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RESUMO

O aumento do numero de idosos no Brasil traz uma questao fundamental no que diz
respeito aos cuidados com a saude, quer seja por perdas funcionais relativas ao
proprio envelhecimento biolégico, ou por doengas neurodegenerativas e/ou
incapacitantes. O objetivo desta tese foi analisar, a luz da Bioética de Intervencéo e da
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH), a sobrecarga em
cuidadores informais de idosos com doengas neurodegenerativas, tendo como
pressupostos 0s principios de autonomia, vulnerabilidade e solidariedade..
Participaram da pesquisa 111 cuidadores informais, 94 mulheres (84,85%) de dezoito
Estados do Brasil, incluindo o Distrito Federal. Trata-se de um estudo empirico,
exploratério, descritivo e de corte transversal. Os instrumentos utilizados foram dois
guestionarios elaborados para o estudo, um sociodemogréfico e o outro sobre o papel
do cuidador familiar, e o Inventério de Sobrecarga de Zarit que contem 22 itens na
versdo validada para a lingua portuguesa, cujos escores variam de 0 a 88. A coleta
dos dados iniciou em julho de 2016 com a divulgagédo online dos instrumentos, por
meio do software Survey Monkey, e teve o auxilio de trés grupos de cuidadores
informais presentes no Facebook nessa divulgacéo: Pr6-Cura ELA, AMS & Parkinson
e Alzheimer Suporte aos Cuidadores Familiares. Nos resultados, a média dos escores
do Inventario de Sobrecarga foi igual a 37,50 (mediana= 36; DP=14,51). Na pesquisa
prevaleceu o grau de sobrecarga leve a moderada (n=51; 46,8%), seguido pelo grau
de moderado a severo (n=44; 40,4%), trés casos (2,8%) alcancaram escores
equivalentes a sobrecarga severa e a auséncia ou pouca sobrecarga foi observada em
11 cuidadores (10,1%). No que concerne a percepc¢ao de autonomia pelo cuidador
informal: 18,35% n&o se sentiam autdonomos e 38,53% consideravam-se autonomos
porém parcialmente e 35,78% relataram que ndo eram autbnomos. No tocante a
sobrecarga, niveis maiores estiveram associados a relatos de ocorréncia de doenca
no cuidador, percep¢cdo de auséncia de autonomia e a percepcao de que familiares
ndo se preocupavam o cuidador. Em duas perguntas abertas para comentarios
registraram-se situagfes e sentimentos que descreveram um cenario de sofrimento
com a doenca do idoso, de cobranca excessiva de si mesmo, dificuldade de lidar com
a situacdo, desespero e cansaco, reforcando os dados numéricos referentes aos
niveis de sobrecarga observados. Discutiu-se, também, a invisibilidade do cuidador
informal que acaba por se tornar cada vez mais vulneravel com o comprometimento e
a reducdo de sua autonomia e como a bioética de intervengcdo contribui critica e
reflexivamente em um cenario de autonomia reduzida e vulnerabilidade social.
Conclui-se que o cenario do cuidador informal estd imerso em um contexto de
sobrecarga, mas também envolto em sentimentos proprios da ética do cuidado, como
0 amor, a gratiddo, a compaixao e a solidariedade. Entende-se que politicas publicas,
como o Estratégia de Saude da Familia, mediante novas ag¢des e inclusdo de equipe
interdisciplinares, com planejamento nacional e monitoramento, pode se afirmar como
um modelo de atencdo em que a saude biopsicossocial seja, de fato, um objetivo para
o tema do envelhecimento da populagéo no pais, mas com foco na familia bem como
no contexto familiar. Por fim, a pesquisa mostrou que os principios bioéticos contidos
na DUBDH, particularmente relacionados com a autonomia, a vulnerabilidade e a
solidariedade, estdo presentes no cenario do cuidador informal.

Palavras-chaves: Cuidador informal. Idoso. Doencas neurodegenerativas.
Sobrecarga. Bioética.



ABSTRACT

The increase in the number of elderly people in Brazil raises a fundamental question
regarding health care, whether due to functional losses related to biological aging itself,
or due to neurodegenerative and / or incapacitating diseases. The aim of this thesis
was to analyze, in the light of the Bioethics of Intervention and the Universal
Declaration on Bioethics and Human Rights (DUBDH), the overloading of informal
caregivers of elderly people with neurodegenerative diseases, based on the principles
of autonomy, vulnerability and solidarity. Eleven informal caregivers participated in the
study, 94 women (84.85%) from eighteen states in Brazil, including the Federal District.
This is an empirical, exploratory, descriptive and cross-sectional study. The
instruments used were two questionnaires elaborated for the study, one
sociodemographic and the other regarding the role of the family caregiver, and the Zarit
Overload Inventory which contains 22 items in the validated version for the Portuguese
language, whose scores range from 0 to 88. Data collection began in July 2016 with
the online dissemination of the instruments through Survey Monkey software and was
assisted by three groups of informal caregivers present on the social networking
website Facebook in this disclosure: Pro-Healing ELA, AMS & Parkinson and
Alzheimer Support To Family Caregivers. In the results, the mean of the Overload
Inventory scores was 37.50 (median = 36; SD = 14.51). The prevalence of mild to
moderate overload was high (n = 51, 46.8%), followed by moderate to severe (n = 44,
40.4%), three cases (2.8%) reached equivalent scores Severe overload and absence
or low overload were observed in 11 caregivers (10.1%). Regarding the perception of
autonomy by the informal caregiver: 18.35% did not feel autonomous and 38.53%
considered themselves partially autonomous and 35.78% reported that they were not
autonomous. In relation to overload, higher levels were associated to reports of illness
occurrence in the caregiver, perception of lack of autonomy and to the perception that
family members did not care about the caregiver. In two open-ended questions, there
were situations and feelings that described a scenario of suffering with the elderly's
illness, excessive self-care, difficulty in dealing with the situation, despair and fatigue,
reinforcing the numerical data referring to levels of Overload observed. We also
discussed the lack of recognition of the informal caregiver who ends up becoming
increasingly vulnerable with the commitment and reduction of their autonomy and how
the bioethics of intervention contributes critically and reflexively in a scenario of
reduced autonomy and social vulnerability. It is concluded that the informal caregiver
scenario is immersed in a context of overload, but also wrapped in feelings proper to
care ethics, such as love, gratitude, compassion and solidarity. It is understood that
public policies, such as the Family Health Strategy, through new actions and the
inclusion of interdisciplinary teams, with national planning and monitoring, can be
established as a care model in which biopsychosocial health is, in fact, a goal to the
subject of population aging in the country, but with a focus on the family as well as the
family context. Finally, research has shown that the bioethical principles conte’ '
DUBDH, particularly related to autonomy, vulnerability and solidarity, are preser
informal caregiver scenario.

Key-Words: Family caregiver. Elderly. Neurodegenerative diseases. O
Bioethic.
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INTRODUCAO

De acordo com estimativas do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica - IBGE, no ano de 2050 o Brasil tera uma populagédo de 63 milhdes
de idosos o0 que representara, 164 idosos para cada 100 jovens [1,2]. O
aumento do numero de idosos traz uma questdo fundamental no que diz
respeito aos cuidados com a saude, pois € provavel que boa parte deles ira
necessitar de cuidados especiais, quer seja por perdas funcionais relativas ao
proprio envelhecimento biolégico ou por enfermidades cronicas, degenerativas

e/ou incapacitantes.

As doencgas neurodegenerativas mais prevalentes em pessoas idosas se
apresentam como incuraveis e debilitam o individuo por provocar uma
degeneracdo, ou até mesmo a morte, das células neuronais. Diante deste
cenario de envelhecimento populacional, e com a provavel perda da
capacidade de autocuidado de pessoas idosas acometidas por doencas
neurodegenerativas, emerge a figura do cuidador que, nesses casos, cuidara
de uma pessoa idosa acometida por um agravo neurodegenerativo. Com a
atrofia de regides do cérebro ou da medula espinhal pela morte dessas células,
a pessoa com doenca neurodegenerativa tende a iniciar um processo de perda
progressiva de movimentos locomotores funcionais, perda da fala, da
degluticdo e, em muitos casos, had ainda um processo progressivo de
deméncia, como no caso da doenca de Alzheimer, considerada a mais comum
[3,4].

O cuidador pode ser uma pessoa capacitada e/ou preparada para o
exercicio dessa funcao — o cuidador formal — ou uma pessoa da familia, ou
seja, um cuidador informal. “O Manual do Cuidador da Pessoa Idosa” [5] define

essas duas categorias de cuidadores:

Cuidador informal — membro familiar, esposa(o), filha(o), irma (do),
normalmente do sexo feminino, que é “escolhido” entre os familiares
por ter melhor relacionamento ou intimidade com a pessoa idosa e
por apresentar maior disponibilidade de tempo. Podemos colocar
neste grupo a amiga ou vizinha, que mesmo ndo tendo lagos de
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parentesco, cuida da pessoa idosa, sem receber pagamento, como
voluntéria. (p.54)

Cuidador formal — é o profissional, que recebeu um treinamento
especifico para a fungéo e exerce a atividade de “cuidador” mediante
uma remuneragdo, mantendo vinculos contratuais. Ele pode ser
contratado para exercer suas funcdes na residéncia de uma familia,
em InstituicBes de Longa Permanéncia para ldosos (ILPI) ou
acompanhar a pessoa idosa em sua permanéncia em Unidades de
Saude (hospitais, clinicas etc.). (p. 54)

E mister estabelecer a diferenca entre essas duas formas de cuidador,
pois nos ultimos anos o Brasil avancou em politicas publicas para a pessoa
idosa e ja existem projetos para o cuidador formal, como o Projeto de Lei n®
4702 de 2010 em tramitagcdo no Congresso Nacional, que regulamentara a
profissdo de cuidador de idoso. O projeto em questdo, em abril de 2014, estava
em vias de obter apreciacdo conclusiva nas Comissdes do Senado Federal
[6,7,8]. Contudo ndo houve andamento e 0 mesmo permanece na referida
Comisséo. Esse Projeto de Lei propicia uma série de discussdes por viabilizar
para o profissional cuidador os mesmos direitos trabalhistas de um empregado
doméstico o que, consequentemente, ira provocar um aumento dos gastos no
orcamento das familias que porventura necessitem dessa modalidade de

servico [6,1].

Embora os encargos e o reconhecimento da profissdo protejam o
trabalhador, o aumento dos custos para as familias podera dificultar, ou até
mesmo inibir, a contratacdo desse servico que é especializado, deixando 0s
cuidados da pessoa idosa a cargo do cuidador informal, que normalmente € um

familiar como o conjuge, filhos(as), noras, genros ou netos(as) [9].

Véarios fatores podem contribuir para a motivacdo do cuidado
disponibilizado pelo familiar. Em geral, sdo pessoas movidas por sentimentos
de altruismo, bondade, solidariedade, ou mesmo limitacdes financeiras, que
impedem a contratagdo de um cuidador formal. Pode-se mencionar ainda o
sentimento de gratiddo, pois afinal, trata-se de cuidar de quem um dia delas

cuidou.

No entanto, o papel assumido pelo cuidador informal (familiar) pode

tornar-se muito penoso e acarretar, além de afastamento do trabalho,
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interrupcéo dos estudos, do lazer, bem como desencadear problemas na saude
fisica e/lou mental, pois estas pessoas — além de ndo possuirem qualificacéo
profissional para exercer o papel de cuidador — mantém relacdo direta e

convivio cotidiano com o idoso que estara sob os seus cuidados [10].

Karsch [11] chama a atencdo para um ponto fundamental na relacéo
estabelecida entre cuidador informal e a pessoa idosa sob seus cuidados: a
estrutura familiar e o nivel de comprometimento dos demais integrantes da
familia. Nem todos os familiares se comprometem igualmente e € habitual o
nao entendimento de que a atuacdo como cuidador podera sobrecarregar
apenas um ou poucos membros da familia. Ademais, ha familias que
enfrentam situacdes dificeis e conflituosas, como a falta de condi¢cdes
financeiras, de emprego, separagdes conjugais, enfim, vivenciam estressores
que se agregam ao novo cendrio. Todos esses aspectos podem contribuir com

o desenvolvimento da chamada sindrome do cuidador informal.

A palavra sindrome vem do grego syndromé cujo significado esta
associado a reunido. E um termo utilizado na medicina e demais areas da
saude que significa um conjunto de sinais, indicios e/ou sintomas de
deteminada doenca ou condicdo [12]. A sindrome do cuidador informal
comecou a ser estudada nos anos 1980 quando o professor Steven H. Zarit, do
Departamento de Desenvolvimento de Estudos de Familia da Universidade de
Chicago, ao realizar pesquisas relacionadas a gerontologia, elaborou um
instrumento considerado, em Vvarios paises, uma referéncia para medir a
percepcado de cuidadores informais sobre suas obrigaces e as condi¢cdes de
saude fisica e mental. Trata-se, portanto, de um conjunto de alteracdes fisicas
gue envolvem também alteracdes psiquicas, como ansiedade e depresséao, e
que podem afetar as relagbes sociais, levando inclusive ao isolamento e a

perda da qualidade de vida [13,14].

O questionario conhecido como Caregiver Burden Interview de Zarit
contém 22 itens e esta validado para o inglés, espanhol, portugués, alemao,
francés, chinés, entre outras linguas, podendo ser autoaplicado [15,16]. No

Brasil, o questionario de Zarit foi adaptado para o portugués do Brasil por
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Scafusca [16] no trabalho Versao brasileira da escala Burden Interview para

avaliacao de sobrecarga em cuidadores de individuos com doencas mentais.

Diante desse contexto, a bioética apresentou-se como referencial
importante para a pesquisa proposta. Ademais, a bioética podera possibilitar
um estudo mais aprofundado sobre a vulnerabilidade humana da condicdo de
cuidador informal, a autonomia frente a oportunidade de escolhas e decisdes e

a solidariedade estabelecida na relacdo de cuidado [17].

A proposta de tese trouxe a bioética, em especial a bioética de
intervencdo e a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos
(DUBDH) da UNESCO, como referenciais tedricos para a analise do tema em
questao pela contribuicdo dos principios que afetam a qualide de vida como
saude dos individuos em especial aqueles mais vulneraveis e pela
possibilidade de reflexdes sobre politicas publicas e sociais [18]. Assim, o
objetivo geral desta tese foi analisar a sobrecarga em cuidadores informais de
idosos vivendo com doencas neurodegenerativas tendo como pressupostos a
Bioética de Intervencdo [19] e os principios bioéticos contidos na DUBDH:

autonomia, vulnerabilidade, e solidariedade [20].

No corpo desta tese temos 0s pressupostos tedricos em que se adentra
no estudo da bioética, em seu referencial histoérico. Em seguida, uma descricdo
da bioética latinoamericana da corrente intitulada bioética de intervencgéo [19], e
o didlogo desta com os principios da Declaracdo Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos, por entender que este documento representa um marco
para contextualizacdo dos problemas enfrentados pela América Latina, em
especial o Brasil [20]. Posteriormente h4 uma breve descricdo das doencas
neurodegenerativas que acometem os idosos cuidados pelos familiares, em
especial aquelas que foram prevalentes no avancar da pesquisa. Encerrando
0S pressupostos tedricos foi feita uma imersédo na obra de Karol Gilligan [21]

para desvelar a ética do cuidado e as politicas publicas no Brasil.

Os dados obtidos por meio de trés instrumentos permitiram tragar um
perfil de cuidadores familiares brasileiros de pessoas idosas com doencas

neurodegenerativas e dos niveis de sobrecarga, conforme descritos por Zarit
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[16]. Tratou-se, a partir dos dados identificados, promover uma reflexdo com os

principios bioéticos elegidos nesta tese.

Por fim, esta tese é um passo importante ao discutir o tema da
sobrecarga de cuidadores informais a luz da bioética de intervencdo e 0s
principios de autonomia, vulnerabilidade e solidariedade contempladosna

Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da UNESCO
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1. PRESSUPOSTOS TEORICOS

1.1 Bioética

7

De acordo com Barbosa [22], “a bioética € um dos campos do
conhecimento académico que mais vem progredindo nos ultimos anos” (p. 21).
Prova dessa afirmacdo, tendo como referencial o Brasil, € o aumento do
namero de trabalhos cientificos publicados, cursos de pés-graduacdo
(especializacdo, mestrado e doutorado) e de estudos na area, considerada
como um campo interdisciplinar. Para compreender a afirmacdo de Barbosa é
necessario conhecer o caminho histérico da bioética, bem como a motivacdo

de seus estudiosos, 0s bioeticistas.

Foi no inicio dos anos 1970, tendo em vista a obra Bioethics the Bridge
of the Future [23], que o0 cancerologista Van Rensselaer Potter difundiu a
terminologia “bioética” como uma ciéncia da vida, necessaria a sobrevivéncia
do planeta. Potter foi além ao trazer questfes ligadas a preservacao do meio
ambiente como pressuposto para a continuidade da vida humana,
preocupando-se com o impacto que o avanco das ciéncias e da tecnologia teria
no futuro do planeta. Assim, descreveu a bioética como uma ponte que
interligaria o presente e o futuro, uma nova forma de conhecimento. Para
muitos bioeticistas Potter foi o precurssor dessa area de conhecimento,

intitulado “o pai da bioética”.

Posterior as ideias de Potter, Beauchamp e Childress escrevem em
1979 The Principle of Biomedical Ethics [24], uma obra mais direcionada ao
meio biomédico, dada a formacdo de ambos os autores — um fildsofo e um
médico — ambos preocupados com a relacdo ética e moral entre médicos e
pacientes. A obra de Beauchamp e Childress contribuiu muito para o avanco da
bioética clinica ao descrever 0s quatro principios bioéticos: autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. Esses principios posteriormente
embasaram a elaboragdo de documentos internacionais e nacionais
importantes, como a DUBDH da UNESCO de 2005 [20]. No Brasil esses

principios encontram-se na regulamentacédo da pratica da pesquisa clinica, na
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Resolucdo do Conselho Nacional de Saude numero 196 de 1996 [25]. Com
Beauchamp e Childress iniciou-se o periodo chamado na Bioética Principialista
[24].

As origens do Principialismo tem seu desenvolvimento em fatos da
realidade, quando o mundo passou a ter conhecimento de pesquisas com
seres humanos nos campos de concentracdo nazista, durante o periodo da
Segunda Guerra Mundial, no qual homens, mulheres, criancas e idosos foram
assassinados de forma barbara, cruel e atroz. Em 1945, médicos nazistas
foram julgados na cidade de Nuremberg na Alemanha, surgindo dois anos
depois um cédigo — o Cddigo de Niuremberg [26] — que trazia em seu escopo
10 pontos que deveriam orientar as condutas clinicas em experimentos com
seres humanos a partir de entdo. Posterior ao Codigo de Nuremberg, outros
momentos marcaram a histéria da bioética como: as denuncias de Henry
Beecher no New Journal of Medicine, em 1966, feitas apds seus estudos que
constataram que criancas e idosos foram objetos de pesquisas antiéticas [27].
Ja entre os anos 1932 e 1972, o caso Tuskeege tornou-se também
emblematico nessa trajetoria da bioética, ao marcar um tempo de abusos
cometidos pelo Servico de Saude Publica dos Estados Unidos que mantiveram
cerca de 400 homens negros com sifilis, que acreditavam estarem sendo
tratados pelo governo, quando na realidade eram cobaias humanas mesmo ja
havendo tratamento para a doenca [27]. O objetivo de nao oferecer tratamento
a essas pessoas era conhecer a historia natural da sifilis. Com toda essa
repercussao acerca do uso de pessoas em prol do desenvolvimento cientifico,
foi criada nos Estados Unidos, em 1974, a Comissdo Nacional de Protecao dos
Seres Humanos da Pesquisa Biomédica e Comportamental que, em 1978,
apresentou trés principios basilares: autonomia, beneficéncia e justica [28]. Um
ano depois foi ampliado com o principio da ndo-maleficéncia, por Beauchamp e
Childress [24] .

Ainda hoje a obra estadunidense influencia e direciona debates e
estudos na pratica biomédica clinica de diversas profissdes de saude. Como
Potter ja antevia, mas com um olhar mais globalizado, o avanco das ciéncias —

em especial aquelas que lidam diretamente com as questdes de vida e morte —
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possibilitou novos discursos ou “discursos bioéticos” sobre a conduta ética
baseada em codigos deontologicos profissionais, bem como condutas morais

ligadas aos costumes e crencas pessoais.

A obra de Beauchamp e Childress tem inegavelmente grande
contribuicdo para a bioética, assim como a obra de Potter [23,24]. No entanto,
para bioeticistas da Catedra UNESCO de Bioética da Universidade de Brasilia -
UnB considera-se que foi a partir da homologacdo em 2005 da DUBDH [20],
gue temas sobre politicas publicas e temas sociais passaram a fazer parte de
fato da discussdo mundial [29]. Segundo Cunha e Garrafa, as discussdes sobre
conflitos bioéticos iniciaram apods “o fim das ditaduras na América Central e do

Sul” e ganharam “identidade prépria” (p.200) [18].

Ou seja, com a DUBDH houve a ampliacdo dos principios bioéticos -
vulneralidade humana, integridade individual, solidariedade e cooperacdo —,
além dos quatro principios descritos por Beauchamp e Childress, que foram
ressignificados para a realidade mundial [20,24]. Assim, a histéria e o
percursso da bioética no ambito da América Latina passa a ter um novo olhar,
uma nova contextualizacdo e reconhecimento, ja inseridos em diversos
trabalhos produzidos nacional e internacionalmente, como artigos, periodicos,
teses, dissertacdes e livros, ou seja, ndo se atém tdo somente a detalhar em
longas péginas a importancia da obra Principles of Biomedical Ethics de autoria
de Beauchamp e Childress [24,30,31,32,33].

