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RESUMO

Este estudo baseia-se na andlise reflexiva detadssl parciais obtidos num estudo piloto envolvenddadores de
pessoas com deficiéncias, participantes em pesg@stoco principal foi analisar de que maneir@iaiscipios éticos

e bioéticos se configuram nas pesquisas realizamascuidadores familiares de adultos com sindroenBalvn, na
cidade do Porto, Portugaflétodo: estudo piloto de carater qualitativo, realizadmauatro cuidadores, com idades
entre 55 e 67 anos, de pacientes adultos com sfiedde Down, utilizando-se questionarios contendgyrgas
fechadas e entrevistas semiestruturadas que faeradns e transcritas para o formato de té&sultadosNenhum
dos entrevistados recebeu algum tipo de feedbaekcaaados resultados das pesquisas nas quais [pendici
anteriormente. Alguns participantes detectarammalgipo de beneficio, porém de carater genéricord3undo
conseguiram identificar beneficios ou prejuizos ®m participacdoConclusdo: pelos relatos obtidos podemos
observar que a autonomia parece ser respeitadastudos referidos pelos cuidadores. Porém, adaltieedback
acerca dos resultados se contrap8e sobre o pardégbeneficéncia, ou seja, fazer o bem ao paatitipda pesquisa
deve ser um aspecto previsto ja no protocolo dalegtelo pesquisador responsavel.

Palavras-chaves: Sindrome de Down. Cuidadores. &ftigaesquisa. Bioética
ABSTRACT

This study is based on the reflective analysisatial results of a pilot study involving caregisesf people with
disabilities, research participants. The main foass to analyze how the ethical and bioethical gipies are
configured in studies with family caregivers of ldwith Down syndrome, in Porto, Portugal. Methqdalitative
pilot study performed with four caregivers, agedt6%7 years, adults with down syndrome, using tio@saires
containing closed questions and semi-structureshiigws that were recorded and transcribed tofteriat. Results:
None of the respondents received any feedback emebults of research in which previously partigga Some
participants detected some kind of benefit, bug géneral nature. The other group was not abkietatify benefits or
losses in their participation. Conclusion: by theomts we can see that the autonomy appears taibéeshin studies
reported by caregivers. However, the lack of feellban the results achieved in opposition to thegiple of
beneficence, that is, to do good to the researdicipant should be an expected aspect alreadlyerstudy protocol
by the main researcher.

Keywords: intellectual disability. Caregivers. Bioies

etal., 2008; GRAAF et al., 2011). De acordo com

a Natioanal Down Syndrome Society (2012)

A sindrome de Down € a alteragdo geneética mais  existem mais de seis milhdes de pessoas com esta
frequente em todo o mundo (WISEMAN et al.,  patologia em todo o mundo. N&o existem dados
2009;). Alincidéncia e a prevaléncia da sindrome  epidemioldgicos exatos relativos & sindrome de
de Down tém sido amplamente estudadas ao Down em Portugal (SILVA, 2013), porém
longo de décadas em diversos paises do mundo. considerando-se a taxa de natalidade nacional,
A prevaléncia encontrada na literatura € de uma s3o estimados 0s nascimentos anuais de 150 a
trés por cada 1000 nascimentos (WEIJERMAN 180 criangcas com a referida sindrome

1 - INTRODUCAO
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(FERNANDES et al.; 2001). De acordo com
Breia et al (2014) o sistema portugués de saude
ndo oferece uma atencao satisfatoria na transicao
dos cuidados da fase pediatrica a adulta ao
paciente com sindrome de Down, 0 que para
Nunes e Sassetti (2010) pode demonstrar uma
aparente falta de sucesso na alternancia dos
espacos, possivelmente pela dificuldade de se
cumprir procedimentos previamente
recomendados para esta condicdo clinica.

No inicio do aos 90 verificou-se um aumento
importante na expectativa média de vida das
pessoas com sindrome de Down (WHO, 2012),
onde a melhora das condicbes de vida e o
desenvolvimento da medicina séo condi¢cfes que
predispdem a aumentar a prevaléncia desta
populacdo na fase adulta (GRAATf et al.; 2011),
sugerindo um aumento da longevidade, mesmo
que esta seja ainda inferior quando comparada ao
restante da populacdo em geral (SILVA, 2013).
A expectativa de vida das pessoas com sindrome
de Down é de aproximadamente 50 anos
(MOELLER, 2006), sendo que algumas delas
podem achegar até os 60 anos (WHO, 2012;
HODAPP, 2007).

