observadas pela maioria dos
entrevistados. Apenas um dos proﬁssionais
afirmou ndo as vivenciar quando do tratamen-

to dos pacientes.

Assim, os relatos desse eixo temaético foram
classificados em trés categorias: presenga de
incé‘mozjo/a]esconforto; auséncia de incémoclo/
a’escon][orto e presenga de situagées de conﬂito/
(Jivergéncia de opinido. A primeira categoria foi
expressa pela fala de P1: “Porque as vezes o
responscive/ ndo compreena]e qual a necessidade
do fiﬂzo e faz uma coisa totalmente aiiferente
(Jaqui/o que ele precisa ou a[aqui/o que ele quer. Ele
(responsdve/) ][az a leitura dele ¢ af ndo é um
paciente sé que eu tenho que trabalhar, & o res-

ponsdve/ e o paciente (...) af é mais trabalhoso”.

Uma seguncla categoria delineou a auséncia de
incémodo ou (Jescon][orto e alguns aspectos dife-
renciaram os relatos identificando trés subca-
tegorias. A primeira, pape/ do pro][issiona/ , esta

exempliﬁca&a pela fala de P2: “Eu acho que os

pais tém o pocler ][ami/iar ¢ sdo eles que decidem.
Agora, do ponto de vista técnico, eu tenho que
dizer o que eu acho, o que é melhor tecnicamente,
e quem decide se aqui/o vai acontecer ou ndo sdao
os pais (...) Agora, se os pais ndo tém certeza
aguaraiem, ou procurem (...) Indico fontes cien-
tfj[icas, que estejam numa /inguagem adequaa]a
pra que eles procurem, leiam, e me coloco & dis-

.~ . . ”
posigao para JiSCUt”‘ com e/es .

A sul)categoria necessidade de uma terceira pes-
soa foi Ver})aliza&a na fala de P9: “Nao, acho
que estou ajuc[amjo. Naéo na in][dncia, que eu
acho que é assim, os pais decidem pra crianga”.
Ainda nesse senticlo, a fala de P5 exemplifiica
essa necessidade: “Porque é necessdrio que seja
assim, acho que existe uma coparticipagdo. Fu
busco fazer com que ele (paciente) se sinta como
se tivesse tomando a ][rente (-.r) FE um outro jeito

de lidar, mas na maioria das vezes é possfve/".

A terceira subcategoria indicou auséncia de
incomodo porque, inclepenclente do paciente,
sempre hd a necessidade de uma terceira pessoa,
de acordo com o trecho da entrevista de P6:
“Nao incomoda porque quando o paciente ndo é
especia/ ele também néo decide sozinho, chama
a familia e sempre mais de uma pessoa tem que

T
tomar a a’ecrsao .

Ainda para o eixo tematico atendimento de
pessoas cuja decisdo estd delegada a outros, a
terceira categoria identificada nos relatos foi
a presenga de vdrias situagées de conﬂito ou
c]ivergéncia de opinido que evidenciaram cinco
su})categorias. A subcategoria ganlzo secundd-
rio da ][amf/ia foi evidenciada pelo trecho das

N
falas de P1 e P3: “As vezes, é o inverso, o
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paciente ndo tem o c!iagnéstico e o pai quer que
ele tenha. Quer, entre aspas, o Jiagno’stico pra
J[azer usu][ruto de a/guma benesse” (P1); “Exis-
tem aque/es pais que querem o fiﬂzo pra ter
Z)enef;’cios. Esses sdo os piores, porque quana’o
cles veem que o menino td melhorando, criam

qua/quer coisa, deixa de dd o remédio, ndo traz

no Compp” (P3).

Abandono de tratamento ¢ a su]::categoria
exempliﬁcada pela fala de P7: “Frustra quan-
do vocé vé que uma mde evade no atendimento,
porque eles que decidem pe/o atendimento”. A
terceira suljcategoria nesse tema é a ndo acei-
tagdo ][ami/iar, ilustrada pela fala de P3:
“Temos um caso de uma crianga esquizofrénica
que o pai acha que ele é normal. A mae ndo
para de vir aqui e pra onde mandar ela vai e)[az.
O pai jd veio aqui vdrias vezes (...) sé que ele
sempre J[a/ou que ndo acredita que o fiﬂzo seja
esquizofrénico (...) Porque eles (pais) estdo divi-
didos: tem uns que tém consciéncia, outros
estdo semiconscientes, pais que aceitam e que
lidam muito bem, tem os pais que aceitam até
um determinado ponto: se o menino ndo td em
crise ele td bem. Se ele td em crise ndo & pro[o/e-
ma meu, vamos levar pro Compp. Existem
aque/es que estdo na negagdo tota/, e ainda

aque/es que querem o ][1”10 pra Z)ene][fcios ".