Antes da DUBDH, a Teoria Principialista de Beauchamp e Childress
baseada nos quatro principios — autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e
justica — de cunho biomédico, era utilizada para descrever e analisar contextos
diversos dentro de temas bioéticos, inclusive temas nao puramente
biomédicos, como as pesquisas com seres humanos em paises periféricos,
temas ambientais, exclusao social, estigmatizacéo e discriminagéo, tornando-

0s, assim, indistintamente universais [20,24].

O principio da autonomia, por exemplo, com a homologacdo da DUBDH,
deixou de ser aplicado como um principio entendido, até entdo, como absoluto

ao preconizar, segundo o contexto norte-americano, que todo individuo seria
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autbnomo para a tomada de decisdes. Para os bioeticistas latinoamericanos, o
principio da autonomia ndo pode ser empregado como um principio universal
absoluto. E preciso analisar os casos concretos e contextualizar os conflitos
para a aplicacéo do principio. Tomemos como exemplo casos de recrutamento
de participantes de pesquisas cientificas em que os pesquisadores utilizam o
double standard, ou seja, o duplo padrdo de conduta. O double standard é um
tipo de padrdo de pesquisa que provavelmente ndo seria realizado no pais de
origem, mas que encontra respaldo para aplicacdo em paises pobres, sem
legislacdo ou dispositivos de protecdo e que ndo oferecem, por exemplo,
servicos adequados de saude publica, ndo possibilitando aos participantes
recrutados oportunidade real de escolhas livres [34]. Diante de fatos como
estes, passamos a considerar e a descrever em nossos trabalhos
latinoamericanos o principio da autonomia como ligado também as questdes
sociais [20,29,30,31,33].

N&o ha como estabelecer um comparativo entre uma decisdo autbnoma
em cidadaos de paises desenvolvidos, chamados centrais, e aqueles que
vivem em paises em desenvolvimento chamados periféricos. Os principios da
Teoria Principialista ndo devem e ndo podem ser aplicados de forma
indiscriminada e descontextualizada de situacdes relacionadas a saude, ou até
mesmo de outras situacfes sociais, por exemplo. Esses principios devem,
assim, ser aplicados com cautela e de forma contextualizada com base na
realidade local [24,30,31,32].

Outro instrumento que também contribuiu com a consolidacdo de uma
bioética mais contextualizada ou periférica foi a publicacdo do Diccionario
Latinoamericano de Bioética [32] em 2008, ao abordar temas diversos ligados
aos paises latinoamericanos e descritos por bioeticistas desses paises, como
Brasil, Argentina, Chile, Colbmbia, entre outros. Questdes e principios ligados a
vulnerabilidade humana, dignidade, integridade, solidariedade, entre outros,
foram incorporados a discussdao de estudos e reflexbes da bioética
latinoamericana, em especial a chamada Bioética de Intervencao, cujas bases

epistemoldgicas foram iniciadas no Brasil por Garrafa e Porto [30,35].
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Segundo Garrafa [19], a bioética de intervencdo (Bl) “propde uma
alianga concreta com o lado historicamente mais fragil da sociedade [...]"
(p.130), apresentando, assim, comprometimento com temas sociais cujos
atores em muitos casos sao ndo empoderados, livres ou autbhomos, mas sim,
muitas vezes, até mesmos oprimidos. A bioética de intervencdo propde uma
discusséo critica e solidaria, ndo sendo uma bioética paralisada ou engessada
[19,36].

A Bl emergiu como necessidade de fortalecimento de uma bioética que
responda aos dilemas e problemas existentes, que atenda mais a realidade
social, econbmica, ambiental e cultural de paises chamados periféricos,
dilemas que porventura ndo fazem parte do interesse e das discussbes dos

paises centrais [19,36].

Anteriormente chamada de hard bioética, ou seja, uma bioética dura, a
bioética de intervencdo sistematicamente ganha impulsionamentos em sua
fundamentacdo tedrica. Com o0 engajamento de bioeticistas da Catedra
UNESCO de Bioética da Universidade de Brasilia, a Bl vem, como diz Feitosa
[36], sendo “gestada” como corrente (p.6) em seus laboratérios de pratica
académica e cientifica, e a cada ano ha um aumento significativo de
discussodes e reflexdes do nucleo de estudantes de bioética em Conferéncias
Internacionais, organizadas pelo Programa de Poés-graduacdo de Mestrado e
Doutorado e pela Céatedra Unesco de Bioética, ambos da Universidade de

Brasilia.

Uma das forcas impulsionadoras nesse processo de fortalecimento
tedrico foi a UnB ter sediado o VI Congresso Mundial de Bioética, em 2002,
com uma identidade latinoamaericana ao trazer o tema “Bioética, Poder e
Injustica” [37]. A partir deste congresso as discussdes em torno de temas
intimamente ligados a tematica de paises periféricos passaram a permear o
ambiente académico e a ressignificar o pensamento bioético. Uma prova desta
afirmacdo foi o numero crescente de trabalhos cientificos de mestrandos e
doutorandos (mais de 40 trabalhos) aprovados no X Congresso Brasileiro de
Bioética, realizado em 2013, na cidade de Florianopolis, Estado de Santa
Catarina [29].
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Em 2010, Feitosa [36], em sua dissertacdo de mestrado, trouxe para 0s
estudos da Bl uma importante contribuicdo ao discutir sobre a temética
“‘intervengao e nao intromissao” (p.103). Na reflexdo apresentada pelo autor, a
Bl — apesar de sua identidade com a terminologia “intervengdo” —, néo
significaria uma acao autocratica e impositiva, mas uma ac¢ao politica clara,
construida e contextualizada, incluindo diversos atores sociais. Uma Bl que n&o
se intromete, que ndo desrespeita 0s principios basilares estabelecidos pela
DUBDH, ou seja, que defende “uma possivel intervencdo [...] dentro de um
contexto pluricultural, onde o outro pode aceitar ou nao” (p.113) [36]. Uma
bioética acima de tudo pautada no didlogo aberto, claro e objetivamente
voltada para a situacdo ou dilema real, com participacdo igualitaria de todos os

envolvidos no contexto em que se apresenta.

No mesmo ano em que Feitosa [36] trouxe a contribuicdo para se pensar
e dialogar com essa corrente bioética tdo particularmente ligada as questdes
periféricas, Nascimento [38], em sua tese sobre a colonialidade, apresentou um
discurso envolvente, realista, epistemolégico e sistematico sobre questdes
ligadas a esse saber que ocupa o espaco da chamada ética préatica. O autor
descreve a bioética como uma “perspectiva de olhar o mundo da vida” (p. 59),
e também de pensar, repensar e compreender este mundo. Para o autor é
necessario que os individuos interajam com a sociedade, que tenham um
posicionamento definido, que escolham um lado de luta, como o jargdo "tomar
partido"”, ou seja, que tenham uma postura firme e de escolha clara. O contexto
descrito por Nascimento se coaduna com o0 pensamento de outra pensadora: a
antropologa e professora do Programa de Pds-graduacdo em Bioética (PPGB)
da UnB, professora doutora Rita Segatto, em conferéncia’ ministrada em 11 de
setembro de 2015, intitulada “O pluralismo bioético” [39]. Para a professora, a
bioética latinoamericana se apresenta comprometida com temas politicos e
sociais, ndo somente sob a perspectiva biomédica, replicando a Teoria
Principialista. A justificativa para esse novo olhar da bioética nasce da reflexao
e analise de dilemas sociais que devem ser discutidos e repensados. De

acordo com Segatto é preciso desenvolver o “pensamento reformulador”, um

L VIl Ciclo de Conferéncias Internacional em Bioética ministrante profa. Dra. Rita Segatto “O pluralismo
bioético: um novo caminho para o ensino e a pesquisa” Ministrada em 11 de setembro de 2015 no
Auditorio 1 da Faculdade de Ciéncias da Saude da Universidade de Brasilia.
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“pensar por nds”, relembrando que temos uma historia propria 0 que nos torna
“seres histéricos”, temos uma identidade cultural e multicultural propria,

brasileira e latinoamericana [39].

Apesar de advirmos de um contexto de colonizacdo — e mesmo de
importagao de cultura e de saberes do chamado primeiro mundo —, temos a
nossa historia construida e destruida mediante a descaracterizacdo de um
povo (indios) que aqui ja se encontrava, e de outros povos que foram trazidos a
forca como os negros africanos [39]. Foi mediante essa miscigenagao entre
indigenas, brancos e negros, ainda que em muitos casos marcada pela
violéncia atentatoria a dignidade humana, que foi construida a histéria deste
pais chamado Brasil. Foi por meio da cultura desses povos, por meio de suas
crencas e trabalhos que emergiu um novo pais, diferente daquela terra outrora
“encontrada”. E mister diante desta e de outras histérias latinoamericanas
redimensionar, repensar, estudar e entender a bioética latinoamericana como
uma ética disponibilizada para o outro, mas também uma bioética critica e
historicamente comprometida [19,31,32,33,36,37].

O bioeticista e professor da Universidade da Noruega, Dr. Jan H.
Solbakk, em uma das suas vindas como professor visitante do Programa de
Pés-graduacdo em Bioética da UnB (PPGB), na disciplina de Introducdo a
Etica, levou mestrandos e doutorandos a refletir sobre uma bioética
latinoamericana ativista [40]. Segundo o professor, tudo o que falamos deve ter
um sentido em nossa acdo, um sentido de movimento e também de
envolvimento, pois a “ética aplicada ndo € uma praxis em um mundo ideal, mas
em um mundo real” ®. Os latinoamericanos, em especial os brasileiros, tem
uma cultura e um povo miscigenado, uma mescla de crencas e valores. Para
Solbakk existe a necessidade de entender a bioética como “Bio(po)ética”, de
evocar também o campo cognitivo como forma de aprendizagem moral, e essa

aprendizagem se da por meio da catarse, da autorreflexdo, do vivenciar

% Professor Dr. Jan H Solbakk da Universidade de Oslo, Noruega ministrou a disciplina Etica Aplicada
para doutorandos do Programa de Poés-graduagdo em Bioética da Universidade de Brasilia, em abril de
2014. As aulas foram ministradas em espanhol e a transcricdo do trecho bem como traducdo é de
responsabilidade da autora.
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novamente nossa historia, o que também coaduna com o pensamento de
Segatto [39].

Refletir sobre os estudos transformados em falas desses bioeticistas
latinoamericanos como Feitosa [36], Nascimento [38] e Segatto [39] € também
aproximar a bioética de pensadores, filosofos e educadores latinos.
Pensadores estes que tem suas raizes em nosso pais, como por exemplo,
Paulo Freire [41]. A figura do “oprimido” ou “condenado da terra” de Freire
representa o individuo vulnerado ou maculado em sua dignidade humana, o
estigmatizado ou o discriminado da DUBDH. Sao atores de uma bioética
repensada e contextualizada “pautada na solidariedade e respeito pelos

socialmente mais frageis ou excluidos [...]" (p. 17) [42].

Uma outra corrente latinoamericana que também busca assumir uma
identidade prépria, contextualizando conflitos existentes em saude publica, € a
chamada Bioética de Protecdo (BP) que “foi pendada para proteger aqueles
que, devido as suas condicbes de vida e/ou saude, sdo vulneraveis ou
fragilizados [...] pois as politicas publicas de saude ndo os garantem” (p.147)
[43].

Ao observar o panorama e o desenvolver das discussdes sobre a
bioética latinoamericana nos ultimos dez anos, percebe-se a ampliagdo do
discurso sobre temas biomédicos, como no caso de terapéuticas que levam ao
prolongamento da vida pelo avango biotecnocientifico, tematicas ambientais
sobre a poluicdo do planeta e, também, pela insercao de temas politizados que
denunciam a iniquidade, a exclusdo social, a marginalizacdo, o homem como
objeto de poder [44,45].

Kottow e Schramm [43,44,45,46,47] trouxeram uma Bioética que pensa
e discute sobre as relacdes de biopoder, a que chamaram de Bioética de
Protecdo. Schramm na obra Bases Conceituais da Bioética — enfoque latino
americano [45] — apresenta 0s argumentos para aplicagdo dessa nova corrente
da bioética. A indignacdo do sofrimento que oprime e impede a busca pela
felicidade do homem pode ser a mola propulsora para a transformacao das

situacOes de fato concretas e causadoras desse estado opressor. Na visdo do
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bioeticista, as teorias universais da ética ndo séo eficazes ao serem aplicadas
a realidade de paises em desenvolvimento porque apresentam problemas
sociais distintos dos paises desenvolvidos. Para os autores, a teoria da bioética
principialista pode ser aplicada na América Latina, mas esta ndo deve ser a
Gnica teoria valida para analise e intervencdo em casos que ndo envolvam
unicamente a relagcdo meédico-paciente. O Estado tem que participar mais
efetivamente por meio de politicas publicas que visem proteger os mais frageis
[43]. Neste sentido, a BP discute as “dimensdes moral e politica da praxis
humana” (p.151) [46] tendo efeitos, assim, nas relacdes de biopoder e nas
situacdes que tendem ao assistencialismo, que podem nao contribuir com

mudancas concretas na situacdes que geram sofrimento e exclusao [43,44,45].

Tanto a Bl como a BP apresentam como foco central o compromisso
com pessoas e populacdes vulneraveis, quando passam a analisar evidéncias
da vulnerabilidade geradora de sofrimento, exclusdo social, pobreza e demais
contextos ligados a este principio, hoje descrito pela DUBDH em seu artigo 8°.
No entanto, € preciso entender que — ndo obstante semelhancas entre ambas,
como a preocupacdo com o0s Vvulneraveis e com as populacbes
latinoamericanas — as duas propostas tem suas particularidades, sendo que a
Bl apresenta hoje um consideravel aporte tedrico que vem agregando e
conquistando diversos pesquisadores que também ajudam a ecoar a
importéancia do que julgamos ser diferencial na proposta: a libertagdo do
individuo evocada pelo brasileiro Paulo Freire, que € reconhecido e citado por
bioeticistas latinoamericanos [19,20,43,44,45,46,47,48].

1.1.1 Vulnerabilidade - principio bioético

A palavra vulnerabilidade deriva do latim vulnus e significa ferida e, ao
incluir o ser humano, pode ser analisada sobre diferentes aspectos como 0s
culturais, biolégicos ou sociais [49,50]. Ao trazer em sua etimologia o
significado de ferida ou aquele que é ferido, permite significar e ressignificar
guestBes diversas da vida humana, como exclusdo social, dicotomia saude-
doenca, pesquisas clinicas com seres humanos, sustentabilidade e questbes

socio-ambientais [51].
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O principio da vulnerabilidade vem sendo muito discutido na bioética
latinoamericana na atualidade. Acreditamos que o marco foi a aclamacéo da
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, em outubro de 2005
em Paris, na 332 sessdo da Conferéncia Geral da UNESCO [20], seguido mais
tarde em 2008 com a edicdo do Diccionario Latinoamericano de Bioética [32],
quando a vulnerabilidade passou a ser considerada como principio bioético,
sendo pois descrito em artigos, teses e dissertacdes que o abordam [36,38,42].

O artigo 8° da DUBDH estabeleceu a ponte entre o “Respeito pela
Vulnerabilidade Humana e pela Integridade Individual”. E a complexidade do
homem por meio de sua integridade que esta em questdo. O homem como um
ser que se relaciona, que convive em sociedade e que, a partir desta, também
pode estar ferido pelo contexto social; um ser cérporeo, mas também espiritual
e que por fim possui um valor que Ihe € atribuido, um valor humano, um valor

intrinseco [20].

O Diccionario Latinoamericano de Bioética trouxe um delineamento do
contexto histérico da América Latina e este delineamento acreditamos ser
fundamental para entender que o0s principios bioéticos, especialmente, o
principio da vulnerabilidade, ndo podem e ndo devem ser tratados igualmente

ou de forma universal em todo o mundo [32].

Cunha e Garrafa [18] apontam que a bioética latinoamericana é pautada
em uma critica contextualizada “que leva em consideragdo 0s processos
histéricos e as relagdes de poder” (p.200). Sendo assim, é preciso analisar o
grau das desigualdades sociais, da pobreza, da exclusdo, da marginalizacao,
entre outros fatores, como passiveis e possiveis de ferir e lesionar o ser

humano.

Neste sentido, tomando como marco os documentos supracitados — a
DUBDH [20] e o Diccionario [32] — a vulnerabilidade passa a ser descrita como
associada a integralidade humana. Para Kottow [52] o ser humano nasce com
“‘um atributo antropoldgico de vulnerabilidade” (p.340) podendo, assim, ser
facilmente lesionado ou ferido, é o individuo fragil em sua integralidade. Ainda

no documento, Ortiz [53] corrobora a ideia de Kottow ao relacionar a
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vulnerabilidade as condi¢cdes sociais do individuo e ainda aponta aqueles que

seriam os mais vulneraveis: “adolescentes, idosos e mulheres” (p. 344).

Diferente dos animais que possuem uma vulnerabilidade fortemente
associada ao bioldgico, podemos afirmar que o ser humano tem, como
apontam bioeticistas latinoamericanos, uma vulnerabilidade social, no que diz
respeito & sua existéncia de vida e aos projetos a ela relacionados [52] ®. O ser
humano faz planos, sonha, projeta desejos e quando estes sao, por alguém ou
alguma circunstancia ameacados ou desfeitos, 0 homem ou a mulher ficam

vulneraveis.

Schramm [44] traz para a bioética o termo “vulnerado”, ou seja, a
vulnerabilidade social que, mediante a exclusao social e a pobreza, acaba por

afetar grupos sociais.

[...] por alguma razdo independente de suas vontades, de se
defenderem sozinhos pelas condi¢cdes desfavoraveis em que vivem
ou devido ao abandono das instituicbes vigentes que néo lhes
oferecem o suporte necessério para enfrentar sua condigdo de
afetados e tentar sair dela [...]" (p.17).

A definicdo dada por Schramm parece estar retratada em uma das obras
de Portinari de 1944, intitulada Os Retirantes (Figura 1) [54]. Ao se analisar sob
o olhar da bioética latinoamericana ou da “bio(po)ética” de Solbakk [40],
percebeu-se na obra de Portinari os varios olhares da vulnerabilidade, ou seja,
dos vulnerados desta terra, os feridos pela fome, pela opressdo e excluséo
social [42,43,44].

Sabemos que ndo é comum na bioética o uso de figuras ou mesmo de
obras artisticas para um processo de reflexdo e discusséo. Solbakk traz para o
ensino da bioética um novo olhar sobre a tematica das artes, da dramaticidade,
o que foi inclusive apresentado pelo autor no XI Congresso Brasileiro de
Bioética em Curitiba em 2015 [55] e na disciplina de Etica Pratica no PPGB da

3 .. . . ’ .

Texto original em espanhol “[...] Pero el animal es vulnerable en su biologia, en tanto el ser humano lo es no sélo
en su organismo y en sus fendmenos vitales, sino también en la construccion de su vida, en su proyecto existencial
[...]”- Tradugdo de responsabilidade da autora
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UnB [40], bem como no curso de capacitacdo de docentes em Bioética pela
Rede Latinoamericana de Bioética do Caribe [56]. No Brasil, temos o professor
José Eduardo de Siqueira que utiliza obras de arte como parte de um processo

de reflexdo e de ensino-aprendizagem.

Na obra citada, pelo olhar da pesquisadora, vemos: o0 idoso que tem um
dos olhos fechados para nédo ver, talvez, a indignidade e que se segura em
uma vara apoiada na terra ressecada e infértil; o olhar da crianca cadavérica
com a cabeca inclinada, talvez vencida pela fome e desnutricdo, com o olho
estupefato da morte; o olhar paralisado do homem, talvez pelo sofrimento, sem
vislumbrar esperanca; a mulher com o olhar perdido no tempo e no espacgo,
carregando o peso da morte do filho e um saco de trapos (seu Unico bem
material); o olhar das duas criancas, uma seminua com o olhar de quem nao
entende o que acontece, e a outra crianga maior, um olhar por uma parte

escura do sofrimento e a parte clara da infancia que ainda precisa ser vivida.

Figura 1 — Os Retirantes de Candido Portinari, 1944

Em um sitio da internet intitulado “Arte — Fonte do conhecimento” o autor do
sitio cita grandes escritores brasileiros como Graciliano Ramos, Jorge Amado e
Erico Verissimo como personalidades mundialmente reconhecidas, que

conseguiram, por meio de sua arte, descrever e até mesmo denunciar 0s
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sofrimentos e dores do nosso povo brasileiro. E o que trata a obra de Portinari

[54]:

Céandido Portinari conseguiu retratar em suas obras o dia a dia do
brasileiro comum, procurando denunciar os problemas sociais do
nosso pais. No quadro Os Retirantes, produzido em 1944, Portinari
expbe o sofrimento dos migrantes, representados por pessoas
magérrimas e com expressdes que transmitem sentimentos de fome
e miséria.

Os retirantes fugiram dos problemas provocados pela seca, pela
desnutricdo e pelos altos indices de mortalidade infantil no Nordeste.
Contribuiram para essa migracao a desigualdade social, no Nordeste.