A familia tem papel importante no cuidado da
pessoa com sindrome de Down, pois sdo pessoas
com deficiéncia, apresentando algum tipo de
limitacdo em suas atividades diarias. Para
Hodapp (2007) os pais dessas pessoas com
deficiéncia se preocupam com quem cuidara
destes filhos quando morrerem, tarefa
habitualmente assumida pelos irmdos. A
literatura sobre bebés e criancas com essa
patologia € vasta, assim como é ampla a
quantidade de intervencdes terapéuticas
propostas (MUSTACCHI, 1990), mas 0 mesmo
ndo se observa com relacdo a estudos com
adultos (TADA; SOUZA, 2009). Adultos com
sindrome de Down e suas interacdes familiares
podem ser, portanto, uma fonte de pesquisa
interessante, principalmente pelas necessidades
de salde particulares que este grupo apresenta e
0 as possiveis repercussdes que podem ser
observadas tanto no ambiente familiar como na
sociedade portuguesa, como um todo (SILVA,
2013). Além disso, a ampliacdo das pesquisas

sobre os adultos com esta patologia em todos
seus aspectos (biolégicos, culturais e sociais)
pode propiciar a melhora da capacitacdo dos
profissionais de salde e educacdo (SILVA,;
KLEINHANS, 2006).

As pesquisas com seres humanos vém
contribuindo com a Ciéncia de forma marcante,
norteando procedimentos e acrescentando
informacBes a grande parte dos conhecimentos
adquiridos até a atualidade (BETTINI-
PEREIRA, 2015). E este avanco cientifico traz
consigo questionamentos éticos. De acordo com
Diniz e Guilhem (2008) os estudos sobre ética e
sua aplicabilidade devem ser valorizados, pois
séo téo importantes quanto os direitos humanos,
protecdo de pessoas vulneraveis e o incremento
da ciéncia para o beneficio comum.

A Bioética ou ética aplicada, pode ser
considerada importante instrumento norteador de
praticas relacionadas a conduta cientifica em
pesquisas realizadas com seres humanos. Seja a
pesquisa de carater experimental ou
observacional, os participantes tém sempre
algum potencial de risco ou dano (TEIXEIRA e
SILVA, 2012). Os estudos envolvendo seres
humanos se destacam pelo fato de que podem ser
multiplicadores de conhecimento e
aprimoramento de informacbes relativas aos
cuidados em saude. Os aspectos éticos e
bioéticos implicitos a estes estudos podem
auxiliar no sentido de propiciarem um controle
mais efetivo sobre quaisquer danos que estes
trabalhos possam vir a causar a seus participantes
(AQUINO et al., 2012).

A Teoria Principialista aborda questbes acerca
das pesquisas biomédicas, com o objetivo de se
controlar as variaveis éticas implicitas a estes
estudos (BEAUCHAMPS; CHILDRESS, 2013).

A Etica Biomédica com base no Principialismo
possui quatro pilares basicos: autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. O
principio da autonomia estabelece que a pessoa
deva ter plenas condicbes de exercer sua
liberdade de escolha. A beneficéncia estabelece
gue o agir deve estar relacionado ao “fazer o
bem” a outrem. O principio de ndo maleficéncia
estabelece o0 “nado lesar” ou causar algum tipo de
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prejuizo a alguém. E a justica trata cada
individuo de forma adequada, de acordo com que
€ necessario (BEAUCHAMP; CHILDRESS,
2013). Apesar das inGmeras criticas, o
Principialismo pode ser considerado um
referencial metodoldgico relevante, ja que pode
auxiliar no sentido de minimizar riscos inerentes
as questdes relacionadas as acbes em salde
(SANTOS; FRANCA, 2011). A principio todos
0s participantes em estudos podem ser
considerados vulneraveis, ja que toda pesquisa
pode trazer algum tipo de desconforto aos
participantes (SANTANA; LORENZO, 2008).
Para Porto (2007) o termo vulnerabilidade pode
caracterizar um grupo especifico que apresenta
uma “condigdo vulneravel” relacionada a
aspectos biolégicos, sociais, econbmicos e até
politicos. A vulnerabilidade pode variar de
acordo com a situacdo na qual a pessoa estiver
inserida (PETTENGIL; ANGELO, 2005).