Uma quarta su]:)categoria, regras institucio-
nais, é corroborada pelo relato de P4: “Por
questées internas do servigo, por exemp/o, a cada
trés ][a/tas consecutivas a crianga peraie a vaga.
A gente dd alta por evasdo e a[epois o0 pai apare-
ce e diz ndo, eu quero, porque aconteceu isso,
aqui/o (...) Entdo os conﬂitos existem nesse sen-

tido. Em re/agdo ao tratamento, ndo”.

A quinta su]acategoria aponta&a por PO se
refere ao conﬂito como a/go positivo: “Jd, mas
isso é tao /ega/ pra se trabalhar, acho que isso ¢é
func]amenta/ ter, porque ai a gente trabalha tam-
bém essa coisa de ndo saber tudo do paciente
(..) as vezes o préprio paciente comega a respon-
der no tratamento a/gumas coisas por cle e af a
gente se surpreena’e com o préprio paciente, a

mde também (...) mas isso é o que é /ega/ de ser

tralm/lzaa’o 7
Discussao

Os resultados do estudo mostraram que a
maioria dos profissionais entende que a PNE
e os responsaveis devem participar, com a
equipe de profissionais, da discussdo sobre a
intervengdo a ser realizada. O]:)serva—se, por-
tanto, que a PNE, segunclo percepgao dos
participantes, embora possa ter sua autono-
mia reduzida, nao est4 impossi]:)ilitada de par-

ticipar das discussoes que lhe dizem respeito.

Para Cohen e Salgado, em situagdes de ausén-
cia ou percla da capacidade de autogoverno
amplia—se a necessidade de atuagao dos proﬁs—
sionais com competéncia, ha])ilidacle, atuali-
zagdo, compreensao, prudéncia e sensibilidade
pelo outro, a fim de que a PNE tenha possi-
bilidade de adquirir sua autonomia *. Contu-
(lo, ainda ¢ possivel observar atitudes que
parecem valorizar a heteronomia na pratica
assistencial, como a posigdo que centraliza na
equipe a decisdo acerca do que é melhor para
o paciente. Essa postura vai ao encontro do
argumento pa’cernalis’ca, quando se constata a
nao percepgao, pelo proﬁssional, da pessoa

como sujeito. Essa concepgao pode favorecer
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uma relagéo assimétrica entre aquele que pos-
sui o conhecimento técnico diferenciado que
lhe proporciona autoridade e dominio e o
paciente em condigéo de vulnerabilidade.
Assim, o paternalismo tende a nao levar em
consiclerag&o a pessoa enquanto sujeito moral

e sua histéria de vida 202,

No entanto, merece ressalva que o paternalis-
mo pode ser 1egitima&o quanclo se observa
falta ou diminuig'a'.o da autonomia em deter-
minadas situagoes. E aceitavel como excegdo
quan&o estiver clara a reclugéo da capacidade
do individuo em exercer sua vontade auténo-
ma . Cabe destacar que as criangas e adoles-
centes atendidos pelos profissionais partici-
pantes possuiam cliagnésticos variados,
incluindo transtornos do desenvolvimento
(autismo) e transtornos mentais graves (psico-
ses), por exemplo, implicanclo niveis diversos
de comprometimento cognitivo e de outras
habilidades pessoais. Esse contexto permitiria
compreender a ocorréncia de eventuais prati-

cas paternalistas de profissionais da equipe.

Embora as agoes do profissional muitas vezes
sejam pau’cadas na Leneﬁcéncia, a decisdo do
paciente ndo pocle ser ignoracla em detrimen-
to do que o proﬁssional considera mais ade-
quado. Na perspectiva de nao preju(licé—lo -
mas sim protegé—lo -0 profissional deve ter

18, Mesmo

cautela ao aplicar a beneficéncia
diante de casos com nivel de comprometi-
mento psiquico que reduza o exercicio da
autonomia, o profissional deve envidar esfor-
gos para explici’car e comunicar o ol)jetivo da
intervengdo e os procedimentos que serao

realizaclos, para que a vontade da PNE seja

respeitacla 5. O cuidado do profissional em
percel)er o outro com suas 1imita96es pocle ser
a di£erenga entre ignorar o individuo ou res-
peitar a restricao de sua capaci&acle de decisao
autébnoma. Essa relag&o deve, portanto, ser
norteada pela percepgao do ser humano cligno

e sujeito de direitos.