"Na tela percebemos nove personagens de forma cadavérica,
sendo dois homens adultos e duas mulheres adultas. Percebemos
também que na composicdo encontram-se cinco criangas, sendo que
em apenas uma delas pode ser identificado o sexo, que neste caso
esta exposto, deixando a genitalia da crianca exposta (lado direito da
tela). H4 uma crianga totalmente nua, e o personagem imediatamente
atras desta mulher também encontra-se com seu dorso nd. E um
velho, aparentemente o personagem mais idoso na composicéo.
Possui cabelos despenteados e barba, ambos ja estdo brancos, e
segura um cajado. Seu olhar se faz distante.

A mulher que segura a crianca, a sustenta pelo lado, apoiando-a no
seu quadril. Seu olhar distante, também transmite tristeza e soliddo,
gue é marcada pela fragilidade de sua fisionomia. H4 um pequeno
raio de cor presente na veste desta mulher, que usa uma saia com o
tom rosa/avermelhado. Esta mulher, fragil em sua condigcdo social,
possui um certo vigor fisico, maior que seu suposto marido.

Na outra familia (centro) percebemos uma mulher mais jovem, com
cabelos longos e negros, e olhar triste, cansado e sua face retrata
seu sofrimento. Esta mulher estd segurando com seu brago
esquerdo uma trouxa branca na cabeca que certamente contém
roupas. No braco direito uma crianca recém nascida.

Ao seu lado esta seu marido, com um chapéu na cabecga,
segurando a mao de uma crianca que também estd usando um
chapéu. Com a outra méo o pai das criangas esta segurando um
pequeno pedaco de pau, com uma trouxa de roupas na sua ponta,
gue estid apoiada sob seu ombro esquerdo. E ao lado do pai se
encontram duas criangas, sendo a da frente do sexo masculino, pois
estd seminua e sua genitdlia estd a mostra. Esta mesma crianca
apresenta um abdome bastante avantajado, o que pode ter sido
proposital pelo artista ao querer mostrar que no periodo da producéo
da obra o pais enfrentava sérios problemas com as questbes de
saneamento basico e tratamento da agua, o que fazia com que
grande parte da populacdo fosse atingida pela esquistossomose.

A obra de Portinari, no nosso entender, € a representacdo da bioética

latinoamericana, evocando a bio(po)ética de Solbakk [40], pois ela nos leva a

catarse do nosso povo sofrido, oprimido e abandonado e retrata os verdadeiros

atores vulnerados, retrata os “condenados da terra” de Freire [41].
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O fato é que o principio da vulnerabilidade se relaciona com outros
principios evocados pela DUBDH [20], e que também foram retomados no
Diccionario Latinoamericano de Bioética, como menciona Santos em sua tese

sobre a (bio)ética universal na obra de Paulo Freire [42]:

[...] O respeito a vulnerabilidade esta pautado no respeito a pessoa,
nos seus direitos e na dignidade que o coloca na posicdo de ser
humano, o que demonstra a estreita relacdo do artigo 8 com outro
principio tratado anteriormente: Dignidade Humana e Direitos
Humanos (artigo 3). (p. 31)

A vulnerabilidade se apresenta como um aspecto intrinsico ao ser
humano, pois nascemos sem a capacidade de nos proteger, somos frageis e
ainda morreremos frageis. Para Martin [57] * o grau de vulnerabilidade de
individuos e segmentos populacionais nos paises latinoamericanos tende a
aumentar ao longo dos anos. Corroborando o que aponta Schramm [44], a
vulnerabilidade estaria relacionada aos riscos socioecondmicos nos quais
pessoas encontram-se expostas e podem se deixar dominar. Kottow [58] faz a
distincdo entre individuos vulneraveis e vulnerados. Os primeiros somos todos
nos “que somos todos pelo simples fato de sermos mortais e podermos ser
atingidos” (p.20) Schramm [44] apud Kottow. J& os individuos vulnerados séo
agueles que sdo socialmente mais frageis por condicdes como pobreza, falta
de acesso a educacao, saude, moradia, ou seja, um contexto sociocultural que

os fragilizam [57].

Conhecer o cenario de cuidadores familiares € importante para
compreender e analisar os niveis de vulnerabilidade que essas pessoas podem
estar vivenciando, visando identificar até que ponto estes tém consciéncia de
seu papel social, bem como dos eventuais danos, talvez irreversiveis, a sua
saude fisica e/ou mental. Alguns estudos [9,10,11,12,13] relacionados ao
cuidador informal trazem a vulnerabilidade como um aspecto a ser observado
no contexto do cuidado, no entanto, muitos ndo apresentam um aporte tedrico
para conceitua-la, descrevé-la e estuda-la, ou mesmo a consideram como um
principio. Dai a relevancia de estudar esse tema na presente pesquisa em nivel

de doutorado. Considera-se que compreender o que leva um individuo a ser ou

4 Citagao original em espanhol: “[...] que pueden llevar a un mayor grado de inseguridad — con ello a una
mayor vulnerabilidad — en las mas diferentes dimensiones (bases econémicas, redes sociales, posibilidad
de reaccion del estado, etc.) [...]".Traducao de responsabilidade da autora
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estar vulneravel ou vulnerado é importante para uma bioética que se propde a
discutir sobre problemas sociais. Compreender o contexto da vulnerabilidade
como no exercicio de analise da obra de Portinari [54], possibilita entender que

a vulnerabilidade esta ligada a aspectos biologicos, ambientais e sociais.

Pensar no cuidador informal é pensar também em um contexto de
vulnerabilidade, em especial aqueles que atuam com pessoas idosas em
condicBes cronicas. A doenca €, sim, um tipo de ferida, principalmente quando
nao ha perspectiva de cura, ou quando € uma doenca rara que acomete a
pessoa em idade ja avancada. E preciso avaliar se a qualidade de vida do
cuidador informal estd comprometida e prejudicada. E provavel que quanto
maior for a situacao de vulnerabilidade deste cuidador, quanto maior for a falta
de conhecimento de seus direitos, e quanto maior for o desconhecimento das
condicdes de saude por parte dele ou da familia, maior serd o grau e/ou
intensidade da vulnerabilidade.

Profissionais de saude na atencdo a doentes séo e estdo, por sua vez,
em um estado de vulnerabilidade provocado pelo estresse, pela ansiedade e
angustia nas relacdes estabelecidas neste cenario, quer seja com 0 paciente,
familiares ou mesmo com demais membros da equipe. Uma vulnerabilidade
ligada a acdo, a responsabilidade profissional sobre a vida humana e porque
ndo devido a inacdo — quando o Estado ndo injeta na salde recursos
suficientes para o atendimento universal e de qualidade. Essa realidade
fragiliza o profissional ao produzir um ciclo vicioso no qual este se sente,
muitas vezes, impotente por nao ter recursos técnicos e materiais suficientes
para atender ou tratar o enfermo. Se estes profissionais, que possuem
teoricamente mecanismos para vivenciar contextos dificeis na pratica cotidiana
podem ser ou estar vulnerados, imaginemos como deverao estar os cuidadores
informais [59,60].

De acordo com Schwanke e Feij6 [61], estudos produzidos por Proot
indicam que a “vulnerabilidade dos cuidadores foi apontada como um achado
nuclear, ou seja, o ponto fundamental sobre o qual deve recair a analise sobre
o cuidado ao cuidador” (p.89). Tal afirmagao corrobora a necessidade de uma

melhor descricdo e conceituacdo do que seja a vulnerabilidade humana,
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especialmente quando ligada a questdes que incluem aspectos sociais e de

saude.

1.1.2 Autonomia - principio bioético

A palavra autonomia vem do grego e significa autogoverno [62]. Trata-se
de um direito inalienavel dos seres humanos em sua autodeterminagdo, em

sua capacidade e liberdade de escolha [63] ©.

A autonomia por Larreategui [63] € pois o “querer individual” (p. 95),
ligado a vontade humana manifesta sem nenhum tipo de coacao: a liberdade.
Kant, em seu imperativo categérico °® “Faca sempre de modo que trate sempre
a vontade racional e livre, tanto para contigo como para com 0s outros homens,
como fim e nunca como meio” (p.147), ao afirmar que o homem ¢é livre quando

ele mesmo € o seu legislador.

Seguindo a linha de pensamento de Kant, a autonomia seria um
principio universal para todos os homens se, de fato, fossem capazes de agir
com liberdade e sem coacdo, uma liberdade moral [63]. Para alcancar a
liberdade moral é preciso que o homem tenha consciéncia para se
autodeterminar. Larreategui [63] afirma que o “homem tem consciéncia de ser
livre antes da agéo” (p.115) quando ele pode em situacbes, ainda que de
conflito, decidir o que fazer, ou seja, qual caminho tomar, isso sim é um querer

livre, por assim dizer, um querer auto-determinante e autbnomo [63].

A autonomia surge como principio bioético quando descrita no Relatério
Belmont [28], e associada ao consentimento informado ligado as pesquisas
com seres humanos, ou seja, o sujeito da pesquisa deveria ser informado
sobre a sua participacdo e ter, a partir dai, condicdes de decidir participar ou
ndo. O principio da autonomia € muito valorizado e citado por autores

bioeticistas, em especial do ponto de vista biomédico pelo contexto que

> Citagdo original em espanhol: “[...] sienta las bases del derecho inalienable del individuo a su
autodeterminacion; por el otro, ese derecho inalienable adquiere en el concepto de autonomia su
maxima expresion [...]". Tradugéo de responsabilidade da autora

6 Citacdo original em espanhol: “Obra siempre de tal modo que trates siempre a la voluntad racional y
libre, lo mismo en ti que en los demas hombres, como fin y nunca como médio”. Traducdo de
responsabilidade da autora.
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envolve a tomada de decisdes na relacdo médico-paciente ou profissional de
saude-paciente, desde o desenvolvimento e expansao da Teoria Principialista
de Beauchamp e Childress, descrita na obra Principles of Biomedical Ethics
publicada em 1979 [24].

A sétima edicdo da obra de Beauchamp e Childress [64] continua, no
entender de bioeticistas latinoamericanos, a maximizar o principio da
autonomia, tal como constatou o estudo de Azambuja [65]. Essa obra,
conforme a autora, ainda mantém o pressuposto da aplicacdo biomédica, de
uma autonomia baseada em pardmetros de paises centrais, ou seja, uma
autonomia absoluta, baseada na concepc¢do de que todos os individuos séo
capazes de se autogovernar. A propria Declaracdo Universal sobre Bioética e

Direitos Humanos da UNESCO, em seu artigo 5, contradiz tal concepcao [20]:

Deve ser respeitada a autonomia dos individuos para tomar decisfes,
guando possam ser responsaveis por essas decisfes e respeitem a
autonomia dos demais. Devem ser tomadas medidas especiais para
proteger direitos e interesses dos individuos ndo capazes de exercer
autonomia. (grifo nosso)

A bioética latinoamericana vai afirmar, conforme a DUBDH [20], que nem
todo individuo é capaz de se autogovernar, ou seja, a autonomia € um principio
relativo e ndo absoluto, pois em certos contextos ha fragilidades no poder de
decisdo, em especial em individuos e/ou populacdes que sdo excluidos ou

desfavorecidos, pessoas frageis, vulneraveis, vulneradas e oprimidas [19].

Analisar e entender o contexto da vulnerabilidade humana pode ser um
parametro importante para definir quais individuos podem ou devem exercer a
autonomia. Um idoso com doenca Alzheimer, em estado avancado da doenca,
nao tera condicdo de se autodeterminar, provavelmente ja ter4 sua autonomia
tutelada por um familiar [66]. No entanto, analisemos uma situacao hipotética:
se o idoso em gquestdo, mesmo com sua autonomia tutelada, ndo tera ainda
seu querer individual? Ou seja, se esse idoso, ndo obstante ndo possa sair de
casa, se locomover, alimentar-se sozinho, ndo podera de alguma forma (da
maneira como pode fazé-lo) expressar, por exemplo, que ndo quer vestir-se

com determinada roupa ou se submeter a algum procedimento terapéutico?
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Neste foco de analise, Frank [67], no The American Journal of Bioethics
em 2013, discorreu sobre a importancia de tratar o paciente como pessoa, a
importancia de repensar os cuidados com a saude no tocante & autonomia.
Entender o paciente ou qualquer outro individuo como pessoa € também
pensar em situacdes singelas, ou talvez menos consideradas, como no caso de

vestir determinada roupa.

Entender a autonomia sob o olhar da vulnerabilidade humana, como no
caso do idoso com Alzheimer, ou em outras situacdes especialmente
condicionadas a situagdes socieconOmicas, pode revelar que, embora a
liberdade seja um principio universal, nem todas as pessoas sao, de fato,
verdadeiramente livres para realizar suas escolhas. Assim como a situacao de
saude vulnerabiliza o individuo, a miséria, a pobreza e a exclusdo social
também vulnerabilizam, como pontuou Charlesworth [68] ”: “As pessoas n&o
podem atuar de forma autenticamente livre e autbhoma se vivem em uma
situagdo de extrema pobreza” (p. 6), privadas da educacdo basica ou

desprovidas de servicos publicos.

Delbosco [69] afirma que o0s aspectos importantes da existéncia
humana, que devem ser analisados sob a Gtica do valor da pessoa humana e
da qualidade de vida, sdo a autoestima, a dimens&o relacional e a autonomia.®
Uma pessoa que ndo € autbnoma para viver livremente e tomar suas decisdes
poderd sentir-se desvalorizada e/ou discriminada. Ser autbhomo passa uma
imagem positiva de autoafirmacdo, algo que em nossa sociedade latina
deparamos quando adolescentes e idosos reivindicam mais autonomia, mais
liberdade de escolha, ndo querem a coacgdo externa, querem pois Ser 0s
proprios legisladores de suas vidas. E reivindicam porque desejam suas
escolhas respeitadas, ndo querem seus desejos tolhidos, além do que, ser
autbnomo pode significar ou melhor ressignificar a forma como se relacionam

com as demais pessoas.

" Citagao original em espanhol: “Las personas no pueden actuar de una formaauténticamente libre y auténoma si viven
una situacion dramatica de pobreza [...]". Tradugdo de responsabilidade da autora.

8 Citag&o original em espanhol: Sin embargo, a la larga resulta evidente la insuficiencia de los criterios puramente
cuantitativos de medicién, puesto que no garantizan para nada el pleno desarrollo de las personas en otros aspectos
importantisimos de su existencia, como la autoestima, la dimension relacional, la autonomia.

Traducéo de responsabilidade da autora.
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Nesta perspectiva, todos os seres humanos necessitam e precisam da
autonomia. Os cuidadores que dedicam parte da suas vidas ao cuidado com
seus idosos familiares também precisam ter autonomia sobre suas vidas,
precisam ter tempo para lazer, trabalho e oportunidades de escolhas para a
conducdo de uma vida saudavel e com qualidade, ainda que tenham que lidar

com a doencga de seus entes queridos.

1.1.3 Solidariedade — principio bioético

A palavra “solidario” vem do latim solidarius usado como adjetivo para
caracterizar o individuo que auxilia outro em uma relagdo mutua [70]. A
solidariedade é a “qualidade de quem é solidario”, ou seja, aquele que tem a
virtude de “partilhar do sofrimento do outro... ou se propde a atenua-lo” (p.406)
[71].

Com a Declaracdo Universal de Direitos Humanos - DH, de 1948 [72] —
apos as atrocidades cometidas contra os judeus nos campos de concentracao
nazista — o sentido de humanidade, as virtudes humanas, o direito social e a
ética passaram a ter novo foco na vida contemporanea. Em 2005, com a
aclamacao da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos [20], foi
um momento importante para o amadurecimento do termo solidariedade,

considerado um principio bioético.

Podemos afirmar que a ética pautada na solidariedade com a DUBDH
[20] passou a ser um principio importante da bioética, em especial da
latinoamericana, para repensar as relacdes de desigualdades, de injusticas e
do capitalismo cada vez mais excludente. De acordo com Boff [73] “ha um
descuido e um abandono dos sonhos de generosidade, agravados pela
hegemonia do neoliberalismo com o individualismo, e com a exaltagdo da

propriedade privada [...] menospreza-se a tradigao da solidariedade” (p.19).

Diante deste contexto pensado por Boff [73], o artigo 13 da DUBDH [20]
traz no nosso entender uma valiosa contribuicdo ao anunciar a solidariedade e
a cooperacao internacional como um principio bioético e como uma realidade

que deve ser “estimulada”. Seguindo essa linha de discusséo, Coelho [74] — a
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partir de estudos de Morin — define solidariedade como um atributo concreto do
ser humano, ligando-o afetivamente ao seu semelhante “porque todos nds

procedemos de um tronco comum: o antrophos” (p. 63).

A pratica da solidariedade tem também raizes cristas e esta descrita, por
exemplo, na doutrina social da Igreja Catdlica, mais precisamente no
documento intitulado Compéndio da Doutrina Social da Igreja Catélica apud
Ascencéo [75]:

A solidariedade é também uma verdadeira e prépria virtude moral,
ndo um sentimento de compaixdo vaga ou de enternecimento
superficial pelos males sofridos por tantas pessoas préximas ou
distantes. Pelo contrario, € a determinacado firme e perseverante de
se empenhar pelo bem comum; ou seja, pelo bem de todos e de cada
um, porque todos ndés somos verdadeiramente responsaveis por
todos. A solidariedade eleva-se ao grau de virtude social

fundamental, pois se coloca na dimenséo da justica, virtude orientada
por exceléncia para 0 bem comum... (p. 11).

Ascencédo afirma que a solidariedade tem um sentido de justica social,
nao apenas um significado ligado a caridade, ao fazer o bem ou a um
significado somente religioso. Tal afirmacdo é importante, para além do
cristianismo, mas também para os estudos sobre a solidariedade como
principio na bioética latinoamericana. A solidariedade esta pois, ligada a uma
virtude pratica daquele que tem qualidade de ser solidario, pois é no fazer o
bem que nos dedicamos a proteger nossa familia, pessoas que amamos ou

que escolhemos proteger [75].

Perguntemo-nos se proteger apenas a familia ou quem amamos é de
fato uma forma de solidariedade ou de um dever intrinsico, fruto de um
costume, ou sentimentos que sado trabalhados ao longo da convivéncia entre
pessoas proximas e interligadas. A bioética vai apontar um caminho de
“solidariedade e cooperagdo entre os povos”, ou seja, hdo apenas a quem
estamos ou devemos estar ligados, mas a quem ndo conhecemos e/ou mesmo
nao partilhamos costumes e doutrinas, assim preconiza a DUBDH em seu
artigo 13 que “a solidariedade entre os seres humanos e a cooperagéo

internacional para este fim devem ser estimuladas” [20].
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Assim, o conceito de solidariedade, evocado como virtude moral
cultivada em meio religioso e que exorta os cristdos a pratica do bem comum,
vai além, como afirma Arango [76], sendo pois, a “dimensao moral, politica e
juridica” © (p.44), atributos importantes para a discusséo, bem como reflexdo

no campo da bioética latinoamericana, particularmente a BI.

Ressalta-se que ao longo desses onze anos pos DUBDH, os bioeticistas
latinoamericanos também trabalharam o principio da solidariedade como
ferramenta de intervencdo na sociedade, construindo e repensando atos,
atitudes e praticas, como ja nos apontou Solbakk, projetando uma bioética
ativista [40]. No Brasil, Selli e Garrafa [77] trabalharam sob a perspectiva de
intervencdo que denominam de "solidariedade critica": uma solidariedade
ligada ao servico voluntario assistencial. O trabalho dos autores serviu como
instrumento para identificar a motivacdo dos voluntarios em determinados
trabalhos assistenciais alicercados na solidariedade. A pergunta norteadora: “A
medida que nos doamos, que fazemos o bem para pessoas que nao
conhecemos, poder-se-ia entdo dar sentido a propria vida? Sentir-se melhor

como pessoa?” (p. 476).

Schopenhauer [78], em sua obra A sabedoria da vida, cita uma frase
importante para a reflexdo sobre solidariedade: “A vida consiste
essencialmente no movimento” (p. 37). Os voluntarios, no continuo movimento
de dar assisténcia a quem precisa, aos poucos sentem a alegria do servir,
redimensionando o sentido do ser humano. Schopenhauer em sua obra
demonstra que os dois inimigos da felicidade humana sé&o a “dor e o tédio”
(p. 41). Seria pois, por meio da dor, que nos envolvemos de forma solidaria
pelo voluntariado ou eliminamos o tédio da vida cotidiana e nos sentimos

melhor como pessoa humana?

Outro aspecto ligado a solidariedade esta na tematica do
envelhecimento. Segundo Kalasche [79], o envelhecimento populacional traz
como “imperativo criar um pacto de solidariedade social” (p.1007). O autor vai

além e fala de uma “solidariedade planetaria” (p. 1008), um comprometimento

9 Citagao original em espanhol: “dimensién moral, politica y juridica".Tradugéo de responsabilidade da
autora
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com 0s outros ou 0 que serdo deles no futuro, o que sera dos idosos se néo
houver quem cuide deles? Essa “solidariedade planetaria” em nosso
entendimento, € uma solidariede que perpassa a dimensdo moral e, como bem
apontou Arango [76], deverd adentrar as esferas como uma preocupacao

também para as geracOes futuras que um dia irdo envelhecer.