Existem varias pesquisas envolvendo pessoas
com deficiéncias e seus cuidadores familiares ou
profissionais. Para que uma pesquisa seja
considerada ética os participantes necessitam
estar cientes de todos os nuances do estudo,
inclusive os potenciais riscos (GAMBLES,
2004). Muitos grupos considerados vulneraveis
ndo compreendem de forma adequada as
pesquisas nas quais participam (CABRAL et
al.;., 2006). Em certos casos a vulnerabilidade é
extrema, impossibilitando a obtencdo do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(GRECO, 2013).

Este artigo traz a reflexdo sobre os resultados
parciais de uma pesquisa, obtidos em estudo
piloto realizado em Portugal, envolvendo
cuidadores de adultos com sindrome de Down,
participantes em pesquisas, de maneira a se
observar como 0s aspectos éticos e bioéticos
apresentaram-se nestes referidos trabalhos. Pela
grande quantidade de pacientes e 0s poucos
estudos encontrados sobre adultos com esta
patologia, esta reflexdo podera favorecer no
sentido de se ampliar o conhecimento cientifico-
reflexivo sobre o tema, numa abordagem
bioética, dentro da realidade portuguesa,
podendo favorecer a realizacdo de

desdobramentos futuros, incluindo andlises
comparativas com a realidade brasileira. Nao
sera feita neste trabalho, comparagdo com
cuidadores brasileiros, pois ndo foram coletados
dados para tal procedimento.

2 - METODO

Foi realizado um estudo piloto, exploratério de
carater descritivo de abordagem qualitativa,
utilizando-se os recursos do questionario com
perguntas fechadas e da entrevista
semiestruturada, gravadas e transcritas para o
formato de texto. Os dados coletados foram
categorizados de acordo com o0s critérios de
andlise de contetdo de Bardin (2006). Os
cuidadores foram identificados pela letra “C". O
estudo foi submetido a apreciagdo do Comité de
Etica da Faculdade de Medicina da Universidade
do Porto (FMUP) e somente ap0s aprovacao
deste a pesquisadora  principal deu
prosseguimento ao trabalho de campo. Os
adultos com sindrome de Down praticavam
natacio em um centro desportivo e a
pesquisadora principal contactou a educadora
fisica e treinadora dos mesmos, explicando os
objetivos do estudo. A educadora fisica entrou
em contato com as cuidadoras familiares que
aceitaram participar do trabalho. As entrevistas

foram agendadas de acordo com a
disponibilidade dos participantes. A
pesquisadora compareceu ao centro de

treinamento, local escolhido pelas cuidadoras

para participar do estudo em questdo, em dia e
horéario pré-agendado. A pesquisadora explicou

0s objetivos, etapas sequenciais e antes de dar
inicio ao estudo, leu em voz alta, conjuntamente

as cuidadoras, o TCLE e as perguntas do

guestionario.

Foram realizadas cinco entrevistas, porém
apenas quatro estiveram dentro do escopo da
pesquisa. As quatro entrevistas gravadas foram
transcritas literalmente para o formato de texto e
categorizadas, utilizando-se a analise contetdo
de Bardin (2006). Primeiramente foi realizada
uma leitura completa dos questionarios e das
entrevistas transcritas. Depois, cada entrevista fo
lida novamente, sendo nesta fase demarcada a
frequéncia com que cada unidade de registro

20
Universidade Presbiteriana Mackenzie

CCBS - Programa de P4s-Graduagdo em Distirbiosderidolvimento
Cadernos de Pés-Graduacédo em Disturbios do Desemewito, Sdo Paulo, v.15, n.2, p. 18-28, 2015.