Todos os profissionais deixaram claro que, de
alguma forma, ha possil)ilidacle de interagao/
comunicagio com a PNE. As dificuldades
para que essa interagao acontega dizem respei-
to ao comprometimento do paciente e sua
familia; além disso, a aclaptagéo e experiéncia

do profissional minimizam essas dificuldades.

Observa-se que é importante determinar a
possi})ilidade do paciente, tanto crianga como
adolescente, de tomar decisées, ou seja, de
entender a informagéo, refletir sobre as pos-
sibilidades de escolha e comunicar-se com a
pessoa que exerce o cuidar *. A verificagio da
competéncia deve ser observada para cada
cleciséo, evitando-se o ju]gamento sobre o
conjunto de decisoes que a pessoa deve tomar
durante sua vida *'. O fato de existir um diag-
néstico de deficiéncia ou cloenga mental nao
inclica, a priori, incapaciclacle da pessoa em se
comunicar, compreender e fazer escolhas com
respeito a agdes que dizem respeito a sua

satde ou vida *.

Com o ol)jetivo de aprimorar as relagées
humanas, especificamente entre profissional
e paciente, o Ministério da Satde (MS)
desenvolveu e estd imp]antanclo o Programa
Nacional de Humanizagao da Assisténcia

Hospitalar. Nesse contexto, a humanizagéo
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é vista como reclefinigéio das relagées huma-
nas, entendendo que os usuarios tém o direi-
to de conhecer e tomar decisses sobre os
diagnésticos e as intervengdes a serem reali-
zadas . Assim, constata-se a necessidade de
ampliar a aplicagéo do conceito de humani-
zagao para o atendimento da PNE, que pode
apresentar sua Capaciclacle de decisdo com-

prometicla em decorréncia da con&igéo de

vulnerabilidade.

A familia da PNE tem pape] impar na toma-
da de decisdo, contril)uigéo com o tratamento
e como fonte de apoio social para a PNE.
Para Tiengo * a familia proporciona desen-
volvimento de maiores possi})ilida&es de auto-
nomia, haja vista que nela ocorre a diferen-
ciagao de seus meml)ros, incluindo o especial.
No entanto, a familia pode apresentar dificul-
dades para exercer seu papel construtivo e se
constituir em agente de fortalecimento da
heteronomia. Nota-se a necessidade de orien-
tagdo e intervengdo especiﬁcas voltadas para

problemas enfrentados pela familia da PNE.

Outro ponto importante evidenciou que para
a maior parte dos proﬁssionais a PNE nio
participa na tomada de decisao quanto ao tra-
balho ou tratamento a ser realizado. Os rela-
tos evidenciaram dois aspectos: a decisdo ¢ da

equipe e a Ccrianga nao (lecule.

Para Porto e Garrafa ** ¢ somente por meio do
reconhecimento das Jiferengas ¢ das necessida-
des diversas dos sujeitos sociais que se poc]e
a/cangar a igua/a[aa[e. Trazem, portanto, a pers-
pectiva da equidacle ou do reconhecimento de

necessidades c[i][erentes, de sujeitos também c[ife-

rentes, para atingir ol)jetivos iguais. Entende-se
que as diferengas fazem parte da sociedade que
é plural, e portanto devem ser manticlas, e nao
se pocle aceitar desigualdades quanclo se busca
o desenvolvimento das potencialidades indivi-

duais e coletivas .

A reflexdo biostica ajuda a consolidar agdes
que fortalegam a cligni(],acle. Nesse sentido, o
profissional tem papel importante na constru-
gao da autonomia, principalmente daqueles
que a possuem de forma limitada ou reduzida,
ou em contextos em que a heteronomia nio
pocle ser evi’cacla, como no caso de criangas e
adolescentes. Sabe-se que a autonomia ¢
construida ao longo da vida do individuo, que
inicialmente est4 sujeito as normas familiares p
evidenciando uma con&ig&o hetersnoma.
Contudo, os valores morais adquiridos permi-
tem que as decisdes passem a se basear em
escolhas independentes e no julgamento do
que é melhor para si, atinginclo, portanto, a
autonomia. As criangas e adolescentes estdo
em processo de construgdo para alcangar a
autonomia. Contudo, essa situagdo é agravacla
quanclo existe um comprometimento da capa-
cidade do inclivicluo, como no caso das PNE.
Perce])e—se, assim, que essa construgao ndo é

alcangada plenamente por todos.