Ao pensarmos na Bl quando aplicamos o principio da solidariedade no
processo do envelhecimento populacional, particularmente na questdo do
cuidador familiar, devemos pensar em uma pratica solidaria critica, que embora
crie uma organizacdo em rede social de ajuda na internet permita também
possibilidades reais para discussdes sobre politicas publicas para melhoria da
qualidade de vida do cuidador familiar. Neste sentido, podemos pensar em um
legado que vird a proteger as geracdes futuras de cuidadores familiares, que
poderdo ser considerados como prestadores de fato de um trabalho necessario
ao Estado, mas com a garantia de ndo serem abandonados em seus direitos
sociais como por exemplo, o direito a ter uma aposentadoria em caso de
abandono de suas atividades laborais para viver em funcdo do cuidado do

idoso.

1.2 As doengas neurodegenerativas

As doencas neurodegenerativas sd8o assim caracterizadas quando
ocorre degeneragdo culminando com morte do neurdnio ou célula da glia — a
célula do sistema nervoso —, ou seja, evidencia-se uma perda progressiva da
funcdo neuronal, levando o individuo a um quadro de atrofia de certas regifes
no cérebro com perdas motoras, fisiolégicas e cognitivas. S&o condicdes
incuraveis, de tratamento complexo, algumas com diagnostico dificil,
especialmente quando raras. A importancia do diagnéstico precoce esta no fato
de que quando controladas — ainda que sem medicamentos, pois algumas néo
possuem tratamento farmacoldgico, mas tratamento intensivo de reabilitacao —,
as sequelas podem ser minimizadas, proporcionando uma melhor qualidade de
vida [3,4].
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Algumas doencas neurodegenerativas acometem o0s pacientes ja a partir
da quarta para a quinta década de vida como por exemplo o Parkinson, sendo
pessoas idosas (acima dos 60 anos de idade) a parcela da populacdo mais
acometida, principalmente pelo envelhecimento celular e tecidual e pelas
perdas funcionais ao longo dos anos [80]. Algumas dessas enfermidades —
como a Alzheimer, a mais comum entre elas — pode levar a estado de
deméncia de forma gradativa, provocando uma condicéo de total dependéncia.
Os principais acometimentos associados a deméncia séo: alteracdes de
comportamento, da linguagem, perda da memdéria e da expressdo emocional, 0
que influencia sobremaneira a relacao do individuo com a familia e a sociedade
[4,67].

Entre as doencas neurodegenerativas merecem destaque nesta
pesquisa: Alzheimer, doencas do neurbnio motor ou doenca de Charcot
(Esclerose Lateral Amiotréfica - ELA), doenca de Parkinson, Atrofia de
Multiplos Sistemas (AMS),. Todas acarretam incapacidades funcionais e
algumas apresentam progressao muito rapida, como a ELA, que pode levar o
individuo a Obito dentro de trés anos apds o aparecimento dos primeiros

sintomas [4].

A doencga de Alzheimer ficou assim conhecida por meio dos estudos do
meédico Alois Alzheimer, em 1906, quando este estudou uma de suas pacientes
gue aos 50 anos passou a apresentar perdas de memoria progressiva e quadro
de desorientacdo. Apés a morte da paciente, o médico utilizou seu cérebro
para embasar os estudos sobre a doenca. Os sinais clinicos do Alzheimer séo
semelhantes aqueles evidenciados em enfermidades neurodegenerativas,
como diminuicdo dos movimentos funcionais, dificuldades de concretizar os
pensamentos por meio da fala, dificuldades de marcha e um estado de
deméncia progressivo. Também sdo observados sintomas neuropsiquiatricos
associados a sindrome como depressao, ansiedade, disturbios do sono,

agressividade, irritabilidade entre outros [67,81].

A Esclerose Lateral Amiotrofica, comumente conhecida pela sigla ELA, é

uma enfermidade neurodegenerativa tida como altamente incapacitante e, a
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depender do acometimento — como no caso bulbar que é muito agressiva em
termos de progndstico — leva a 6bito em pouco tempo por faléncia respiratoria.
E rara e devido ao seu grave progndstico chegou a ser caracterizada em um
artigo como ‘“as trés letras que mudam a vida de uma pessoa para sempre”
[82]*°. E uma doenca de diagnéstico inicial dificil por aparecimento de sintomas
gue podem ser confundidos com outras enfermidades neurodegenerativas [83].

As doencas neurodegenerativas passaram a ser mais conhecidas, néo
somente no meio médico, com o0 avanc¢o da biotecnologia em diagndsticos e
progndésticos, como também na sociedade de um modo geral, devido ao
aumento do numero de casos no plano mundial e pelo diagnostico de
personalidades famosas: o Papa Jodo Paulo Il e o ator norteamericano Michael
J. Fox diagnosticados com doenca de Parkinson; Stephen Hawking, fisico
inglés, e Alexandra Zafir diagnosticados com ELA [84,85].

Como algumas doencas neurodegenerativas sdo raras — por exemplo, a
ELA e a Atrofia de Mdultiplos Sistemas (AMS) [86] e dada a politica publica
ainda incipiente no Brasil — tem havido a mobilizacdo de familiares,
profissionais e amigos por meio de uma rede de solidariedade nas midias
sociais, em especial no Facebook, onde os cuidadores familiares buscam
apoio, partilham e buscam informacdes acerca das doencas. Entre esses
grupos podemos citar: Associacdo Pro-Cura da ELA [87], AMS & Parkinson
[88], Vida de Cuidador Familiar de Alzheimer [89], Atrofia de Mdltiplos Sistemas
[90], entre outros.

O enfrentamento desse tipo de doenca nao é facil para os profissionais
de salde, em muitos casos pouco preparados para 0 processo de
terminalidade da vida ou do cuidado paliativo do paciente acometido por
doenca incuravel. E provavel que, para a familia, o enfrentamento também
exija muito, ndo somente em nivel emocional, como também social, fisico e
financeiro. Para aquele que se dispde a cuidar, a sobrecarga podera ser ainda
maior se nao tiver o apoio, a compreensdo dos demais familiares e as

orientacdes e/ou informacdes por parte dos servicos de saude [91].

10 Citacao original em inglés: Three letters that change the people’s life — Traducao de responsabilidade
da autora
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Os efeitos produzidos pela movimentacdo dos familiares dos enfermos
sao percebidos ndo somente no contexto social (nas redes sociais de apoio),
como também em meio académico. Prova deste fato foi a implementagcédo do
Observatorio de Doencas Raras da Universidade de Brasilia, “um espaco
destinado a congregar pesquisadores, estudantes, gestores e todos aqueles

que se interessam pelo tema das doencas raras” [92].

A chamada “Rede Raras”, além de trazer ao debate a doenca em si, a
sua sintomatologia, dificuldade de tratamentos tem procurado também debater
a questao do cuidador familiar, seu papel social na rotina de cuidados, ja que
muitos deles estdo adoecendo. A European Organization for Rare Diseases —
EURODIS acompanham e “seguem de perto o desespero psicoldgico e falta de
esperanca terapéutica, bem como a escassez de estratégias inclusivas por

parte do Estado ou de governos” [93].

1.3 A Eticado Cuidado

Para a construcao deste tOpico sobre a ética do cuidado optamos por
trazer as obras de Gilligan na traducao para o portugués e também em inglés:
Teoria psicologica e desenvolvimento da mulher (1997) e In a different voice:
Psychological theory (1982) [21,94]. A ética do cuidado foi descrita pela
psicologa Carol Gilligan nos anos 1980 influenciada em especial pelos estudos
de Kohlberg. Gilligan passou a estudar a moralidade por meio de um modelo
de cuidado tomando como base a forma como as mulheres se relacionavam

com problemas em situacdo de dilemas morais.

A partir de seus estudos conduzidos por meio de entrevistas com
mulheres, Gilligan descreve as narrativas que surgem em um “ideal de
cuidado” (p. 82) que “emerge como fundamentacéo para a tomada de decisao
e resolugao do dilema moral” enfrentado em seu dia a dia (p. 82). Por meio de
casos e relatos apresentados, descreve uma série de atributos ligados as
mulheres na construcéo e do caminho nas rela¢cées humanas, ou melhor, neste

caminho da ética do cuidado [21].
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Perguntemo-nos, mas por que as mulheres? Segundo a autora as
“vozes das mulheres soavam diferentes” e elas foram excluidas em “estudos
criticos e teorizantes da pesquisa em psicologia” (p.9). As mulheres no
processo historico desenvolveram a capacidade de cuidar e proteger seus
semelhantes. A capacidade do cuidado esta presente no desenvolvimento da
mulher construida por meio de uma dependéncia psicolégica, a que Gilligan
chama de ‘“histéria psicoloégica” e que é diferente da dos homens. O
amadurecimento do homem caminha diferente, portanto, pois € ensinado e/ou
preparado para pensar e agir de forma clara, objetiva e autbnoma,

desenvolvendo, assim, as chamadas “competéncias instrumentais” (p.34) [21].

Para entender como se apresentava as questdes de género foi
importante discutir aquelas fundadas em esteriotipos sexuais, discutidas nos
estudos de Broverman, Vogel, Clarkson e Rosenkrankiz (1972). A mulher
aparece como subordinada socialmente: ela cuida, protege, é condescendente,
tem sensibilidade. Essa sensibilidade decorrente desse processo historico
marca a funcdo que as mulheres assumiram no cuidado com os homens: de
alimenta-los, ajuda-los, cuidar do lar, dos filhos. A autonomia da mulher esta
subordinada ao outro, pois agir com autonomia na tomada de decisbes seria

atributo masculino e ndo feminino [21].

O universo feminino é retratado por Gilligan por meio de dilemas morais
,que tiveram por base a subordinacéo social da mulher, nos esteriétipos que o
homem est4 direcionado psicologicamente: a autoafirmacdo e 0 sucesso,
tendendo a desvalorizar os cuidados assumidos pelas mulheres. No esteriotipo
criado pelo homem a mulher carrega consigo a responsabilidade, a
necessidade de serem aprovadas pelos outros, precisam demostrar dedicacao
compassiva, generosa, integra e que, de acordo com Kolberg, seja ainda
pautada na honestidade. No agir da mulher quanto ao cuidado, ela é ainda
bondosa, muitas vezes incapaz de se impor porque a sua maior preocupacao,
em geral, estd centrada no outro e em seu bem-estar. Nesta construcdo da
mulher pelo esteridtipo ela ainda tem que ser abnegada, exercendo uma
moralidade de autosacrificio, como o exemplo narrado a seguir sobre o aborto,

guando a propria feminilidade é colocada em xeque [21]:
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Penso que ninguém deveria ter que escolher entre duas coisas que
ame” diz Denise, de vinte e cinco anos, que fez um aborto que nao
gueria porque sentia responsabilidade ndo apenas perante o amante
como também para com a mulher e os filhos dele: simplesmente, eu
gueria a crian¢ca e na verdade, ndo creio muito em abortos. Quem
pode dizer quando comeca a vida? Penso que a vida comeca no
momento da concepcdo. Eu senti-me como se estivessem a
acontecer mudangas no meu corpo e sentia-me muito protetora. Mas
eu sentia uma responsabilidade, uma responsabilidade minha, se
alguma coisa acontecesse a esposa? Ele fez-me sentir que eu tinha
que fazer uma escolha e sé havia uma escolha a fazer que era
efetuar o aborto e eu sempre poderia ter outros filhos, noutra altura, e
fez-me sentir que se eu ndo fizesse o aborto, isso nos afastaria um do
outro (p.130-131).

No caso em questdo ha uma dependéncia psicoldgica, a decisdo de
Denise nédo depende, como deveria depender, da sua autonomia (ela queria a
crianca) e da sua felicidade. A decisdo depende da responsabilidade que ela
assumiu na preocupacao com o sentimento dos outros (do amante, da esposa
e dos filhos de ambos). Denise nesta relacdo de cuidado, é incapaz de se
impor, ela tem compaixdo, misericordia, ela toma para si a capacidade do
cuidado, embora tenha consciéncia do seu proprio sentimento (ela queria a
crianca, acredita que a vida inicia-se na concepc¢ao e nao acredita no aborto).
Denise sofre sozinha, embora seja honesta consigo, ela deseja mais ainda na
tomada de decisdo ser honesta com os outros. Da sua deciséo depende a
felicidade e o sofrimento de outras pessoas, entdo ela decide pela “moralidade
do autosacrificio” (p.133) [21].

Mulheres séo diferentes? Sim, o desenvolvimento psicolégico mostra
este fato, mas isso ndo deve significar que ela deva ter tratamento desigual,
mas sim pautado na equidade, pois elas assumiram responsabilidades de
forma diferente, distintas no modo como se expressam e percebem o mundo e
as pessoas, no jeito de agir nas relacdes de cuidado. Neste universo, a
imagem que tem de si mesmas chamou a aten¢do de Gilligan, pois para a
pesquisadora “a sensibilidade para com a necessidade dos outros e o fato de
assumir a responsabilidade de tomar conta dos outros, leva a mulher a escutar
outras vozes além da sua e a incluir nos seus juizos outros pontos de vista”
(p.33) [21].
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Os estudos de Gilligan [21,94] sao importantes como modelo explicativo
em bioética, ndo somente por tratar de questbes ligadas aos conflitos morais
das mulheres em situacoes de tomada de deciséo referentes ao aborto, bem
como em temas ligados a género, mas também no processo de construcdo de
identidade no desenvolvimento moral, trazendo assim a ética do cuidado.
Giulligam afirma que “A consciéncia da dinamica das rela¢gées humanas torna-
se central para a compreensao moral, ligando o coracéo e os olhos numa ética
gue une a atividade do pensamento a atividade de preocupagao com os outros”
(p. 233) [21]. Tal afirmacdo com os casos apresentados e discutidos na obra
permite-nos associa-los a Bioética, realizando pois, uma releitura em principios
trazidos pela DUBDH [20]. Nao seria pois, a ética do cuidado também pautada
no principio da solidariedade (artigo 13 — solidariedade e cooperagdo)? A
solidariedade é uma virtude apresentada neste cenario em que a mulher é o
foco, uma mulher com um olhar ndo objetivado ou simbolo da masculinidade,

mas um olhar amplo “voltado para o mundo” (p.157) [21].

Ao analisar as obras de Gilligan [21,94] entendemos que esta traz boa
contribuicdo para os estudos em bioética, pois essa ética do cuidado (modelo
de cuidado a partir da compreensao dos valores, atributos e capacidades das
mulheres) se encaixa em um dos modelos explicativos dos estudos em bioética
gue tem em sua base o homem como fim ou parafraseando Gilligan a mulher

como fim.

Acreditamos que a teoria proposta pela autora permite refletir sobre os
principios bioéticos: a vulnerabilidade na pratica do cuidado, a consciéncia e a
comprensao do dilema ainda opostos a sua integridade individual e
responsabilidade que tomam para si a partir dos processos historicos de

experiéncias femininas.

O cuidado esta ligado a existéncia humana, pois ao cuidar, tanto o
homem como a mulher interagem, socializam, expressam valores, principios,

crencas e atitudes; o cuidado significa um fendmeno social [73].
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Boff [73] descreve em sua obra “Saber cuidar” uma espécie de fabula

latino-grega que descreve o cuidado:

Certo dia, ao atravessar um rio, Cuidado viu um pedaco de barro.
Logo teve uma ideia inspirada. Tomou um pouco de barro e comecou
a dar-lhe forma. Enquanto contemplava o que havia feito, apareceu
Japiter. Cuidado pediu-lhe que soprasse espirito nele. O que Jupiter
fez de bom grado. Quando, porém, Cuidado quis dar um nome a
criatura que havia moldado, Jupiter o proibiu. Exigiu que fosse
imposto o seu nome. Enquanto Jupiter e o Cuidado discutiram,
surgiu, de repente a Terra. Quis também ela conferir o seu nome a
criatura, pois fora feita de barro, material do corpo da Terra. Originou-
se entdo uma discusséo generalizada. De comum acordo pediram a
Saturno que funcionasse como arbitro. Este tomou a seguinte decisédo
que pareceu justa: “Vocé, Jupiter, deu-lhe o espirito; recebera por fim,
de volta este espirito por ocasido da morte dessa criatura. Vocé,
Terra, deu-lhe o corpo; recebera, portanto, também de volta seu
corpo quando essa criatura morrer. Mas como vocé Cuidado, foi
guem por primeiro, moldou a criatura, ficara sob seus cuidados
enquanto ela viver. (p. 51 e 52)

A fabula do cuidado demonstra a importancia deste na vida humana
“enquanto ela (a criatura) viver”. E uma espécie de companhia, de alivio das
dores e dos sofrimentos humanos durante o tempo de vida terrena. Uma
espécie de protecdo e de aconchego para quem o recebe e “nasce com o
envolvimento do outro” (p.8) [95]. Poder-se-ia afirmar, entdo, que o cuidado € a
personificacdo da pessoa que cuida? Se tomarmos por reflexdo a fabula-mito
apresentada por Boff a resposta seria positiva [73].

O cuidado esta interligado com a dignidade humana e esta afirmacéo
nos parece clara na DUBDH [20] em seu artigo 3 letra b: “os interesses e o
bem-estar do individuo devem ter prioridade sobre o interesse exclusivo da
ciéncia ou da sociedade”. Quem cuida deve desejar o bem-estar do outro e,
assim, acaba também por ressignificar praticas e atitudes diante de um
contexto de enfermidade, como pontua Selli, Meneghel, Junges e Vial [95]. Os
autores descrevem que a ressignificacdo por parte do cuidador encontra-se
pautada na preocupagdo com 0 outro, na capacidade de entender o outro, o
repensar a existéncia humana e toda a sua complexidade, afinal, o “cuidado é

dindmico” (p. 89).
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Barchifontaine [96] aponta que o cuidado esté inserido na dignidade e na
humanidade e “[...] que reforga os campos éticos de simples atengdo, abre a
participagdo e a solidariedade e afeta o0 modo como os outros s&o vistos”
(p. 279), ou seja, a relacdo que se estabelece entre o cuidador e o outro deve
ser pautada na dignidade humana, na solidariedade e, consequentemente, na

humanizacéo.

Rosa [97] aponta ainda um outro atributo ou principio neste contexto do
cuidado: a compaixdo. Afirma que ndo ha uma forma de tratamento sem a
compaixao e que o cuidado requer esse atributo, pois é através da compaixéo
que se deriva outros atributos como o estimulo para a vida, a paciéncia, o
respeito pela pessoa e pelo sofrimento do outro, a empatia e o carinho. Boff
[98] traz a compaixdo como um principio afirmando que é “a mais humana de
todas as virtude humanas” (p.13) ao permitir que uma pessoa ajude e se
compadeca da outra tendo a compaixdo uma caracteristica divina. Seria pois,
um sofrer com o outro, ou seja, estad intimamante ligada ao sofrimento, ao
padecimento humano [99]. Para Selli [100] a “pessoa humana & um ser
relacional” (p.100) e, nas relagbes de trocas, sao estabelecidas o envolvimento
humano, quer seja de ordem profissional, quer seja afetivo. Para a préatica do

bem é necessério viver ou praticar a compaixao.

Em 3 de julho de 2015, durante a 42 Conferéncia do VII Ciclo de
Conferéncias Internacionais em Bioética da UnB, o professor Cornelli trouxe
para os pesquisadores presentes uma nova expressao da bioética chamada

“bioética da empatia™**

[101]. Segundo Garrafa, em entrevista a programa de
TV da UnB, a empatia “comeca a fazer parte do glossario da bioética” e “vem
junto com o sentido de solidariedade e de olhar o outro”, “um processo de
humanizacao”. Em sua explanacéao o professor Cornelli levou os pesquisadores
a refletir sobre uma “ética feita de emogdes”, a repensar a sua relagdo com o

outro e que, no sofrimento, pode-se encontrar a empatia [101].

VIl Ciclo de Conferéncias Internacionais em Bioética ministrante prof. Dr. Gabriele Cornelli “ A bioética
da empatia”. Ministrada em 3 de julho de 2015 no Auditério 1 da Faculdade de Ciéncias da Saude da
Universidade de Brasilia.
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Assim, quando trazemos a reflexdo sobre o papel do cuidador informal
podemos pensar em uma pessoa que lida no dia-a-dia com o sofrimento de
alguém doente na familia. O cuidador, por algum motivo particular, optou por
cuidar, em uma relacdo de empatia afetiva onde talvez o “sentimento da dor do
outro, que déi em mim”, como apontou Cornelli [101] em sua explanacdo na

Conferéncia. *?

1.4 O cuidador informal

O cuidador informal €, em certos casos, uma pessoa que mantém
ligacdo direta ou indireta com o doente, que se coloca a servigo de um trabalho
nao somente voluntario, mas um trabalho imposto por determinadas situacfes

de vida, como por exemplo, a situacdo sociecondémica da familia.

O contexto de vulnerabilidade vivenciado pelo cuidador familiar abrange
desde a administracdo de medicamentos — muitas vezes sem informagdes ou
conhecimentos suficientes sobre os mesmos —, bem como a ocorréncia de
conflitos familiares e no trabalho. Pode incluir ainda, problemas financeiros
devido ao aumento das despesas decorrentes de gastos com a doenca,
enfrentamento da dor e da terminalidade da vida e, ainda, pode vir a padecer
de “doencas fisicas, depressdao, perda de peso, insdnia, abuso do uso de alcool
e de medicamentos psicotrépicos” (Silva, Passos e Barreto, apud Caldeira e
Pinheiro, 2012, p. 708) [102].

O tema do cuidado informal estd intimamente relacionado com o
processo de adoecimento e envelhecimento populacional. Neste sentido,
precisa ser analisado e repensado diante da dinAmica estabelecida nestes
contextos, que podem acarretar problemas mais sérios como o0
comprometimento da saude do préprio cuidador, sem que estes sejam sequer
percebidos pelo cuidador e demais familiares, ampliando a vulnerabilidade de

todos os envolvidos.