ISSN 1809-4139

BETTINI-PEREIRA, R.A.; BLASCOVI-ASSIS, S.M.; NUNESRR.

surgiu nos relatos, e entdo criados os nudcleos
tematicos, norteadores deste estudo reflexivo. Os
conteddos dos questionarios e das entrevistas
ficar@o explicitados nos itens a seguir.

Caracterizacdo da amostra

Na primeira fase foram convidados a participar
cinco cuidadores que pertenciam a regido do
Porto, Portugal e que tinham filhos adultos com
diagnostico de sindrome de Down. Todos
responderam ao questionario inicial, composto
por itens de identificacdo e perguntas que
definiram os integrantes da fase seguinte, de
acordo com critérios de inclusdo, que foram: ser
cuidador familiar principal ha pelo menos seis
meses e ter participado de algum projeto de
pesquisa como sujeito ha pelo menos trés anos.
Foram incluidos apenas quatro para a segunda
fase do estudo. As principais caracteristicas e
frequéncia dos participantes foram: namero de
participantes 04, sendo 03 médes e um pai com
idade entre 55 e 67 anos.

3 - RESULTADOS

Pelos dados coletados nos questionarios e nas
entrevistas foram criados nlcleos tematicos
especificos. Os nlcleos tematicos criados
mediante a andlise do contetido das entrevistas
foram: (A) decisdo sobre participacdo nos
estudos, (B) compreensdo dos objetivos da
pesquisa, (C) feedback sobre os resultados da
pesquisa, (D) aplicabilidade para o participante
ou instituicdo. Os resultados mostraram que com
relacdo a decisdo de participar da pesquisa, trés
cuidadores aceitaram por acreditarem ser util a
pesquisa a area médica e por acreditarem ser
importante colaborar em pesquisas cientificas;
um cuidador participou por ndo conseguir negar
0 pedido. No que concerne a compreensdo dos
objetivos dos estudos anteriores nos quais
participaram:  dois cuidadores referiram
compreender os objetivos propostos e dois néo.
Nenhum dos quatro cuidadores receberam algum
tipo de feedback, porém dois referiram ter sido
beneficiados de maneira direta ou indireta com a
participacdo na pesquisa, principalmente com
relacdo ao preparo no lidar com a deficiéncia
do(a) filho(a) propriamente dito(a). Dois

cuidadores referiram né&o ter observado nenhum
tipo de beneficio ou prejuizo (indiferente).
Nenhum cuidador conseguiu referir resultados
pragmaticos de sua participacgao.

A maioria das cuidadoras foram mulheres, com

idades entre 55 e 67 anos, corroborando com 0s
achados de Amendola et al.,, (2008) onde os

autores referem que as mulheres, em especial as
adultas e idosas séo as principais cuidadoras na
familia. As méaes de criancas e adultos com

deficiéncia assumem a funcdo de cuidadoras
(MILTIADES e PRUCHNO, 2001; REZENDE

et al, 2014). Um cuidador era pai, porém este

fator ndo alterou os resultados em termos de

discussdo, j& que o género dos cuidadores
participantes de pesquisas nédo foi foco deste
trabalho.

4- DISCUSSAO
(A) Deciséao sobre participacdo nos estudos

A maioria dos cuidadores referiu ter participado
da pesquisa anterior por acreditarem que poderia
ser Gtil a Medicina, no sentido de ampliar
conhecimentos sobre a sindrome de down e de
forma totalmente voluntaria. Um cuidador
referiu ndo conseguir negar o pedido para
participar do estudo, mas ndo soube explicar a
razdo. Esta preocupacdo em contribuir com a
pesquisa em salde pode ser evidenciada nas falas
dos participantes:

Cl: [.."pelo bem da Medicina ...
precisava daquilo para o bem da
pesquisadora, ndo tanto pelo meu filho.
Eu podia perder um bocadinho de tempo
com ela ...pronto! Disse que é para os
estudos aquele inquérito e eu
respondi”...].

C2: “Porque ndo tinha feitio para dizer
gue ndo. Que era um trabalho ... talvez
se fosse uma pessoa de fora, dissesse
“ndo”, mas era um médico e uma
estudante”.