A autonomia reduzida refere-se a uma pessoa
que é controlada por outra ou que nao possui
a capacida(le de decidir tendo como parame-
tro seu desejo 5. A agdo dos responsaveis e
dos profissionais baseia-se no argumento de
que tém competéncia e autoridade para impor
sua vontade as PNE, e assim determinar o

comportamento que estas devem ter, eviden-
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ciando sua condigéio de heteronomia *. Ber-
nardes, Maior, Spezia e Aratijo **apontam o
risco potencial que a PNE possui de ter sua
autonomia restringicla se a deficiéncia for
confundida com a incapaciclacle de tomar
decisdes. A existéncia de deficiéncia nao
determina invariavelmente que a capacidade
de fazer escolhas ou raciocinar sobre agdes

esteja prejudicada.

Todos os proﬁssionais afirmaram que o aten-
dimento a PNE ¢ diferenciado. Aspecto
importante apontado referiu-se a manutengao
de proceclimentos iguais in&ependentemente
do paciente, mas depenclentes do nivel de
compreensdo. Para um profissional, sua atua-
gao depende das exigéncias de cada paciente, o
que pocle demonstrar falta de uniformidade
nos diversos atendimentos oferecidos pela ins-
tituigdo, que mostra algum nivel de acomoda-

¢ao nas praticas pro{issionais.

Outro ponto abordado nas falas foi o conhe-
cimento cientffico especifico, corroborado por
Silva, Panhoca e Blachman, que consideram
a necessidade da formagé’.o universitdria ser
direcionada a aspectos como o entendimento
e o cuidado para com o ser humano e seu con-
texto social e histérico. Além disso, o trabalho
e o estudo em equipes compostas por profis—
sionais de diferentes dreas devem ser valoriza-
(],os, para promover formagéo al)rangente e
multifacetada sobre o processo saﬁde—doenga °.
Para Schramm %, a capacitagio limitada sobre
as questdes éticas na £ormag&o dos profissio-
nais de satide dificulta sua aplicagéo na prética
assistencial. Além disso, alguns profissionais

poclem acreditar que o conhecimento técnico

que possuem os capacita a decidir pelo outro,
especialmente quando se &eparam com situa-

goes de conflito na pratica proﬁssional *,

Os proﬁssionais também referiram que ha
maior participagdo no atendimento claque]as
pessoas que nao possuem necessidades espe-
ciais em comparagdao a PNE. Isso demonstra
a dificuldade tanto para o exercicio da autono-
mia pela PNE como para a promogao da

mesma pelo pro{issional.

Quanto a participagao de uma terceira pessoa
nas decisdes que se referem a PNE, a maior
parte dos profissionais ndo sente desconforto.
Porém, situagoes de conflito ou divergéncia de
opinido ante a participagdo dessa terceira pes-
soa no processo de decisao sobre o tratamento
da PNE foram referidas pela maioria dos
entrevistados. A maior parte dos conflitos
vivenciados diz respeito a aspectos ligaclos ao
profissional, evidenciando aspectos pessoais e
o medo do desconhecido. A capacitagdo con-
tinuada poderia ser uma estratégia para sanar
essa dificuldade mencionada pelos proﬁssio—

nais no estudo.

A situagao existencial da PNE configura—se
como de vulnerabilidade. A reflexao bioética
ante essa situagao trouxe a bioética da prote-
¢do como possil)ilidacle de amparo ao indivi-
duo que nao clispée de condig()es necessarias
para uma vida digna e com qualidade 30,37, 38,
Nesse sentido, observou-se que alguns dos
aspectos abordados pelos proﬁssionais estao
associados a pro])lemas, imposigdes ou limita-
goes da prépria instituigdo e ndo propriamen-

te da relagéo do profissional com a PNE.
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Pontos como grancle ndmero de pessoas que
aguarclam atendimento, ntimero de faltas
como pardmetro para a continuidade do trata-
mento, infraestrutura, dentre outros, indicam

a responsabilidade da instituigdo no atendi-

mento da PNE.