A auséncia de politicas de saude voltadas para esse segmento

populacional no Brasil deixa evidente que o cuidador informal também esta

12 As notas da conferéncia foram coletadas pela autora e sdo de responsabilidades da mesma.
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vulneravel ao processo de adoecimento. Paises como Estados Unidos e
Europa ja manifestam — mediante a edicdo de medidas e politicas publicas — a
preocupacao com o envelhecimento populacional e sua relagdo com o cuidado
prestado a pessoas idosas, acometidas ou nao por agravos cronicos,

especialmente aquele provido pelo cuidador familiar. [8,11]

No Brasil, embora as politicas publicas nessa area ainda nao tenham
avancado de forma eficiente, em 2012 o Ministério da Saude publicou o
“Caderno de Atencao Domiciliar” [103] onde reconhece que a estrutura familiar
e a infraestrutura do domicilio interferem na din&dmica estabelecida entre

cuidador familiar e pessoa idosa.

Estudos [5,9,10,11,13] demonstram que o cuidador informal acaba por
abarcar uma sobrecarga de trabalho que pode acarretar desgaste fisico e
emocional, o que poderé afetar seu relacionamento com as pessoas em geral
e, também, com aquela que recebe seus cuidados, podendo se transformar em
um ciclo vicioso de alguém que cuida e ndo € cuidado, muitas vezes

esquecido e negligenciado.

Apesar de varios artigos e estudos [5,9,10,11,13,60] trazerem no género
masculino a expressao “cuidador familiar’, pesquisas [10,104,105] demonstram
gue os cuidadores sdo, em grande maioria, cuidadoras, ou seja, sdo mulheres,
muitas delas donas de casa, que frequentemente apresentam baixo nivel
educacional e de renda, assumindo a responsabilidade pelo paciente e

investindo, as vezes, mais de dez horas diarias em média nesse cuidado.

Quando o cuidador ou cuidadora informal € capaz de reconhecer que ha
uma sobrecarga em sua vida pessoal ou na sua saude, temos um dado a
principio positivo, pois ao reconhecer essa realidade podera procurar meios
para soluciona-la (se os tiver) ou reduzir os efeitos negativos. Um problema &
evidenciado quando o cuidador ou a cuidadora informal reconhece o fato, mas
nao adota uma atitude de mudanca, quando aceita que nédo ha outra alternativa
ou quando ndo tem nogao de que o trabalho com a pessoa sob seus cuidados

o/a afeta negativamente.
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Andraos e Lorenzo [106] descrevem 0 caso de uma esposa que assumiu
como cuidadora principal os cuidados do marido idoso. A esposa reconheceu
que estava sobrecarregada mas nao dividiu a sobrecarga com demais
integrantes da familia, e ainda justificou a auséncia do filho nessa tarefa: “Ele é
jovem, adolescente e ta estudando, ta fazendo faculdade e procurando estagio,
nao tem tempo para ficar cuidando do pai” (p.530). Quando a mulher assume
sozinha os cuidados com o familiar, ela corre o risco de n&o dissociar mais o

seu papel de esposa do papel de cuidadora.

A Xlll Jornada Cientifica do Centro de Reabilitacdo e Readaptacao Dr.
Henrique Santillo em Goiania (GO), realizada em 28 e 29 de outubro de 2015,
abordou a tematica “Bioética e o Cuidado Humanizado”, na mesa redonda
composta pelo médico geriatra Dr. Christiano Braga, o psicélogo Guliver
Nogueira e a assistente social Ana Luiza Serrano. O subtema foi “Cuidados
paliativos e a atencdo domiciliar’. Inqueridos sobre a questdo do cuidador
familiar, os trés profissionais pontuaram a importancia de tracar um perfil
sociodemogréfico do familiar que exerce o papel de cuidado. Segundo pontuou
a assistente social em sua explanacdo, existe a chamada familia ideal e a
familia real. A familia ideal seria aquela que, apesar do contexto de sofrimento
devido a doenca, a familia se une e busca dividir as tarefas entre seus
membros e o envolvimento com o doente, onde todos participam das tomadas
de decisdo, sem sobrecarga para um membro especifico da familia. No
entanto, a situagéo ideal tem sido a excecéo, diferente do contexto real do dia-
a-dia, segundo a experiéncia da equipe, pois a problemética vivenciada inclui
aspectos complexos ligados a idade do(a) cuidador(a), local e condicdo da
moradia, formacao-profissao, situagcdo empregaticia, renda familiar, rede de
suporte social, acesso a informacdo ou conhecimento de politicas publicas, de

direitos sociais e, também, aspectos ligados a crencas e religido [97,107].

Estudo [108] em Cingapura, com 693 participantes, demonstrou que a
idade dos cuidadores informais de idosos com deméncia estava no intervalo de

21 a 88 anos ™. O fator idade é um aspecto importante para analisar a

B Texto original em inglés — “[...] the age of informal caregivers of seniors with dementia was in the range 21 to 88
years”. Tradugdo de responsabilidade da autora
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sobrecarga e os efeitos sobre o cuidador. Segundo Andrade [109] “[...] menor
idade, mais sobrecarga percebida, o que se pode explicar pelo fato de que a
pessoa mais jovem recém inicia sua vida laboral e conjugal, e assume um novo
rol de outras tarefas, o que supde uma fonte incessante de estresse” ¥
(p. 399). Outras variaveis sociodemograficas merecem ser investigadas para
melhor compreensao da realidade de cuidadores informais, bem como outras

referentes ao papel de cuidador.

O universo do cuidador informal (familiar) € complexo e precisa ser
entendido e desvelado a partir de sua realidade concreta. Existe habitualmente
uma doenga crbnica e incurdvel, o que compromete a dindmica familiar,
produzindo estresse, angustias, sofrimentos, culpas, davidas e cada cuidador
informal enfrentard de determinada forma, positiva e/ou negativa, e assim

teremos diferentes repercussdes nos contextos pessoal e de projetos de vida.

1.5 Politicas Publicas

O Brasil iniciou tardiamente o debate em torno das politicas publicas no
ambito do envelhecimento. Foi a partir da Constituicdo Federal de 1988, apds
sair de um governo militar, que o pais iniciou um processo de transformacéo
democratica e passou a implementar politicas de inclusdo de pessoas até
entdo destituidas de direitos e garantias de cidadaos. De acordo com Sousa
[110] “n&o existe uma unica, nem melhor, definicdo sobre o que seja politica
publica” (p. 24), pois essa area tem referenciais em quatro cientistas politicos:
H. Laswell, H. Simon, C. Lindblom e D. Easton. Laswell, por exemplo, ja nos
anos 1930, descreve uma forma de analise politica de interface entre academia
e governo, por meio do didlogo.

De acordo com a Portaria n® 2.528 de 2006 [111]:

14 A. ~ . e ~ . . .

Citagdo original em espafiol : “[...] que a menor edad, mas carga, lo que pudiera explicarse por el hecho de que la
persona joven recién comienza su vida laboral, y la asuncién de un nuevo rol que debe armonizar con otras tareas,
supone una fuente incesante de estrés, por lo que la carga es mayor”.

Tradugéo de responsabilidade da autora
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A Politica Nacional do Idoso, promulgada em 1994 e regulamentada
em 1996, assegura direitos sociais a pessoa idosa, criando condicdes
para promover sua autonomia, integracdo e participacdo efetiva na
sociedade e reafirmando o direito & saude nos diversos niveis de
atendimento do SUS (Lei n°® 8.842/94 e Decreto n° 1.948/96).

Diante do exposto, as politicas publicas no Brasil relativas a populagéo
idosa tem obtido alguns avancos, estabelecendo direitos e iniciando um
processo de discussdo em torno do envelhecimento e dos problemas advindos
dessa etapa da vida. O tema em torno das politicas publicas relativas a pessoa
idosa é hoje muito importante para a sociedade brasileira, conforme
demonstram os dados do IBGE, pois em menos de 40 anos (em torno de 2050)
teremos uma inversao na piramide etaria. Essa inversao trara impactos sociais,
principalmente para idosos acometidos por doencas neurodegenerativas e que,
porventura, tenham suas capacidades funcionais parcial ou totalmente

comprometidas, necessitando assim de cuidados especiais [2].

Os indicadores do envelhecimento populacional do Brasil, no nosso
entender, s&o alarmantes. De acordo com Faleiros [112] “em 2008 tinhamos
14,20% com incapacidade para as atividades de vida diaria, 63,44% com
algum tipo de deficiéncia, 23,30% com limitagdo da mobilidade fisica” (p.3). Os
dados demonstram a necessidade iminente de ampliacdo, bem como de
direcionamento das politicas publicas nacionais. O papel do cuidador foi
apontado por Faleiros como “uma das mudangas sociais que tiveram impacto
na vida das pessoas com deficiéncia no Brasil’, sendo pois incluido como uma

“politica de cuidados com os idosos” (p.3) [112].

O cuidar do idoso requer ndo somente habilidades especificas, mas
também condicdes para que este cuidado seja de fato garantidor da qualidade
de vida e de saude, tanto do idoso como do proprio cuidador. E neste sentido,
e com este objetivo, que surgiu o projeto de Lei n 4702/2012 para regulamentar
0 exercicio da profissao de cuidador no pais. O projeto, em 5 de julho de 2016,
foi encaminhado para apreciacdo do plenario da Camara dos Deputados
[6,7,8].
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No entanto, € preciso que a elaboracdo de novas politicas publicas leve
em consideracdo um fato crucial: a renda familiar no Brasil. Isso porque ha que
se diferenciar o cuidador formal — este que € objeto do Projeto de Lei
4.702/2012 —, e o cuidador informal, pois essa definicdo sera importante para

entender as dificuldades que teréo que ser vencidas a partir dai [6].

Neste sentido, “o Manual do Cuidador da Pessoa Idosa” [5] define essas
duas categorias de cuidadores em que o primeiro, chamado de formal, é
pessoa habilitada e preparada para implementar cuidados com o idoso, tendo
pois uma relacdo de trabalho que esta, conforme supracitado, em apreciacao
para tornar-se lei. No segundo caso, trata-se do chamado cuidador informal,
uma pessoa com grau de parentesco ou relacdo de intimidade no nucleo do

idoso que, de forma voluntéria, se dispde a cuidar.

A Politica Nacional de Saude da Pessoa Idosa, aprovada pela Portaria
n° 2.528/2006 [111] definiu cuidador como:

[...] a pessoa, membro ou ndo da familia, que, com ou sem
remuneracgdo, cuida do idoso doente ou dependente no exercicio de
suas atividades diarias, tais como alimentacdo, higiene pessoal,
medica¢do de rotina, acompanhamento aos servicos de saude e
demais servigos requeridos no cotidiano — como a ida a bancos ou
farmécias -, excluidas as técnicas ou procedimentos identificados
como profissBes legalmente estabelecidas, particularmente na area
da enfermagem.

O fato é que parte da populagéo brasileira ndo tem recursos suficientes
para arcar com a contratacdo de um cuidador formal, pois a partir da legalidade
da profissdo, este passara a ter todos os direitos trabalhistas vigentes no pais.
Diante deste cenario, de provavel dificuldade financeira, surge a alternativa de
um cuidador, em geral escolhido entre pessoas da familia, que tem
proximidade (afetiva) com o idoso e/ou que apresenta condi¢bes para cuidar
(tempo disponivel, interrupcéo do trabalho ou situagdo de desemprego, ser a
Gnica pessoa que pode cuidar etc). No caso do cuidador informal, deve-se levar
em consideracdo o despreparo para atuar como cuidador que podera ter
consequéncias em sua saude, mas também na da pessoa que € cuidada. O

papel de cuidador pode vir a expor essa pessoa “a isolamento afetivo e social,
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depressdo, erosdo nos relacionamentos, perda da perspectiva de vida,
distarbios do sono, maior uso de psicotropicos. E também a alteracdes de

ordem fisica como: dores lombares, artrite e hipertenséo arterial” (p.7) [112].

De acordo com Guimaraes [113] “o cuidado como condicdo de vida
humana deve ser entendido ndo apenas como um problema familiar, mas
sobretudo, como uma questao social e politica” (p. 220). A autora afirma que a
questdo ligada ao cuidado, aos cuidadores, deve passar pela protecdo e
assisténcia dos poderes publicos, especialmente quando pessoas se

encontram em vulnerabilidade.
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2. OBJETIVOS

A presente tese tem 0s seguintes objetivos:

2.10bjetivo geral

Analisar, a luz da Bioética de Intervencdo e da Declaracdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos, a sobrecarga em cuidadores informais de
idosos com doencas neurodegenerativas, tendo como pressupostos o0s

principios de autonomia, vulnerabilidade e solidariedade.

2.1 Objetivos especificos

I. Descrever as caracteristicas sociodemograficas e de cuidados

cotidianos prestados por cuidadores informais participantes do estudo;

Il.  Analisar os niveis de sobrecarga percebida pelos participantes, segundo

variaveis sociodemograficas e do papel de cuidador;

lll.  Descrever e analisar casos de sobrecarga, segundo a bioética clinica e

social;

IV. Analisar e descrever o cenario do cuidador familiar sob a perspectiva

dos principios bioéticos da autonomia, vulnerabilidade e solidariedade;

V. Refletir como a Bioética de Intervencdo pode auxiliar na construcao de
alternativas para o problema da sobrecarga do cuidador familiar, no

contexto das politicas publicas.
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3. METODO

Trata-se de uma pesquisa que apresentou como vertente metodolégica
o estudo empirico, de cunho exploratorio, descritivo e de corte transversal. O
trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias da Saude sob o parecer de numero 1.188.056 (CAAE
47078315.7.0000.00.30).

3.1 Participantes

Participaram do estudo 111 cuidadores informais, 94 mulheres (84,85%)
e 13 homens (12,15%), de dezoito Estados do Brasil, incluindo o Distrito
Federal, que cuidavam de familiares idosos com doencas neurodegenerativas.
A amostra da pesquisa foi de conveniéncia, ndo-probabilistica. Os critérios de
inclusdo foram exercer papel de cuidador principal do idoso, ter mais de 18
anos e consentir com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A caracterizacdo sociodemogréafica dos participantes esta descrita na

secdo Resultados.

3.2 Instrumentos

A coleta de dados foi realizada mediante dois questionarios elaborados

para o estudo e o Inventario de Sobrecarga de Zarit [16].

- Inventario de Sobrecarga de Zarit (Anexo A), versao validada para a
lingua portuguesa (portugués do Brasil) por Scafusca [16] e utilizado em varios
paises. A escala possui 22 itens que versam sobre questfes referentes a
“saude, vida social e pessoal, situagcdo financeira, bem-estar e relagdes
interpessoais” (p.13). Ainda de acordo com Scafusca, a escala, da forma como
foi elaborada, permite que a resposta do cuidador evoque situacdes que podem
gerar desgaste emocional [16].

Exemplos de itens séo: 1. O Sr/Sra sente que S (nome do idoso) pede
mais ajuda do que ele(ela) necessita? 2. O Sr/Sra sente que por causa do
tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra nao tem tempo suficiente para si

mesmo(a)? 3. O Sr/Sra se sente estressado(a) entre cuidar de S e suas outras
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responsabilidades com a familia e o trabalho? 4. O Sr/Sra se sente
envergonhado (a) com o comportamento de S? 5. O Sr/Sra se sente irritado(a)
quando S esta por perto? Cada item da escala é pontuado de 0 a 4 (nunca=0,
raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3, sempre=4). O escore total
da escala € obtido pela soma das respostas aos itens, podendo variar de zero
a 88. Quanto maior o escore total, maior a sobrecarga percebida. O nivel de
sobrecarga dos cuidadores € classificado da seguinte forma: < 21=auséncia ou
pouca sobrecarga; entre 22 e 40 = sobrecarga leve a moderada; entre 41 a 60
= sobrecarga moderada a severa e entre 61 a 88 = sobrecarga severa. No
estudo Scafusca encontrou alfa de Cronbach igual a 0,87, que é a medida
objetiva mais utilizada para atestar a confiabilidade de um instrumento de
medida. Essa medida da consisténcia interna foi criada em 1951 por Lee
Cronbach e consiste em um numero de 0 a 1, ou seja, quanto mais préximo do
namero 1 maior é a consisténcia e a confiabilidade do instrumento [114]. Essa
medida foi calculada no presente estudo e o valor do alfa de Cronbach foi igual

a 0,89, superior ao do estudo original.

- Questionario sociodemogréafico, com 10 questdes fechadas sobre sexo,
estado de residéncia, idade, situacdo conjugal, escolaridade, renda familiar,
crenca religiosa, niumero de pessoas que vivem na residéncia e grau de

parentesco (Anexo B).

- Questionario sobre o papel do cuidador (Anexo C), com questdes abertas e
fechadas versando sobre: informacdo sobre a doenca neurodegenerativa do
idoso, se cuida sozinho ou recebe ajuda, horas por dia de dedicacdo ao
cuidado, tempo no papel de cuidador, motivacdo para cuidar, sentimentos
predominantes no cuidado, outras atividades gque estaria se dedicando se nao
estivesse com essa responsabilidade, respeito a autonomia, orientacées
recebidas para o cuidado e se sente que alguém da familia se preocupa com o
cuidador.

Foram acrescidas duas perguntas abertas a comentarios dos
participantes: 1) gostaria de comentar o que o(a) Sr(a) achou desta pesquisa?,;

2) O(a) Sr.(a) gostaria de fazer outro comentéario?. Por fim, seguiu-se um breve
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agradecimento da pesquisadora responsavel pela participacdo e contribuicéo

do cuidador informal na pesquisa.

3.3 Procedimentos preliminares

Inicialmente foi realizado um estudo piloto que € uma aplicacdo em
pequena escala com objetivo de testar, revisar e aprimorar 0s instrumentos e
procedimentos de coleta de dados [115]. Os participantes foram quatro
cuidadores de pessoas idosas com doencas neurodegenerativas, convidados
pela administradora do grupo de Pro-Cura da ELA, residente em Brasilia DF,

gue apoiou a pesquisa e favoreceu a realizacdo da fase piloto.

O estudo piloto foi feito de forma presencial, na residéncia dos
participantes, em dia, hora e local acordados. Seu objetivo foi a obtencédo de
informagdes por meio da observacédo in loco e, assim, permitir a adequacao

dos instrumentos da pesquisa.

A etapa piloto apontou a necessidade de aprimoramento do questionario
sobre o papel do cuidador: foi incorporado ao mesmo trés novas questdes, bem
como a inclusédo de um sinbnimo do termo autonomia para melhor
compreensao dos participantes. Uma das questdes incluidas foi relativa a
salude do cuidador: se no decorrer do processo/relacdo de cuidado este teria
desenvolvido alguma doenca. Duas outras questdes foram abertas para
comentarios e opinido sobre o estudo, para maior interacao do participante com

a pesquisa.

3.4 Procedimentos de coleta de dados

Logo ap6s o estudo piloto, a pesquisadora realizou contato com 0s
administradores de grupos de cuidadores informais, presentes na internet no
Facebook: Pr6-Cura da ELA, AMS_& Parkinson, Grupo Atrofia de Mdltiplos
Sistemas, Alzheimer-Suporte aos Cuidadores Familiares, Cuidador ELA e
Associacdo Brasil Parkinson, identificados apds o estudo piloto, também por

indicacdo da administradora a época do grupo Pro-Cura da ELA.
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Os grupos que efetivamente participaram da pesquisa foram: Pro-Cura
da ELA, AMS_ & Parkinson, Alzheimer-Suporte aos Cuidadores Familiares.

A pesquisa iniciou em julho de 2016 com a divulgagdo online dos
instrumentos, que foram inseridos no software Survey Monkey versao Gold. No
dia 13 de julho, a pesquisadora foi autorizada pelos administradores dos
grupos Pro-Cura ELA, AMS & Parkinson e Alzheimer Suporte aos Cuidadores
Familiares a divulgar o questionario nas paginas do Facebook dos grupos
citados. Nesta midia a pesquisadora encontrou grupos e comunidades cujo
tema em comum era o dia-a-dia dos cuidadores familiares. Foram selecionados
0S grupos que apresentavam discussdes, casos e reportagens sobre a relacao
deles de cuidado com as pessoas idosas vivendo com doencas

neurodegenerativas.

A coleta de dados ocorreu de julho a de agosto de 2016. No processo de
coleta de dados, a pagina do software Survey Monkey que abrigou o estudo
iniciava com uma mensagem de boas vindas e com breve orientagdo sobre o
estudo, inclusive para que os participantes evitassem deixar questdes sem
respostas. Em sequéncia, constava: a pagina do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, uma solicitacdo para que apenas o cuidador principal
familiar respondesse ao questionario, bem como uma definicdo do termo
“cuidador principal”. Em seguida, estavam os questionarios sociodemogréfico e

do papel do cuidador, bem como o Inventario de Sobrecarga de Zarit.

Ressalta-se que o convite para participar da pesquisa foi encaminhado
duas vezes, replicado em cada pagina dos grupos cujos administradores
autorizaram a pesquisa. A interrrupcdo da coleta se deu quando ndo chegaram

novas respostas ao Iongo de uma semana.