C4: Porque ele me pediu ... perguntou-
me e eu respondi. As perguntas nds
respondemos... ndo é porque eu acho
que ndo era para, mas... era para o bem
e eu tinha uma filha assim ... que era
para nos ajudar a saber dos problemas
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que iam surgir ao longo da vida dela e
noés temos de saber responder para
tratar dela da melhor maneira”.

O objetivo principal de um estudo é promover o
desenvolvimento da Ciéncia no sentido de se
obter novos conhecimentos, porém a observancia
dos preceitos éticos deve ser incentivada
(DAINESI; GOLDBAUM, 2011). Além do
avanco cientifico, as pesquisas devem conter
uma gama de beneficios extensivos aos
participantes da mesma (CABRAL et al., 2006).
O conhecimento biomédico pode ser considerado
um bem de natureza publica e participar de um
estudo pode ser também compreendido como dar
suporte a um bem publico, ou seja, as pessoas
devem ser incentivadas a participar. Importante
salientar que apesar da participacdo em pesquisas
ser um fato importante para a Ciéncia, o direito
do participante de retirar sua autorizacdo ou
excluir-se da amostra €& preponderante
(SCHAEFER, 2009). A especificidade da
pesquisa deve ser relevada, ja que a participacéo
em estudos envolvendo questdes clinicas
potencialmente relevantes pode agregar valores e
informacbes a sociedade, divergindo de
pesquisas realizadas com o objetivo puramente
regulatério, de carater néo clinico (KATZ, 2009).

O principio de autonomia relaciona-se a
capacidade em participar de forma voluntaria,
garantindo que o participante podera retirar-se do
estudo a qualquer momento, sem nenhum tipo de
Onus ou constrangimento. Pelas respostas, este
principio parece ter sido respeitado.

(B) Compreensao dos objetivos da pesquisa

Dois cuidadores responderam que haviam
compreendido adequadamente sobre o contelido
das pesquisas nos quais haviam participado
anteriormente e dois ndo compreenderam.

C1: “Uma menina chegou a minha casa

.. estava a estudar e precisava desse
inquérito para os estudos. Ela falou se
eu podia responder a certas perguntas
sobre a deficiéncia do menino”.

C2: “Uma foi uma jovem estudante que
me pediu para eu falar sobre o meu filho
e o outro foi um médico que também
estava a fazer um estudo qualquer e me

pediu para eu levar o meu filho”.

Este deveria ser um aspecto extremamente
observado pelos pesquisadores, pois incide
diretamente sobre o principio da autonomia, no
gual a pessoa tem o direito de se autogovernar e
tomar suas prOprias decisdes. O TCLE ¢é
formulado de maneira a garantir este direito,
desde que a pessoa seja considerada competente
e receba o maximo de informacdes acerca de suas
opcdes no que concerne ao aceite ou recusa em
participar de um estudo. A pessoa deve aceitar ou
n&o sua participacdo em propostas de pesquisa ao
invés de participar de forma submissa as
solicitagcdes do profissional de saude (FORTES,
2009). Para se garantir a liberdade no
consentimento € necessario que as praticas
realizadas pelos profissionais de saldde estejam
comprometidas com o principio da autonomia
individual, ja que por possuirem conhecimentos
e habilidades mais aprofundados sobre o tema em
estudo podem tornar invidvel a manifestacao da
real vontade dos participantes do mesmo
(BEAUCHAMP, 1989). A dificuldade em
participar de uma pesquisa, mesmo sem
compreender 0s objetivos da mesma foi
observada nos relatos, corroborando com os
achados de Biondo-Simdes et al., (2007) no qual
os autores referem que diversidade so6cio-cultural
e a propria situacdo do momento da pesquisa
podem provocar algum tipo de constrangimento
a pessoa em informar o ndo-entendimento do
tema. O participante da pesquisa ndo deve ser
apenas um receptor de informacfes, pois para
gque o TCLE seja considerado adequado, as
informacBes devem ser adaptadas a realidade e
condi¢cdes sociais, culturais e até psicol6gicas
concretas de cada paciente (FORTES, 2009). A
assinatura do termo de consentimento,
obrigatorio, deve proteger de fato, os direitos do
participante de pesquisa, mesmo em estudos
envolvendo casos clinicos, visando garantir ao
maximo os direitos destes & autonomia e
confidencialidade (BERNARDES; NUNES;
2013).