O local para realizagéo do estudo foi escolhi-
do devido a sua caracteristica multiprofissio-
nal: ser pfl])lica e ter a clientela focalizada no
objetivo do trabalho. Ressalte-se, todavia,
que a realizag&o da coleta de dados em ape-
nas uma institui¢do apresentou-se como
1imitagéo, pois os relatos ficaram restritos ao
perfil de atendimento do profissional dessa

instituigdo.
Consideragoes finais

Ante os resultados encontraclos, verificou-se
que a relagéo entre profissional de satide e
crianga ou adolescente com necessidades espe-
ciais apresenta-se permeacla por situagdes de
tomada de decisio enfrentadas por profissio—
nais. Mesmo que se percel)a a possi]ailidade de
interagao/comunicagao com a PNE, ainda ¢
dificil que a mesma participe das decisoes

sobre o que afeta a sua vida.

Depreencle-se que, embora a PNE possua
autonomia limitada ou heteronomia diante de
suas 1imita<;6es, 0 que nao se pocle ignorar é a
dignidacle da pessoa — a qual, mesmo que nao

tenha possibilidade de tomar decisdo, deve ser

respeitada em sua individualidade, levando-se
em consideragéo suas diferenga.s, mas nao
com desigualdade. A partir da aceitacao da
(liferenga como condigéo da existéncia huma-
na faz-se necessaria a busca da equidade e pro-
tegao, visando alcangar o que é melhor para
cada ciclacléo, em razdo de suas singulares

diferengas.

Contemplando a relevancia desses aspectos,
torna-se mister a reflexio sobre medidas de
protegao e de promogao da autonomia,
ainda que limitada para as pessoas que apre-
sentam Condigéo de vulnerabilidade. A
capacitagao profissional continua e voltada
nao apenas para aspectos de conhecimento
técnico, mas para o relacionamento huma-
no, valorizando o bem-estar do outro, é
medida necessaria. Essa reflexdo deve extra-
polar a academia e ser aplicada a pratica
assistencial, na busca da promogao da clig—
nidade, independente de sua condig&o espe-
cial, tratando a capacitagao da equipe e
estabelecendo po]iticas pﬁblicas de assistén-
cia a saﬁcle, em consonancia com a Con-
vengao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, que afirma a necessidade de
garantir a qualiclade dos servigos disponi—
veis as pessoas. Visando alcangar esse obje—
tivo, devem ser realizadas atividades de for-
magao e clefinigéo de aspectos éticos para os
setores de satde pﬁ]alico e privado, a fim de
garantir os direitos humanos e a dignidacle

das pessoas com deficiéncia.
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Resumen

Estudio sobre la heteronimia en la asistencia en salud a los nifos y adolescentes
con necesidades especiales

El objetivo del estudio fue comprender, a la luz del concepto bioético de la heteronimia, la
relacion entre el profesional de la salud y los nifios o adolescentes con necesidades especiales, en
relacion a la toma de decisiones enfrentada por profesionales en la atencién a pacientes con
diferentes niveles de discapacidad. Participaron diez profesionales que atienden a esos pacientes
en el servicio publico especializado, por medio de entrevista semi-estructurada, lo que permitié
investigar seis ejes tematicos: discusion acerca del trabajo; comunicacién entre profesionales y
pacientes; participacion de la persona con necesidades especiales (PNE) en la decisién; diferencias
en la atencion; dificultades notadas por el profesional; y participacion de terceros. La mayor parte
de los profesionales entiende que la PNE debe participar en la discusion acerca de la intervencién,
pero no en la toma de decisiones en relacion a la intervencion. Se han referido situaciones de
conflicto por la participacién de otras personas en la relacién profesional-PNE. Se concluyd que
hay necesidad de proteccién a la PNE y de acciones de capacitacion profesional.

Palabras-clave: Bioética. Personas con deficiencia. Autonomia personal.

Abstract

Study of heteronomy on health care practices to children and teenagers with
special needs

This study aimed to understand, from a bioethical concept of heteronomy, the relationship
between a health professional and children or teenagers with special needs concerning decision-
making process faced by professionals when attending patients with different disability levels. Ten
professionals that assist these patients in specialized public service participated of the semi-
structured interview, allowing the analysis of six thematic axes: discussion about the treatment;
communication between the health professional and the patient; participation of the person with
special needs (PSN) in decisions; differences in health care; difficulties faced by health professionals;
and participation of third parties. Most professionals agree that a PSN should take part on the
discussions about the intervention; although the later doees participate in the decision-making
related to intervention. Conflict situations in view of third parties participation in the professional-
PSN relationship were referred. Findings show that there is a need to protect the PSN and
professional capacity building activities.

Key words: Bioethics. Disabled persons. Personal autonomy.
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