3.5 Consideracdes éticas

A pesquisadora cumpriu, em todas as etapas da pesquisa, as normas
nacionais vigentes no pais, bem como as estabelecidas pelas Resolu¢des do
Conselho Nacional de Saude, em especial a Resolugdo CNS n° 466/12 [116] e

suas complementares.
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Conforme preceitua a Resolugao CNS 466/12 item V “toda pesquisa com
seres humanos envolve risco em tipos e gradagdes variados”. Os riscos
pertinentes a esta pesquisa poderiam ser: possivel desconforto emocional,
cansaco, alternancia de sentimentos, tristeza, apatia, contentamento sendo
pois, todos os riscos com probabilidade de serem provenientes de lembrancas
de situagOes vivenciadas no cotidiano e na relagdo de cuidado. No entanto,
foram tomadas todas as providéncias para minimizar os riscos, tomando como
experiéncia a aplicacdo do estudo piloto. No decorrer do tempo em que 0s
questionarios ficaram disponiveis para os participantes, nenhum incidente ou

possivel risco foi relatado e nenhum contato foi realizado com a pesquisadora.

Os beneficios esperados descritos no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) foram: contribuicdo cientifica, € favorecer futuras acdes
junto a cuidadores informais de pessoas idosas com doengas
neurodegenerativas, a partir dos resultados identificados e levantar dados para
embasar futuras politicas publicas. Neste sentido, a pesquisadora acredita que

os beneficios foram alcancados,

No tocante ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, os
participantes foram informados que ao participarem da pesquisa que estavam
de acordo com a mesma e que poderiam imprimir o documento para
salvaguarda-los, tal como estabelecido para estudos com coleta online pela

internet.

3.6 Anélise dos dados

Os dados estatisticos foram analisados, primeiramente, pelo préprio
software Survey Monkey versdo Gold, que fornece relatorios estatisticos
descritivos, que permitiram inclusive o acompanhamento da pesquisa durante o
tempo em que esteve disponivel de forma online para os participantes.

Analises estatisticas descritivas foram realizadas nas variaveis
categodricas e continua (sobrecarga mediante escores do Inventario Zarit).
Procederam-se ainda a analises bivariadas, a partir do teste qui quadrado, para
identificar a ocorréncia de associa¢des dos dois niveis de sobrecarga (auséncia

ou sobrecarga leve versus sobrecarga moderada a severa) com variaveis
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sociodemogréaficas e as do papel de cuidador. As primeiras incluiram as
variaveis idade (até 50 anos versus 51 anos e mais), renda familiar (até 3 SM
versus mais que 4 SM), situacdo conjugal (solteiro/divorciado/vidvo e
casado/unido estavel) e escolaridade (até superior incompleto versus superior
completo/pés-graduacao). O ponto de corte das variaveis idade, renda e
escolaridade levou em conta a distribuicAo das frequéncias, visando a
formacao de subgrupos numericamente mais homogéneos, aspecto relevante

em testes qui-quadrado.

As variaveis do papel do cuidador analisadas foram: horas dedicadas ao
cuidado (até 7 horas/dia versus mais que 8 horas/dia), tempo no papel de
cuidador (até 4 anos versus mais que 5 anos), ajuda no cuidado (cuida sozinho
versus recebe ajuda), desenvolvimento de doenca no cuidador durante o tempo
de cuidado (sim versus nao), preocupacdo de familiares com o cuidador (nao/
ndo sabe dizer versus sim, mostram-se preocupados) e percepcdo de
autonomia (sim, total ou parcial versus ndo ha autonomia/ndo sei dizer).
Considerou-se o valor p < 0,05 como nivel de significAncia e o programa
estatistico SPSS (Statistical Package for Social Sciences) versdo 19.0 foi

usado na andlise quantitativa de dados.

A analise dos dados qualitativos, obtidos nas perguntas abertas para
comentarios, foi feita por meio de leitura flutuante e critica pela qual obtivemos
informacdes para a discussdo bioética, utilizando como referencial a bioética

clinica e social.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Caracterizacdo sociodemografica

A caracterizacdo sociodemografica dos participantes da pesquisa esta
apresentada na Tabela 1. Os dados revelam que a maior predominancia foi de
mulheres, com 94 cuidadores (87,85%). A maioria dos participantes estava
casada (42,59%), tinha idade acima dos 50 anos (62,58%) e 75 (69,44%) se
consideravam brancos. Esses dados corroboram estudos nacionais em uma
revisao integrativa realizada por duas enfermeiras que apontaram a prevaléncia

de cuidadoras mulheres, sendo na maioria das vezes filhas e esposas [104].

Participaram da pesquisa pessoas de 18 Estados do Brasil, sendo que o
Estado de Sao Paulo contou com 29 participantes perfazendo um percentual
de 26,85%, seguido de Minas Gerais com 13 participantes (12,04%). Os
Estados que nado participaram da pesquisa foram: AC, AM, AP, MA, PB, RO,
RR, SE e TO. Supde-se que o tempo em que o convite ficou disponivel nos
grupos do Facebook nédo tenha sido suficiente para alcancar pessoas destes
Estados, ou as associacdes tinham menor participacdo do publico-alvo nesses

estados.

A pesquisa apontou que 0s maiores percentuais quanto a escolaridade
eram de pessoas com ensino superior completo (n=34; 31,48%), ensino médio
completo (n=23; 21,30%) e com pos-graduacédo (n=20; 18,52%). J& os niveis
de renda familiar foram inferiores: entre 1 e 3 salarios minimos (n=41; 39,05%)

e entre 4 e 6 salarios minimos (n=28; 26,67%).

Quanto ao parentesco com o idoso, filha(o)s (n=64; 58,18%)
predominaram, seguidos de cbnjuges (n=23; 20,91%). No que tange a residir
com o idoso sob cuidados, houve maior frequéncia da categoria 3 a 5 pessoas
(n=70; 64,22%).

Quanto a vinculacdo religiosa, a maioria (n=64; 57,66%) era catolica,

seguida de evangélicos (n=28; 25,23%), ou seja, houve predominio de pessoas
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cristds. O dado no tocante a religido foi importante para as reflexdes que se

seguirdo relacionadas a questao de género e autonomia.

Tabela 1 - Caracterizacao sociodemografica dos cuidadores informais! (N = 111)

Caracteristicas

%

Homens 13 12,5
Sexo
Mulheres 94 87,85
Amazonas 1 0,93
Bahia 3 2,78
Ceara 4 3,70
Distrito Federal 2 1,85
Espirito Santo 2 1,85
Goias 4 3,70
Minas Gerais 13 12,04
Mato Grosso 2 1,85
Estado de residéncia Mato Grosso do Sul 5 4,63
Para 5 4,63
Parana 4 3,70
Pernambuco 2 1,85
Piauf 1 0,93
Rio Grande do Norte 1 0,93
Rio Grande do Sul 12 11,11
Rio de Janeiro 11 10,19
Santa Catarina 7 6,48
Sao Paulo 29 26,85
Solteiro (a) 33 30,66
Casado (a) 46 42,59
Estado civil Unido Estavel 17 15,74
Divorciado (a), separado (a) 10 9,26
Viavo (a) 2 1,85
20 a 24 anos 4 3,67
25 a 29 anos 3 2,75
30 a 34 anos 9 8,26
35 a 39 anos 8 7,34
Idade 40 a 44 anos 8 7,34
45 a 49 anos 9 8,26
50 a 59 anos 50 45,87
60 a 70 anos 15 13,76
Mais de 71 anos 3 2,75
Amarelo 2 1,85
Branco 75 69,44
Como se considera Negro 5 4,63
Pardo 25 23,15
Outro 1 0,93
Analfabeto 0 0,00
Ensino fundamental incompleto 2 1,85
Ensino fundamental completo 5 4,63
Ensino médio incompleto 7 6,48
Grau de escolaridade Ensino médio completo 23 21,30
Ensino superior incompleto 14 12,96
Ensino superior completo 34 31,48
P6s-Graduagédo/Especializacdo 20 18,52
Pés-Graduagao/ M e D 3 2,78
Maior que 1 salario minimo 19 18,10
Entre 1 e 3 salarios minimos 41 39,05
Renda familiar Entre 4 e 6 salarios minimos 28 26,67
Entre 7 e 9 salarios minimos 8 7,62
Mais que 10 salarios minimos 9 8,57
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Agnéstico 3 2,70

Ateu 2 1,80

Budista 0 0,00
Catélico 64 57,66
Crenga religiosa Evangélico 28 25,23
Judeu 1 0,90

Mugulmano 0 0,00

Crencas africanas (Candomblé, Umbanda 2 1,80

etc)

Espirita 6 5,40

Testemunha de Jeova 1 0,9

Outras crengas 4 3,6
Somente eu (cuidador) e a pessoa idosa 23 21,10
Pessoas que vivem na residéncia 3 a 5 pessoas contando com o cuidador 70 64,22
Eu néo vivo na casa da pessoa idosa 16 14,68
Esposa(o) 24 21,80
Filha(o) 70 63,60

Parentesco Irm&(&o) 3 2,70
Neta(o) 5 4,50

Nora 2 1,80

Outro 6 5,40

Fonte:pesquisa da autora, 2016. Nota: * Alguns dados foram deixados em branco na parte sociodemografica

A guestéo de género vem sendo abordada na bioética por Porto, quando
a autora trouxe a tematica da corporeidade e o estudo da qualidade de vida e
saude de mulheres negras no Distrito Federal [117]. De acordo com Porto sdo
as mulheres que assumem boa parte dos servicos domésticos. Na pesquisa, as
mulheres continuaram a tomar para si os cuidados com familiares,
demonstrando a assimetria dos géneros na distribuicdo dos trabalhos na esfera
doméstica e de cuidado.

Neste foco da analise, é possivel afirmar que no Brasil de 30 a 40 anos
atrds a mulher detinha uma autonomia reduzida. Alguns fatos historicos
permitem refletir sobre essa autonomia: o direito ao voto foi conquistado pela
mulher ha 84 anos, em 1932 [118]; em 1933 tivemos a primeira mulher eleita
como deputada. Outras conquistas recentes sdo: participacdo em olimpiadas
(1948), primeira mulher senadora (1979), criacdo do PAISM — Programa de
Atencao Integral a Saude da Mulher (1983), primeira ministra (1990), primeira

governadora (1994) e primeira presidente do Brasil (2010) [119].

Um dado importante na questdo do género, e que chama a atencéo
nesta pesquisa, € que a maior parte dos participantes se declarou branca
(n=75, 69,44%) e com alto nivel de escolaridade. Cabe destacar que de acordo

com indices oficiais do governo, segundo a Pesquisa Nacional por Amostra de
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Domicilios - PNAD de 2014, o Brasil tinha 92,4 milhdes de pessoas que se

declararam brancas. No tocante a escolaridade, em 2014, o pais registrou 18

milhdes de brasileiros que ndo sabiam ler e escrever [120]. E provavel que a

coleta mediante a internet levou a um numero maior de participantes com

niveis altos de escolaridade, devido ao acesso ao mundo digital.

4.2 Caracterizacdo do papel de cuidador informal

A caracterizacdo acerca do papel de cuidador esta apresentada na

Tabela 2.

Tabela 2 — Dados do papel do cuidador informal * (N = 111)

Caracteristicas

%

Alzheimer 32 28,80

Doenca Atrofia de Mdltiplos Sistemas - AMS 9 8,10

neurodegenerativa do Esclerose Lateral Amiotréfica ELA 33 30,0

idoso sob cuidados Parkinson 13 11,80

Deméncia senil ndo especificada 9 8,20

Doenca néo informada 14 12,70

N&o, somente eu cuido 37 33,30

Recebe ajuda Sim, recebo ajuda 74 66,70

Entre 1 a 3 horas por dia 5 4,60

Horas por dia Entre 4 a 7 horas por dia 19 17,60

de cuidado Mais de 8 horas por dia 79 73,10

Outro 5 4,60

Ha 6 meses 13 11,93

Entre 6 a 11 meses 6 5,50

Tempo de cuidado Entre 1 a 2 anos 17 15,60

Entre 3 a 4 anos 25 22,94

Entre 5 a 10 anos 30 27,52

Mais de 11 anos 18 16,51

Por amor, amo essa pessoa e faria tudo por ela 83 74,80

Por gratidao, pois ela cuidou de mim 35 31,50

Sou uma pessoa religiosa e acho que preciso praticar o bem 12 10,80

Ela se da apenas comigo 6 5,40

Motivagéo para Ninguém mais quer cuidar 17 15,30

0 cuidado 2 Eu sou a Unica pessoa que posso cuidar, pois néo trabalho e nao 12 10,80
estudo e tenho tempo disponivel

Eu mesmo escolhi cuidar: candidatei-me como voluntario(a) 11 9,90

N&o tenho condicdes financeiras de pagar um cuidador(a) 22 19,80

Sou o Unico parente para cuidar 3 2,70

Amor 83 74,80

Compaixao 46 41,44

Gratiddo 54 48,65

Pena 15 13,51

Sentimentos Tristeza 25 22,52

predominantes 2 Satisfacdo 36 32,43

Felicidade 28 25,23

Solidariedade 45 40,54

Falta de motivagéo 5 4,50

Culpa 1 0,90

Raiva 1 0,90

Impoténcia 1 0,90
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Estaria trabalhando com o que gosto 40 39,60

Estaria trabalhando em qualquer atividade 14 13,86

Se néo estivesse Estaria estudando 24 23,76
cuidando, o que gostaria Estaria viajando e fazendo coisas que gosto 47 46,53
de estar fazendo 2 Estaria dedicando-me a minha casa 31 30,69
Estaria dedicando-me a cuidar dos outros membros da minha casa 19 18,81

N&o sei, ndo me imagino fazendo outra coisa 0 0,00

Sim, tenho 20 18,00

Respeito a autonomia  Sim, mas parcialmente 43 38,70
(liberdade) Nao 41 36,90

N&o sei responder 4 3,60

Outro 1 0,90

Sim, pelos profissionais da satde em hospitais e/ou postos de saude 49 44,10

Sim, pelos profissionais de sadde que vieram até minha casa 20 18,0

Sim, por pessoas da minha familia 8 7,20

Orientagdes recebidas?  Sim, por pessoas amigas e ou/vizinhos 7 6,30

Sim, pela associacéo especifica da doenga 20 18,0

Informagdes na internet 10 9,0

Busca de informacdes por iniciativa propria 8 7,20

N&o 38 34,20

Preocupacao de pessoas Sim 57 51,35

da familia com o cuidador Nao 7 6,31
Na&o sei dizer a7 43,34
Doenca adquirida no Sim 53 47,74%
tempo de cuidador Nao 56 50,45%
familiar N&o Informado 2 1,80%

Fonte: pesquisa da autora, 2016. Nota: ! Alguns dados foram deixados em branco; 2 mais de uma alternativa podia
ser marcada

De acordo com a Tabela 2, as doencas da pessoa idosa que
apresentaram o maior percentual foi a Esclerose Lateral Amiotréfica com 33
pessoas (30%), seguida da doenca de Alzheimer com 30 (27,27%) pacientes.
Acreditamos que o maior numero de pessoas com estas duas doencas resida
no fato de que representam o0s maiores grupos de cuidadores informais
presentes no Facebook. O Pré-Cura da ELA por exemplo possui mais de 13 mil

membros cadastrados [87].

Quanto a ajuda para o cuidado, 74 cuidadores informais (66,70%)
relataram que a recebiam e 37 (33,30%) relataram ndo receber qualquer tipo
de ajuda. Este dado é representativo pois segundo Camargo [121] “a maioria o
fara sem nenhuma ajuda informal ou formal sistematica” (p. 235). Quando
indagados acerca de que tipo de ajuda recebiam, foi informado em maior
frequéncia que outros familiares também ajudavam, empregados domésticos e

homecare.

Quanto ao tempo na tarefa de cuidador, a amostra se distribuiu, variando
de seis meses a mais de 11 anos, com quase a metade (48 pessoas, 44%)

informando cuidar ha mais de 5 anos. Sobre o tempo dedicado ao cuidado, 79
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participantes dedicavam mais de oito horas por dia (73,10%), o que pode
ocasionar desgaste fisico e emocional, que podera contribuir com
aparecimento de ansiedade, depressdo e distlrbios osteomioligamentares
relacionados ao trabalho. Ressalta-se que além do trabalho de cuidar, o
cuidador familiar também tende a lidar “com varias situagdes adversas ao
mesmo tempo, como compatibilizar tarefas de cuidar com tarefas da casa, de
organizar o proprio comportamento e o de outros, de mobilizar recursos

pessoais internos e apoios externos e de tomar decisbes” (p.238) [122].

Para 83 (74,80%) cuidadores o sentimento predominante nessa relacao
de cuidado é o amor. Os trés outros sentimentos que se seguiram em valores
brutos e percentuais foram: gratiddo (n=54; 48,64%), compaixdo (n=46;
41,44%) e solidariedade (n=45; 40,64%), sentimentos positivos citados pelos
participantes. Os sentimentos negativos mencionados, ainda que em menor
frequéncia, foram tristeza, pena, falta de motivacéo, raiva, culpa e impoténcia,

gue podem estar associados a contextos de sofrimento psiquico e estresse.

No que se refere ao que poderiam estar fazendo, se ndo estivessem
cuidando do idoso, 47 (46,53%) cuidadores mencionaram que estariam
viajando e fazendo coisas de que gostam e 40 (39,60%) deles assinalaram que
estariam trabalhando com o que gostam. Fazer o que gosta, afastar-se do
sofrimento &, para o ser humano, sinal de independéncia e felicidade. De
acordo com Schopenhauer [78], a busca pela realizagéo pessoal e o bem estar
(a saude do corpo e da alma) deve fazer parte das acbes do homem no

caminho da felicidade humana.

Relativo a questao sobre ter autonomia, 20 (18,30%) responderam que
tinham autonomia e 42 (38,50%) referiram autonomia parcial. Dedicaremos um
topico especial mais adiante para discutirmos a autonomia, tendo em vista ser

um dos principios bioéticos norteadores de nossa discusséo.

No tocante a orientagdes recebidas, 49 (44,10%) receberam orientagcbes
de como cuidar do idoso por profissionais da saude em locais de atendimento,
como hospitais ou postos de saude, e 20 (18,02%) cuidadores receberam

orientacdes do profissionais quando em visita ao idoso na residéncia. Neste
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sentido, constatamos que a maioria dos cuidadores recebeu algum tipo de
orientacao de parte de profissionais de salde.Um dado que chamou a atenc¢éo
€ 0 numero de cuidadores que buscaram ajuda na internet (n=10, 9,0%). Com
0 acesso a tecnologia, e os aparelhos celulares funcionando quase como
microcomputadores, ao lado da facilidade de acesso a internet em locais
publicos como shoppings e instituicbes publicas, muitas pessoas estdo
interagindo e buscando informacgdes por essa via. E crescente o nimero de
blogs, organizacdes ndo governamentais e grupos em midia social, como o
facebook, que se dedicam a informar, orientar e integrar cuidadores informais,

acOes que consolidam uma rede de apoio social.

Quanto a questao da familia se preocupar com o cuidador, 57 (51,35%)
responderam que consideravam que familiares se preocupavam, 7 (6,31%)
afirmaram que a familia ndo se preocupava e 47 (43,34%) ndo souberam
responder. O cenério do cuidador familiar € normalmente permeado por varias
situacdes dificeis. Sentir que alguém se preocupa €, de certo modo, também
sentir-se cuidado. De acordo com Boff [123] quando cuidamos e somos
cuidados criamos um conjunto de “apoios e prote¢des (holding)” (p.36), 0 que
torna possivel as relagdées tanto em “nivel social como pessoal” (p.36). Ainda
de acordo com o autor “o cuidado revela que ndao somos seres
independentes... somos portadores de uma caréncia fundamental que é
suprida pelas pessoas [...]" (p.37):

O cuidado ndo ¢é apenas essencial nos processos Vvitais,
especialmente nos relacionamentos pessoais e sociais, seja como
cuidado-amoroso, como cuidado-preocupacdo ou seja como

cuidado-precaucdo, mas também esta presente em todo o processo
evolucionério.(negrito nosso) (126, p.41).

O processo evolucionario do qual nos fala Boff [123] deve levar os
individuos & emancipacéo e a libertacéo. E necessario que o cuidador informal
tenha condicbes, além de nado receber sobrecarga excessiva de trabalho, que
tambem seja cuidado. No entanto, o cuidado pessoal também deve partir do
cuidador que precisa cuidar da saude e ter qualidade de vida. O processo de
emancipacdo é também saber dizer “ndo” ao excesso de horas dedicadas ao
familiar, é saber dialogar com os demais membros da familia e distribuir as

formas e tarefas do cuidado. Como alguém podera se preocupar com ele se ele
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mesmo ndo tem essa preocupacdo. Talvez seja importante para o alcance
dessa emancipagao o suporte de um profissional que o ajude. Ter acesso aos
servicos publicos de saude que garantam essa orientacao/ajuda, em especial

para aqueles cuidadores mais vulneraveis socialmente.

No tocante a ter adquirido doenca no tempo de cuidado, 53 (47,74%)
cuidadores informaram ter adquirido doenca, 56 (50,45%) relataram n&o ter
adquirido e 2 (1,8%) cuidadores ndo responderam. Para 0s que responderam
positivamente, foi solicitado que informassem qual doenca tinha sido
evidenciada. As doencas relatadas em maior frequéncia foram depressao, por
17 cuidadores, doencas osteomioligamentares por 11 deles e 10 referiram
sintomas relativos a transtornos de ansiedade. Mesmo considerando a faixa
etaria predominante dos cuidadores — em que as chances de desenvolver
doencas, em especial as cronicas, sdo maiores —, merece atencdo o numero

de relatos afirmativos a esse item.