(C) Feedback sobre os resultados da pesquisa

Nenhum dos quatro cuidadores recebeu algum
tipo de feedback dos pesquisadores.
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C1: “N&o, néo tive resposta nenhuma ...
nunca soube ... nunca me disseram nada.
S6 respondi ao inquérito e mais nada
soube disso”.

C2: “ndo, nada. A jovem fez e pronto...
mais nada... mas, o doutor foi até um
pouco mais sensato. Mas, quando ele
acabou o trabalho dele, suspendeu o
tratamento e ai por acaso, foi um bocado
desagradavel. Enquanto precisou
cheguei a essa conclusdo. Mas nem
sequer fui tirar satisfagdo. Até perguntei
porqué? Uma funcionaria respondeu-
me que nao era preciso mais nada e que
o tratamento teria de ser diferente. Eu
sai de la e nunca mais fui a universidade
e pronto. N&o voltei e pronto! ... mas
ndo gostei da atitude”.

N&o existe uma hierarquia em termos absolutos
dos principios bioéticos, ou seja, em
determinadas situacdes a beneficéncia pode
suplantar a autonomia e em outras a beneficéncia
e a justica sdo mais preponderantes e assim
sucessivamente (FORTES, 2009). Pelas falas dos
cuidadores observa-se que o0 principio da
beneficéncia parece estar comprometido. Nem
todos 0s participantes  compreenderam
adequadamente os reais objetivos dos estudos
dos quais participaram anteriormente. Se o0s
beneficios estiverem centrados apenas aos do
pesquisador, isto pode caracterizar uma pesquisa
como meramente tecnicista (TEIXEIRA,
SILVA, 2012). Os participantes de um estudo
tém direito de receber os resultados depois que o

mesmo estiver terminado (NUNES,
NORONHA; AMBIE, 2012). O retorno acerca
dos resultados podera fornecer maior

credibilidade a pesquisa, favorecendo para que
estes participantes aceitem retornar para futuros
estudos (WACHELKE, NATIVIDADE,
ANDRADE, WOLTER; CAMARGO, 2014). O
principio de beneficéncia baseia-se nos possiveis
beneficios oriundos da pesquisa para a populacéo
ou sociedade estudada, de maneira a assegurar
gque estes sejam de interesse concreto para estes
sujeitos, devendo ser maiores do que 0s riscos
(SILVA et al., 2011).

(D) aplicabilidade para o participante ou
instituicdo

Na amostra deste estudo dois cuidadores
identificaram beneficios na participacdo na
pesquisa anterior e dois ndo observaram nem
beneficios nem prejuizos. Nenhum cuidador,
porém, conseguiu identificar resultados
pragmaticos em suas participacdes nos estudos
anteriores. A pesquisa deverd expressar dados
gue possam ser aplicados, em detrimento de
abordar apenas aspectos meramente protocolares
(MARTINS, 2004).

C1: “Entéo, nessa participagcdo néo tive
prejuizo nenhum beneficio nem
prejuizo. prejuizo ndo teve nada. S6
apenas perdi um bocadinho de tempo
para responder o inquérito e mais
nada”.

C3: Acho que no fundo, aha .... Ajudou-
nos a preparar-nos para ela, sobre os
problemas, porque ela tinha problema ...
gue tem ... nasceu com ele. Tivemos que
enfrentar e aceitar e dar a volta a
situagdo, a prova ... esta ali.

C4: Sim, ajudou- nos a saber lidar com
ela...