4.3 Niveis de sobrecarga

Dos 111 -cuidadores informais, 109 responderam a Escala de
Sobrecarga de Zarit e dois deixaram os itens em branco, tendo sido excluidos
da analise desse instrumento. Um numero muito reduzido (menos de 1%) de
itens da escala deixados em branco pelos participantes foram substituidos pela
média do respectivo item na amostra. Podendo ser analisada como uma
variavel continua, a estatistica descritiva fornece dados importantes sobre a
distribuicdo dos escores na amostra estudada. A média dos escores foi 37,50,
com mediana igual a 36 e desvio-padrdo de 14,51. Os valores maximo e

minimo foram, respectivamente 78 e 1.

Na Tabela 3 encontramos os escores distribuidos em quatro niveis, tal
como indicado pela autora. Dos 109 cuidadores participantes prevaleceu o grau
de sobrecarga leve a moderada (n=51; 46,8%), seguido pelo grau de moderado
a severo (n=44; 40,4%), trés casos (2,8%) alcancaram escore equivalente a
sobrecarga severa e a auséncia ou pouca sobrecarga foi observada em 11
cuidadores (10,1%).
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Tabela 3 — Os niveis de escores do Inventario Zarit (N=109)

Escores Frequéncia Percentual vélido
Até 21 (auséncia ou pouca sobrecarga) 11 10,1
22 a 40 (sobrecarga leve a moderada) 51 46,8
41 a 60 (sobrecarga moderada a grave) 44 40,4
Mais que 61(sobrecarga grave) 3 02,8
Total 109 100,0
Dados perdidos 2
Total 111

Fonte: pesquisa da autora, 2016.

Ao final do questionario haviam duas questbes abertas para
comentarios. Nestas questbes o0s cuidadores registraram situacdes e
sentimentos que descreveram um cenario de sofrimento com a doenca do
idoso, de cobranca excessiva de si mesmo, dificuldade de lidar com a situacao,

desespero, cansaco, reforcando os dados referentes aos niveis de sobrecarga.

De acordo com Costa et al [124], em um estudo com 10 cuidadores
informais, nove deles apresentaram problemas de saude associados ao ato de
cuidado. De acordo com os autores, os cuidadores relataram doencas cronicas,
0 que pode sugerir que ja viviam com essas doencas antes do cuidado, no
entanto, relataram ter desenvolvido depressdo. A média do escore de
sobrecarga, tendo por referéncia o instrumento de Zarit, foi de 56 pontos. Um
outro estudo [125], realizado em quatro municipios do Estado de Sao Paulo,
envolveu 121 cuidadores familiares de idosos, a maioria mulheres com mais de
60 anos de idade, com alto grau de sobrecarga em um cenéario no qual um
idoso cuida de outro idoso, condicdo propicia a desgastes emocionais.
Segundo os resultados, o desgate emocional € um dos fatores que pode levar
ao quadro de depressao, tendo relacdo com o nivel de sobrecarga enfrentado.
Para os autores a “sobrecarga percebida € um indicador psicolégico que
designa as atitudes e respostas emocionais do cuidador as exigéncias do

cuidar” (p.2).

O esgotamento fisico e/ou mental provocado pelo excesso de
sobrecarga é conhecido como sindrome de burnout (SB), que vem sendo

estudada desde os anos 1970. Foi o psicanalista norte-americano Herbert



71

Freudenberger que, em 1974, elencou os esgotamentos fisicos e mentais,
dando, assim, elementos para a continuidade dos estudos sobre a SB. A SB
pode acometer individuos que ndo tenham historico de transtorno psicolégico
ou psiquiatrico mas que iniciam os sintomas ligados a situacdes de trabalho,

com crescente desinteresse ou desilusao pelo mesmo [126,127].

Os estudos [126,127,128,129] sobre a sindrome de burnout mostraram o
acometimento de individuos que se encontravam em atividades laborais — fato
que introduziu esse conceito como um tema de interesse crescente na area da
saude ocupacional — especialmente naquelas atividades que demandavam
grande tenséo, levando o individuo a niveis de exaustdo, como € o caso de
meédicos intensivistas e oncologistas, enfermeiros, técnicos de enfermagem e

docentes.

Lidar com a doenca do familiar no dia-a-dia traz para o cuidador
desgaste emocional, fisico e psicolégico, especialmente por serem as doencas
neurodegenerativas aquelas que, além de ndo terem possibilidades de cura,

acometem pessoas idosas que necessitam de cuidados especializados.

A SB pode produzir diversos sintomas sendo 0s principais 0 cansaco
persistente, falta de motivacéo, isolamento, irritabilidade, exaustdo emocional e
sentimento de baixa realizacdo profissional [129]. Assim, quando o cuidador
familiar esta apresentando algum tipo de esgotamento, podemos dizer que este

pode ser diretamente proporcional ao nivel de sobrecarga.

4.4 Investigando associacdes entre sobrecarga com variaveis

sociodemograficas e do papel de cuidador

Os resultados dos testes qui quadrado das variaveis idade, escolaridade
e situacdo conjugal com os dois niveis de sobrecarga (com escores mais
baixos, de 1 a 40, versus sobrecarga moderada a severa, com escores 41 ou
mais) ndo mostraram associagOes estatisticamente significativas. Ou seja,

auséncia ou sobrecarga leve e escores indicativos de percepcdo moderada ou
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severa nao estiveram associados com 0s aspectos socioemograficos citados
(Tabela 4).

Quanto a renda familiar, no entanto, os resultados permitem afirmar que
cuidadores com niveis superiores a 4 SM estiveram diferentemente
concentrados no grupo com escores de sobrecarga mais baixos, apesar dessa
tendéncia, essa associacdo ndo alcancou significancia estatistica (x2=2,9;

p=0,09), conforme Tabela 4.

Tabela 4. Associacdo entre niveis de sobrecarga, segundo escores do inventario Zarit, e
variaveis sociodemograficas dos cuidadores familiares (N=109)

Auséncia ou Sobrecarga
pouca moderada a %2
Variaveis sobrecarga grave Total (df=1)
n % n % n %

Idade (n=107)
Até 50 anos 25 61,0 16 39,0 41 100 0,6

51 anos ou mais 35 53,0 31 47,0 66 100

Escolaridade (n=103)
Até superior incompleto 24 48,0 26 52,0 50 100 2,1
Superior completo e/ou pds-graduagdo 33 62,3 20 37,7 53 100

Nivel de renda familiar (n=103)
Até 3 salarios-minimos 29 49,2 30 50,8 59 100 2,9
Superior a 4 salarios-minimos 29 65,9 15 34,1 44 100

Situacdo conjugal (n=106)
Solteiro(a), divorciado(a) ou vitvo(a) 27 60,0 18 40,0 45 100 0,5
Casado(a) ou em uniao consensual 33 54,1 28 45,9 61 100

A renda familiar pode ser uma questdo importante com o adoecimento
do idoso, especialmente aqueles acometidos por doenca neurodegenerativa. A
condicdo de adoecimento pode significar sobrecarga financeira, ou seja,
aumenta a necessidade de mais materiais/equipamentos médicos. A disfuncdo
do aparelho genitourinario, por exemplo, disfungdo comum nesses pacientes
pode acarretar um aumento no uso de fraldas, medicagdo para amenizar 0s
sintomas como na doenca de Parkinson, uso de atropina para diminuicdo da

sialorréia, introducdo de oxigenoterapia para manutencdo da ventilacdo
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pulmonar. O estresse emocional decorrente de limitacdes financeiras podera

acarretar maior sobrecarga para o cuidador.

A Tabela 5 apresenta os resultados das variaveis do papel de cuidador.
O tempo de cuidado ndo apresentou significAncia estatistica: estar exercendo o
papel de cuidador h4 até 5 anos ou had mais de seis anos nao levou a
distribuicdo diferenciada entre aqueles que referiram menor ou maior

sobrecarga.

O numero de horas diarias dedicadas ao cuidado mostrou que pessoas
que dedicavam menos tempo na tarefa de cuidador — até 7 horas/dia — foram
mais frequentes no grupo com auséncia ou sobrecarga leve. Aqueles que
referiram cuidar mais do que oito horas/dia se distribuiram de forma
semelhante nos dois niveis de sobrecarga. Essa distribuicdo levou a uma

significancia estatistica limitrofe dessa variavel (y2=3,4; p=0,06).

A varidvel ajuda no cuidado ndo alcancou valores de significancia
(x3=2,7; p=0,09), ndo obstante pessoas que referiram receber ajuda para cuidar
da pessoa idosa com doenca neurodegenerativa estiveram em maior

frequéncia no grupo daquelas sem sobrecarga ou com niveis mais baixos.

No que tange a variavel desenvolvimento de doenca no tempo dedicado
ao cuidado, o valor do qui quadrado alcangou valores significativos (y?=22,1;
p<0,001): cuidadores que negaram enfermidades estiveram mais concentrados
no grupo sem sobrecarga ou com sobrecarga leve; ao contrario, aqueles que
referiram a ocorréncia de doencas estiveram em maior frequéncia no grupo

com sobrecarga moderada a severa.

Quanto a percepcdo acerca da preocupacdo de familiares com a
situacdo do cuidador, os resultados também alcancaram significancia
estatistica (x2=7,7; p<0,01). A diferenga mais relevante se deu no grupo que
afirmou que h& preocupacdo de familiares, pois estes ficaram em maior
frequéncia entre os cuidadores que obtiveram escores equivalentes a auséncia

ou pouca sobrecarga. Quanto aos que afirmaram que ndo h& preocupagéo ou
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que nao sabiam informar, a distribuicdo foi equanime nos dois niveis de

sobrecarga pesquisados.

Tabela 5. Associacao entre niveis de sobrecarga, segundo escores do inventario Zarit, e
variaveis do papel de cuidador (N=109)

Auséncia ou Sobrecarga

sobrecarga moderadaa %2
Variaveis leve grave Total (df:l)
n % n % n %

Horas dedicadas ao cuidado (n=106)
Até 7 horas/dia 20 61,0 8 28,6 28 100 3,4*

Mais que 8 horas/dia 40 51,3 38 48,7 78 100
Tempo no papel de cuidador (n=107)
Até 4 anos 36 61,0 23 39,0 59 100 0,8
Mais que 5 anos 25 52,1 23 47,9 48 100
Ajuda no cuidado (n=109)
Cuida sozinho 17 45,9 20 54,1 37 100 2,7
Recebe ajuda 45 62,5 27 37,5 72 100
Desenvolvimento de doenc¢a no cuidador (n=109)
Sim 18 34,0 35 66,0 53 100 22,1%*
N&o 44 78,6 12 21,4 56 100
Preocupacao de familiares com o cuidador (n=108)
N&o ou nédo sabe dizer 21 42,9 28 57,1 47 100 7,7
Sim, mostram-se preocupados 41 69,5 18 30,5 59 100
Percepcéo de autonomia (n=107)
Sim, total ou parcialmente 46 74,2 16 25,8 62 100 19,7
N&o ha autonomia/ndo sabe dizer 14 31,1 31 68,9 45 100

*p =0,06 (valor limitrofe) **p<0,01 *** n < 0,001

Os testes qui quadrado da varidvel autonomia indicaram que o0s
resultados foram significativos do ponto de vista estatistico (x>=19,7; p<0,001).
Assim, os cuidadores que afirmaram ter autonomia, seja total ou parcial,
estiveram fortemente concentrados no grupo sem sobrecarga ou com niveis
mais leves; ao contrario, aqueles que referiram nao ter autonomia ou néo saber
informar se agruparam em maior frequéncia entre 0os que obtiveram escores de

sobrecarga moderada a severa.
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4.5 Analise da sobrecarga tendo como apoio a bioética de intervencéao

em casuisticas.

De acordo com o programa de estudos em bioética da Redbioética [130]
um dos objetivos da ética e, por assim dizer, da bioética, é orientar a tomada
de decisbes, que se da por meio de uma analise pormenorizada, real, critica e
imparcial a principio. A Bl afirma que é preciso contextualizar, ou seja, ndo se
deve tirar conclusdes precipitadas baseadas apenas no achismo. Pellegino
[131] j& afirmava que n&o se pode reduzir os conflitos morais a meras opinides.
Neste sentido, a bioética é instrumentalizagdo dos principios e da filosofia
moral para a solucdo (ética) de problemas concretos e reais ainda que a
solucdo ou a melhor alternativa ndo favoreca a todos os atores envolvidos. A
bioética clinica e social vai partir de uma casuistica inicial, contextualizar,
identificar os atores centrais, pormenorizar e encontrar as situagoes de conflito.
Como a andlise é bioética, identifica-se os principios maculados a partir do
relato fornecido, seguindo-se a interpretacdo bioética propriamente dita.
Assim, alguns casos do estudo serdo analisados a seguir, em especial 0os que

obtiveram escores equivalentes a niveis severos de sobrecarga.

Mulher, divorciada, filha, pai com Alzheimer, é residente na regido
Sudeste do Brasil, tem entre 50 a 59 anos, branca, possui ensino médio
completo, renda de 1 a 3 salarios minimos e ndo tem condi¢cdes de pagar um
cuidador formal. N&o possui religido, cuida sozinha em tempo integral, relata
como sentimentos envolvidos no cuidado, amor, tristeza e raiva. Se nao
estivesse cuidando estaria em diversas outras atividades. Afirma que nao tem
autonomia, ndo sabe dizer se a familia se preocupa com ela e desenvolveu
durante o periodo de cuidado dor lombar, cervicalgia e depressdo. Obteve
escore de sobrecarga de Zarit igual a 68. Constata-se que essa participante
expressa, em suas respostas, os resultados e associagbes encontrados na

analise estatistica do presente estudo.

Essa cuidadora encontra-se em alto grau de vulnerabilidade. Para a
bioética é importante, nesta andlise, a questdo ligada ao género, pelas

assimetrias relacionadas a atividade laboral do proprio cuidado domeéstico. A
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guestao é emblematica para a Bl, quando discorremos sobre o papel da mulher

na sociedade, ou seja, seus direitos como questéo de justi¢a [117].

Tomemos como um marco importante a introducdo dos direitos da
mulheres na DH em que no preambulo consta a busca pela “igualdade de
direitos dos homens e das mulheres” [72]. Entendemos que foi um passo
importante para a busca tanto de igualdade como de justica. As relacbes de
poder que ainda norteiam as questdes de género devem ser discutidas na
bioética tomando por base “las experiencias, contextos, relaciones vy
circunstancias de las personas involucradas” (p. 287) [132]. A questdo do
género, no tocante ao cuidado da saude da mulher é contemplada ha DUBDH
em seu artigo 14 inciso “b” alinea ii e representa para nés, bioeticistas, mais

um passo na construcdo de uma acao positiva:

0 acesso a cuidados de salde de qualidade e a medicamentos
essenciais, incluindo especialmente aqueles para a saude de
mulheres e criangas, uma vez que a salde é essencial a vida em si e
deve ser considerada como um bem social e humano. (negrito nosso)
[20].

Além da questdo de género encontramos, neste caso, como potencial
vulnerabilidade social a baixa renda. Segundo estudo de Veras et al apud
Faleiros [112], realizados com pacientes com Alzheimer, gasta-se até 66% da
renda familiar com os cuidados necesséarios. Sdo medicamentos, utensilios
domésticos, materiais de uso terapéutico, adaptacGes no ambiente para
melhoria da qualidade de vida do idoso, alimentacdo muitas vezes especial e
uso de equipamentos de alta tecnologia, nos casos mais graves.

Para o cuidador familiar, a experiéncia do cuidado pode tornar-se um
fardo, especialmente quando, além dos sintomas de esgotamento fisico e
mental, o cuidador passa a desenvolver algum tipo de doenca e/ou
incapacidade. A cuidadora em questdo relata ter adquirido dor lombar, um
problema que pode ser decorrente do excesso de trabalho, tendo em vista o
grau de dependéncia do idoso com Alzheimer [66]. O excesso de peso que 0
cuidador precisa lidar, a falta de atividade fisica, maus habitos de postura,
movimentos inadequados durante a manipula¢céo do familiar e estresse podem

acarretar espasmos musculares, bem como evoluir para o aparecimento das
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lesbes por esforcos repetitivos, atualmente conhecidas como doencas
osteomioligamentares relacionadas ao trabalho - DORTs [133]. Sem
orientacdes adequadas quanto ao cuidado, e exercendo a atividade em tempo
integral e sem descanso, 0 aparecimento das DORTs é um progndstico

inevitavel.

As DORTs [133] sao consideradas “uma sindrome clinica,
caracterizadas por dor cronica, acompanhada ou ndo de alteracdes obijetivas e
gue se manifesta principalmente no pescoco, cintura escapular e/ou membros
superiores em decorréncia do trabalho”. Sdo causadas por esforcos repetidos
realizados de forma inadequada e que podem tornar-se crénicas e dificeis de
serem tratadas, principalmente com o diagnéstico tardio, podendo levar o

individuo a incapacidade funcional.

Um outro agravante para a saude da cuidadora € que ela relata ter tido
depressdo. O tempo de dedicacdo ao cuidado do idoso com doenca
neurodegenerativa muitas vezes acaba ocasionando isolamento, afastamento
de atividades prazerosas, sociais e laborais, além de dificuldades financeiras,
aspectos que — somados a outros fatores — podem levar o cuidador familiar a

desenvolver depresséo e/ou outras enfermidades mentais.

A depressao é uma doenca grave, embora também seja estigmatizada e
pouco compreendida, como aponta Soares e Caponi [34]. Para as autoras, a
depressao nao deve ser “patologizada” (p. 444), por meio do autodiagndstico
de etapas dificeis na vida que porventura levem a um estado de tristeza.
Segundo Chachamovich, Stefanello, Botega e Turecki [134], a depresséo
precisa ser diagnosticada, pois sendo um transtorno mental pode levar a
pessoa ao suicidio. Lidar com a dor e o sofrimento sozinho, sem

acompanhamento especializado, tende a agravar mais a situacédo do cuidador.

No caso em analise, os sentimentos evocados na relacdo de cuidado,
alguns ambivalentes, como amor, tristeza e raiva, sdo importantes para a
andlise bioética, pois podem resultar em um tipo de acdo moral. Comte [135]
traz o amor como uma das virtudes humanas, sendo que a virtude é

direcionada a préatica do bem. Nasce de um esforco humano (ou uma
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disposicdo segundo Aristoteles, sendo pois um valor moral. Comte relembra
Kant quando afirmava que se fazemos algo por coercédo, ndo o fazemos por
amor. Vai além ao afirmar que “agir moralmente é agir como se amassemos”
(p. 244) [135]. No contraponto do amor, a cuidadora aponta o0 sentimento de
raiva que, segundo Miguel [136], “a raiva surge ao se deparar com um
obstaculo avaliado como hostil, interferindo no que se esta fazendo ou
intencionando fazer” (p.158), ou seja, esta ligada ao sentimento de frustragcao
que, quanto maior, mais a pessoa podera alimentar a raiva como prejuizo para
a propria saude. Assim, a raiva podera refletir nas suas relacdes interpessoais.
A cuidadora afirma que se nao estivesse cuidando do pai estaria realizando
uma série de atividades: estaria trabalhando com o que gosta, estaria
estudando, estaria viajando e fazendo coisas que gosta, estaria se dedicando a

cuidar da casa e a cuidar dos outros membros da casa.

A afirmacéo da cuidadora que estaria se dedicando & casa ou a outros
membros da familia, se ndo estivesse como atora principal do cuidado, merece
atencdo. Linhares e Viana [137] estudaram 41 cuidadoras informais de idosos
com Alzheimer e constataram que 18,2% sentiram que seu parente atrapalhava
consideravelmente suas relagbes de intimidade conjugal. O estudo também
apontou que o tempo demandado para o cuidado “pode ter levado o cuidador a
se tornar apto para administrar de forma habil parte de sua vida” (p.162).
Jungues [51], por sua vez, fala em resiliéncia, uma forma de superacdo das
crises e adversidades dos problemas e das doencas vivenciadas, ou seja, a

pessoa supera a crise inicial e tende a aprender a lidar com as dificuldades.

De acordo com Camargo [138], “A literatura revela que muitos
cuidadores ndo se veem como tal, isto €, ndo se reconhecem como ocupantes
de um papel social ou de exercerem um tipo de trabalho. Ao contrario, veem
suas ac¢des como extensdo das relacdes pessoais e familiares. Para o autor, as
instituicbes também ndo reconhecem que as tarefas do cuidador familiar sdo
uma forma de trabalho, assim como n&o reconheciam o trabalho das mulheres
gue se dedicavam unicamente as tarefas domésticas. Mello [139] afirma que o
trabalho domeéstico das mulheres € um trabalho invisivel; assim, entende-se

que o cuidador informal exerce também uma profissédo “invisivel”. O trabalho da
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dona de casa muitas vezes ultrapassava 8 horas diarias (na realidade falavam
em mais de 16 horas/dia) e que, além do desgaste fisico, exige trabalho
mental, gerencial e também afetivo. A dona de casa sofre pelo trabalho
“efémero e repetitivo” (p. 62) [139], mas diferente do cuidador informal a dona
de casa ja imaginava o tipo de trabalho que realizaria até porque, a geracao de
30 anos atras ja apresentava e incentivava as meninas a brincarem de casinha.
Segundo Barbosa e Coutinho [140], em um estudo desenvolvido com

mulheres, uma das participantes relatou:

Somos educadas desde cedo, né, a ser mae, protetoras, cuidadoras
e na infancia, nés, as meninas, ganhamos ... bonecas ... e temos que
cuidar, trocar fraldas, dar banho, dar carinho, dar beijinho, dar colo,
cuidar como filhas, que nem sonhavamos em ter, e como uma
continuidade a essas brincadeiras somos estimuladas a brincar de
casinha, cuidar da casa, fazer comidinha, arrumar as roupas do
marido, cuidar dos filhos e agradar os maridos, e somos mae,
esposas. (p. 581)

O cuidador informal, entéo, se depara com o familiar doente e que antes
da doenca poderia ser uma pessoa ativa. O cuidador pode nao ter ideia de que
o enfrentamento é trabalhoso, ndo tem a dimensédo exata do que terd que
enfrentar, ou seja, ele ndo é preparado para ser um cuidador informal (familiar).
Como exemplo, encontramos a situagéo da cuidadora 94 que afirmou “Sé sei
dizer que nunca pensei que o Parkinson fosse tudo isso pelo que estou
passando. Mal meu marido soube que estava doente, ficou acamado. Ja esta
assim ha quase dois anos. Completamente dependente”.