O principio de beneficéncia esta
embasado em “fazer o bem”, porém este
preceito ndo garante que determinado
estudo seja realizado com a observancia
de principios éticos adequados
(PALACIOS, REGO e SCHRAMM,
2002). O estabelecimento de prioridades
deve ser realizado, de maneira a tornar
igualitaria, sob aspecto ético, o elencar
das reais necessidades ou acesso aos
servicos de saude (NUNES e REGO,
2013). Dois cuidadores responderam
que obtiveram beneficios no lidar com
questdes cotidianas, porém nenhum
especificou os mesmos de forma pratica.
Teoricamente se nao houve danos, a ndo
maleficéncia pode ser considerada como
respeitada nestas pesquisas. Porém, o
relato de C2 mostra-nos um aspecto
peculiar a ser discutido:

C2: [...“Nao prejudicou. As pessoas ... &
tudo a mesma coisa ... quando precisam,
estd tudo muito bem acham-se
servidos ... foral As vezes leva-nos a
pensar na proxima “olha, ndo estou
disponivel “ ... mas ja passou. “Nao teve
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nenhum beneficio nem prejuizo. Sé teve
um desconforto... isso pra mim foi um
desconforto. Aborrecimento...]

A Declaracéo de Helsinque explicita o direito dos
participantes de um estudo a terem acesso aos
resultados oriundos dos mesmos. O acesso aos
beneficios poés-pesquisa deve estar claro e
previsto no protocolo do trabalho, na tentativa de
se evitar a exploracdo do sujeito, distribuindo
equitativamente seu acesso aos resultados
positivos A falta de retorno sobre os resultados
pode demonstrar caréncia na observancia do
principio bioético da ndo maleficéncia, assim
como da justica / equidade (SCHROEDER,
2008). O sentimento da pessoa de ter sido
explorada pode desencadear um processo de
desconfianca e ressentimento (EMANUEL et al.,
2004). A relagdo entre o pesquisador e o
participante deve ser construida embasada na
interacao e confianga reciproca. A interrupgéo de
um tratamento médico ap6s término do projeto
pode ser considerado injusto tanto para o
participante como para o pesquisador. Quanto
maior a necessidade que o paciente tem com
relacdo aos beneficios para a salde obtidos apés
determinada intervencdo estudada, maior sera o
direito do mesmo ter acesso as obrigacdes pos-
pesquisa (NATIONAL BIOETHICS
ADVISORY COMMISSION, 2001).

LIMITACOES DO ESTUDO

A amostra deste estudo piloto foi reduzida, ou

seja, participaram apenas quatro cuidadores, ndo
sendo, portanto representativa da cidade do
Porto. Porém, acreditamos ter sido suficiente

para propiciar a reflexdo sobre o tema.

5 — CONCLUSAO

Muitos sdo os estudos sobre criancas com
sindrome de Down, sendo que com adultos a
quantidade de trabalhos parece ser menor. O foco
deste trabalho foi especificamente cuidadores de
adultos com esta patologia, residentes na cidade
do Porto, Portugal, que haviam participado de
pesquisas anteriores, buscando estabelecer uma
correlacdo entre sua participacdo e a bioética
principialista. Estes sdo dados parciais de um
estudo ainda em desenvolvimento, porém é clara

a necessidade de se analisar a forma como as
pesquisas sdo realizadas, sejam elas de cunho
observacional ou experimental. O respeito a
autonomia, dignidade, valores morais e pessoais
deve estar presente tanto nos grandes trabalhos
como nos de pequeno porte, pois a sensacdo de
exploracdo e desrespeito pode estar intrinseca de
maneiras muito sutis, constituindo uma falta de
observancia no tocante a preceitos éticos /
bioéticos. O “fazer o bem” (beneficéncia) deve
ser um conceito muito maior, assim como a nao
maleficéncia pode ser considerada relativa, se
considerada sob o pardmetro do pesquisador ou
do pesquisado. A justica / equidade podera
coexistir com os demais preceitos, desde que os
pesquisadores e  participantes consigam
estabelecer uma relacéo equilibrada, de troca e
confiangca matuas. O objetivo de toda pesquisa
deveria ser o de gerar conhecimentos, inovacdes.
Mas, o papel do pesquisador deve ir além do
preenchimento de protocolos de pesquisa e
seguimento de diretrizes. Estas devem ser
levadas em consideracao, claro, porém de forma
ética e condizente com a natureza humana do
participante da pesquisa, na tentativa de se evitar
suscitar nos pesquisados, ao maximo, O
sentimento de exploracéo.

O tema ndo esta esgotado e novos trabalhos
podem ser realizados, incluindo a comparacéo
com dados coletados no Brasil, 0 que ndo ocorreu
neste estudo em questao.
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