O fato é que os dados da pequisa revelam a vulnerabilidade destas
pessoas. E preciso salvaguardar a integridade individual, bem como a

dignidade humana de cuidadores que abracam essa tarefa.

4.6 Principios bioéticos aplicados ao cuidador informal

4.6.1 Autonomia

A partir do Codigo de Nuremberg a autonomia humana passou a ser
motivo de reflexdo moral, devido as atrocidades cometidas contra os judeus
nos campos de concentragcdo nazista sob o escopo do desenvolvimento

cientifico. Foi com a obra de Beauchamp e Childress que a autonomia passou
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a ser associada a pratica da ética biomédica, na qual o paciente deve ter o
poder de decisdo e de escolha sobre as intervencgdes terapéuticas. Ou seja,
tem condicbes de se autogovernar a partir das informac6es médicas e que,

segundo os autores, devem ser esclarecidas pelo profissional [24,26].

A partir de Beauchamp e Childress a interpretacdo de paciente
autbnomo em um contexto norte-americano proporcionou o entendimento da
autonomia como principio absoluto ou universal. No entanto, essa teoria ndo &
compartilhada pela Bl e tdo pouco foi acolhida pela DUBDH em 2005, pois
segundo o artigo 5, a autonomia esté ligada a responsabilidade individual de
modo que individuos ndo capazes de exercé-la em absoluto devem ser
protegidos [20,24].

De acordo com Segre [141], o principio da autonomia passa a ndo ser
relacionado apenas as questdes biomédicas, tanto no que tange a ética em
pesquisa, como da pratica médica na relacdo “usuario de servico de saude”
(p.423), mas passa a ter dimensbes mais além, ou seja “de fatores
psicossociais e culturais” (PreAmbulo da DUBDH) [20]. E necesséario que a
aplicagao do principio da autonomia “contribua com a justica e com a equidade,
para o interesse da humanidade”, levando em consideracéo a forma de “avaliar

as realidades sociais”.

Para a BIl, desvelar o significado do sujeito autdnomo € desvelar o
contexto desse sujeito, o que nos bioeticistas tentamos fazer para definir a
moralidade da acdo. A tomada de decisdo autbnoma racional é aquela em o
sujeito tem opcao de escolha, que é a mais adequada no momento e as
consequéncias podem ser assumidas. Quando existe essa sequéncia na
tomada de decisdo podemos afirmar que, de fato, o sujeito € moralmente

autonomo [19].

Nestes oito anos como pesquisadora em bioética, primeiro como
especialista em 2008, mestre em 2010 e agora nesta tese, entender a
autonomia como principio bioético é tomar por base o periodo p6s DUBDH, a
partir de reflexdes de uma bioética latinoamericana. A autonomia seria entédo

um direito inalienavel, ou seja, ndo se pode transferir, vender ou ceder, pois
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proporciona liberdade e independéncia para realizacdo de escolhas pessoais,
tendo como pressuposto a obtencdo de informacdes adequadas e, por fim,
consentidas. Neste sentido, autbnoma é uma pessoa com verdadeira dignidade
como afirmou Kant no século XVII na obra Fundamentacdo Metafisica dos
Costumes [142], ou seja, capaz de formular decisbes (no caso Kant falava

sobre formular leis) e sujeitar-se a elas.

Para Schopenhauer [78], a independéncia é condicdo essencial para a
felicidade do homem. No nosso entender, o exercicio da autonomia deve trazer
ao sujeito a felicidade, que é algo inteiramente intrinsico e pessoal. Deve
resgatar ao individuo a sua dignidade, que seria de acordo com a bioética de
protegcdo “viver dignamente e realizar seus projetos de vida razoaveis,

compartilhaveis com os demais” (p.147) [43].

Na guestdo da pesquisa em que perguntamos ao cuidador informal se
ele tem liberdade (autonomia), para fazer o que deseja na vida, 18,35%
afirmaram que se sentiam autonomos e 38,53% afirmaram que sim, mas
parcialmente e 35,78% afirmaram que ndo. O estudo piloto demonstrou-nos a
dificuldade de entendimento do ser autbnomo, 0 que corrigimos no instrumento
final que trouxe a palavra autonomia entre parénteses ap0s a palavra
“liberdade”. A opcéo baseou-se em Kant [142] que descreveu a liberdade e a

autonomia como pressupostos para a razao.

Diante do exposto, a pesquisa mostrou que existe dificuldade em
identificar-se como sujeito autbnomo, sendo possivel que a dificuldade esteja
relacionada ao sentido e/ou ao entendimento da palavra para cada pessoa,
bem como a forma como cada uma vive a sua autonomia. Uma outra possivel
explicacdo para a dificuldade é ser “a autonomia uma conquista recente”
(p.423) cujo sentido ganhou corpo a “partir de Descartes, Montesquieu,
Rousseau y depois Kant”’, chegando a uma melhor compreensdo apenas a

partir dos estudos de Freud, ja no final do século XIX [141].

A pesquisa apontou que 57,66% (64 cuidadores) sdo catolicos. A fé
catdlica traz em sua esséncia apostolica a obediéncia pela fé desde Abrado até

a Virgem Maria e que, segundo o Catecismo da Igreja Catdlica "realiza de
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maneira mais perfeita a obediéncia pela fé&” (p.49). Também na Biblia através
de Moisés, Deus manifesta sua vontade por meio dos Dez Mandamentos entre
eles o quarto mandamento “honrar pai e mae”. Embora, seja um ato de vontade
abracar a fé “o homem deve responder a Deus, crendo por livre vontade” (p.53)
[143].

Mas o que seria diante da fé catolica a livre vontade? O livre arbitrio?

O livre arbitrio na construcdo de Santo Agostinho contribuiu para o
conceito da autonomia no estudo da teologia cristd. A Reforma e a Contra-
Reforma tiveram papel importante no processo de discussdo no processo
salvifico e a participagdo humana “na salvacdo como Deus e o ser humano
agem?” (p.18). H4 um embate muito interessante entre Pelagio e Santo
Agostinho. Ambos divergiam no sentido e na concepcao ligada ao pecado, pois
para Pelagio o homem pode atingir a perfeicdo moral porque o pecado €
cultural, e ndo algo intrinsico a natureza humana, diferente de Santo Agostinho
que acreditava ser o pecado uma condic¢ao intrinsica ao homem. A divergéncia
de ambos demonstra que para Pelagio o homem teria condi¢cdes de escolher o
bem e, assim, participar do processo de salvacdo, 0 que ndo acontece para
Santo Agostinho, ou seja, 0 homem embora possa ter o livre arbitrio esse ndo
pode ser absoluto, ou seja, pertencente ao homem porqué ele nédo participa do
processo de salvacdo, é a algo que depende de Deus. No entanto, 0 homem
crsitdo em seu livre arbitrio assume um compromisso com Deus de ama-lo e
fazer ao bem aos seus semelhantes como se estivesse fazendo o préprio bem
a Deus. Seria pois, uma ética do compromisso (p.80). O homem que se

compromete com Deus a fazer o bem [144].

A autonomia absoluta proporciona ao individuo a independéncia que
gera a liberdade de escolha. Foi no Renascimento que surgiu a concepgéao de
liberdade ligada ao humanismo [144]:

Os humanistas comecam definindo o conceito de liberdade de um
modo tradicional e jA bem firmado. Habitualmente, eles empregam
esse termo para indicar ao mesmo tempo independéncia e o
autogoverno — a liberdade tanto no sentido de se estar livre da
interferéncia externa quanto de se ter a liberdade de tomar parte ativa
no governo da Republica. (p. 23 e 24 apud Skinner)
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Quando a liberdade de escolha € condicionada por qualquer motivo, seja
externo ou até mesmo interno, a autonomia passa a ser relativa, ela é
maculada: € o que a bioética latinoamericana postula, ou seja, a autonomia
precisa ser entendida levando-se em consideracdo o contexto e o cenario de

seus atores.

Analisemos o caso 2 da cuidadora 29: mulher que abandonou o trabalho
aos 35 anos de idade pois relata que cuida ha 10 anos da mae; tem mais de
um irmao, ou seja, outros familiares; poderia estar trabalhando com o que
gosta; esta sobre o efeito de sobrecarga moderada e desenvolveu ao longo dos
anos de cuidado uma doenga embora nao a tenha especificado.

A cuidadora apresenta uma série de condicbes para uma autonomia
reduzida: por questdes ligadas ao género por ser filha, pela condi¢éo civil por
ser solteira, pelo sentimento envolvido (amor) e pela religiosidade. Entende-se
agui que o exercicio da autonomia € pois, relativizado pelo contexto filial com a
pratica da fé catdlica cujas diretrizes sdo: honrar pai e mae (4° mandamento);

amar o proximo como a si mesmo, seguir a vontade de Deus e fazer o bem.

A gquestdo da autonomia ligada ao género, especialmente no Brasil, leva
em conta que se a autonomia tem seu significado na autodeterminacéo, ou na
liberdade, como poderiamos pensar em uma mulher autbnoma no Brasil se em
pleno século XX nosso Cédigo Penal Brasileiro (1890 a 1940) ainda era base
para inocentar um homem que matasse sua mulher alegando traicdo ou crime
contra sua honra [145]. E fato que conquistas ainda acontecem, como a
inclusdo de mulheres em novos postos de trabalho, até entdo ocupados
Gnicamente por homens. Em contrapartida estas ainda ndo tém direito sobre o
préprio corpo: cita-se a questdo do aborto no Brasil ndo ser legalizado, ndo

dando direito a mulher de decisédo sobre seu proprio corpo ou sua vida [146].

Pellegino [147] afirma que a ética religiosa direciona as ac¢des do cristdo
e tende a obriga-lo a agir de forma menos egoista quando se trata inclusive dos
seus interesses pessoais. O amor a Deus e ao proximo, presente na doutrina
Cristd, direciona a conduta do cristdo. O que consequentemente vai interferir

na liberdade de escolha e no auto-governo € o que também se observa no
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caso da cuidadora 58: “[...] E um verdadeiro apostolado, renuncio a mim todos
os dias, em quase todos os sentidos, mas faco por amor, se ndo, de nada

adiantaria”.

Analisemos o caso da cuidadora 58: mulher, idade entre 35 a 39 anos,
solteira, ensino médio, é catdlica, cuida da mée mais de 8 horas por dia, tem
como motivagao para o cuidado os sentimentos de amor, gratiddo, compaixao,
solidariedade e acredita que por ser uma pessoa religiosa precisa praticar o
bem. Gostaria de estar estudando ou viajando e fazendo coisas que gosta,
afirma que sua autonomia é parcialmente respeitada. Muitas vezes se sente
impotente, triste a afirma ter desenvolvido neste tempo de cuidado depresséao.

De acordo com a escala de Zarit a cuidadora estd com sobrecarga moderada.

Tanto a cuidadora 29 quanto a 58 apresentam algumas caracteristicas
iguais: mulheres, solteiras, cuidam por muitas horas, sdo catblicas e ambas
estdo com sobrecarga moderada. No entanto, a cuidadora 58 traz para a

discusséo do cuidado um outro aspecto — a compaixao.

Boff [98] traz em sua obra Principio de Compaixao e Cuidado uma série
de reflexfes acerca do cuidado, colocando o homem como um ser de cuidado.
Para o autor, cuidar do outro requer envolvimento que € manifestado no amor
e na compaixdo. Tal sentimento encontra-se “em todos os povos, culturas e
tempos” sendo uma grande virtude humana. Aquele que cuida, que tem
compaixao passa a nao ser mais solitario, passa a dividir o sofrimento, sofrem
juntos. A reflexdo levantada por Boff em sua obra vai afirmar que se o0 homem
sente compaixao, ele existe e, se existe, o homem € dotado de raz&o. Aqui

chegamos a um ponto de discussdo importante para a autonomia: a razao.

Se a razdo, como afirmou Kant [142], € um pressuposto para a liberdade
e a autonomia, sera que o homem compassivo pode exercer de fato a
liberdade de escolha? Nao é o que vislumbramos no caso da cuidadora 58 que
nao apenas se sente afetada pela dificuldade do cuidado, ela adoece, esta
deprimida. Uma pessoa deprimida apresenta condi¢cdes de se autodeterminar?
A prética religiosa, a renuncia de si mesmo, de seus desejos e vontades ainda

gue por amor, pode levar o sujeito a autodeterminagao?
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4.6.2 Vulnerabilidade

Discorrer sobre o principio da vulnerabilidade € descortinar um principio
ligado a bioética ndo apenas as questbes biomédicas, mas aos grandes

problemas sociais da America Latina ou dos paises chamados periféricos.

Quem cuidara do cuidador? imaginemos quao vulneravel € o idoso com
doenca neurodegenerativa que depende de alguém que também se encontra
em situacdo de vulnerabilidade - como é o caso real de muitos cuidadores
familiares — que também precisam de cuidados. Segundo Boff [148], o ser
humano é “alguém que deve ser cuidado” (p. 58), pois a invisibilidade nao
apenas do trabalho do cuidador, mas da pessoa do cuidador acaba por gerar

um tipo de vulnerabilidade silenciosa, ou seja, ndo ha censo para medi-la.

Haven [149] discorre sobre o conceito de vulnerabilidade como violagéo
da integridade de uma pessoa. A questdo da idade no contexto de
vulnerabilidade é fundamental, sendo para o autor um exemplo paradigmético
[149]. O avancar da idade com o desgaste bioldgico, e também cognitivo, torna
a pessoa mais susceptivel a doencas e a torna disponivel para circunstancias
desfavoraveis: uma escada ou um desnivel no solo podera ser um perigo de
gueda para qualquer pessoa, mas serd ainda pior para uma pessoa idosa,
doente e cansada. A questdo da idade ainda agrava o trabalho do cuidador
informal, porque consome como o trabalho doméstico “uma consideravel
quantidade de energia organica e de tempo”, além do que n&o “é reconhecida
como um trabalho” (p. 259) [117]. O fato de ndo ser considerado uma forma de

trabalho com bases e garantias legais pode ampliar a sua vulnerabilidade.

Um outro problema que pode aumentar a vulnerabilidade do cuidador é
a renda familiar. Uma cuidadora que ndo tem ninguém que a ajude nos
cuidados diarios, por ndo ter condicbes de arcar com as despesas de um
cuidador formal, tendera a maior sobrecarga e podera ser excluida de seu
direito elementar que € ter “um padrao de vida capaz de assegurar-lhe, e a sua
familia, salde e bem-estar, inclusive alimentacdo, vestuario, habitacdo,
cuidados médicos e 0s servi¢cos sociais indispensaveis, e direito a seguranga

em caso de desemprego, doenga [...]” (DH, 1948, artigo XXV) [72].
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Sou mulher, divorciada, tenho 52 anos, estou desempregada, minha
mae é quem sustentava a casa com sua aposentadoria e penséo de
meu pai. Hoje eu sem terminar a faculdade, sem dinheiro, sendo
sustentada pela bondade de amigos. Desenvolvi depressédo (tenho
laudos), panico e ansiedade com tudo que passei, e sequer tenho
direito em receber a aposentadoria dela por algum tempo até
encontrar um emprego pra me sustentar. Tenho medicagdo gracas a
um casal de amigos que ficou com pena de minha situacéo. A lei nos
obriga a cuidar de nossos pais, mas ndo nos da ajuda alguma quando
eles se vao[...]. Desespero-me em saber pra onde irei e como
poderei me sustentar e ter onde morar. Pelo amor de Deus isto tem
gue mudar. Precisamos que a lei venha a proteger. Além de cuidar de
minha mae, cuidava da casa, lavava, passava, cozinhava, levava na
fisioterapia, médico, dentista, tudo eu. Minha mae me colocou como
procuradora dela e isto afetou os brios de um membro da familia a
ponto de brigar comigo e fazer ameacas graves. Tive de denunciar e
como tinha testemunha ganhei uma medida protetiva e isto bastou
para fazerem minha vida pior ainda com mais cobrangas e ameagas
de me tirarem tudo e me deixarem na rua [...] . Tudo que tenho e
ganhei na vida esta aqui dentro da casa da mée e hoje sofro
ameagcas [...]. Veja a situagcdo que fica quando somos mulheres e
estamos sozinhas. Ndo valemos nada.(Cuidadora 90)

Além da dependéncia material devemos considerar uma outra forma de
ferida nessa relacdo do cuidado que é e dependéncia emocional relacionada
ao relacionamento interpessoal, a relacéo de carinho que se estabelece. E uma
relacdo que tende a criar mais solidez, na interagao cotidiana, nas confidéncias
e relatos sobre o processo da doenca, € algo que movimenta o dia-a-dia do
cuidador, pois de acordo com Boff [148] o “cuidado nunca € repouso® (p. 49). A
dependéncia emocional torna o cuidador familiar ainda mais vulneravel como
demonstra o relato da cuidadora 52: “ficamos emocionalmente envolvidos e,

mesmo indiretamente, sofremos o impacto da doenga”.

Por fim, os dados da pesquisa revelam que a vulnerabilidade se da para
boa parte dos cuidadores a partir da maior sobrecarga percebida, associada a
mais chance de adoecimento e percepc¢édo de autonomia nula ou reduzida. E
importante que o cuidador informal tenha consciéncia de que sua condicdo
pode vulnerabiliza-lo biopsicossocialmente, que ele precisa cuidar e ser

cuidado, pois disso depende sua integridade pessoal.

4.6.3 Solidariedade

Foi a partir da DUBDH que a solidariedade passou a ser discutida como

principio bioético, tratada no artigo 13 associada a cooperacéo [20].
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A Bl passou a incorporar também a solidariedade em seu discurso,
porém ndo associada ou ligada a uma forma de piedade, como um
assistencialismo acritico, mas uma solidariedade reflexiva, ou seja, a

solidariedade critica [77].

Selli [100] conceitua a solidariedade critica como o “respeito a
capacidade do agente de discernir, ou seja, de possuir critérios capazes de
ajuda-lo a discriminar as dimensdes social e politica que estdo
indissociavelmente presentes na relagao solidaria” (p. 240). A solidariedade vai

além do que vulgarmente conhecemos como uma forma de assistencialismo.

A solidariedade proposta pela Bl pautada no trabalho precursor de Selli
e Garrafa [77] traz esse principio como um valor ndo meramente ligado a
questdo religiosa mas “um valor central e serve como motivador para as
associacfes voluntarias de todos os tipos que tenham como objetivo principal
trazer beneficios aos necessitados” (p. 240). Assim, é um valor agregado ao
voluntariado organico e se traduz na atuagdo que resgata a cidadania do
vulneravel, sua capacidade de empoderamento e libertacdo, ou seja, uma
solidariedade que faca diferenca no contexto social, repensando os contextos
de exclusdo e pobreza, ndo de forma circunstancial, mas de forma a produzir

de fato uma mudanca social.

No Brasil entre as acdes que estdo pautadas na solidariedade que os
bioeticistas postulam, acreditamos ser a Pastoral da Crianca um bom exemplo.
Embora tenha sido fundada em alicerces catdlicos, em 1983, pela pediatra
Zilda Arns e pelo arcebispo de Londrina Dom Geraldo Majella, sua acéo
encontra-se presente em varios Estados do Brasil e em outros paises [150]. De
acordo com seu Estatuto o objetivo € o "desenvolvimento integral das criancas,
promovendo, em funcdo delas, também suas familias e comunidades, sem
distincdo de raca, cor, profissdo, nacionalidade, sexo, credo religioso ou
politico” [150].

A pediatra Zilda Arns procurou trabalhar dentro da prépria comunidade
identificando pessoas com lideranca e as capacitando por meio de orientacdes

bésicas sobre saude, educacao e nutricdo. Zilda Arns desenvolveu um trabalho
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gque empoderava a comunidade, especialmente as mulheres (as méaes). Dra
Zilda morreu em 12 de janeiro de 2010 apds um terremoto no Haiti, trabalhando
pelo mesmo proposito [151].

Podemos dizer que as acdes pautadas na solidariedade movimentam
sentimentos e valores, dando a vida um dinamismo que pode gerar mudancgas.
Schopenhaeur [77] ja afirmava que “a vida consiste essencialmente no
movimento” (p.37) e que “as arvores para florecer, tem que ser agitadas pelo
vento” (p.38). Nesse movimento solidario nasce, entédo, acfes que podem mais
adiante gerar as flores. Assim, o “vento” provocado por um ou mais cuidadores
proporcionou o apoio social, amparo e informagbées em uma “rede de
solidariedade” (p.179) [152] que foi criada por meio de grupos diversos no
Facebook de cuidadores informais. Isso foi positivo no nosso entender, pois
segundo Berlinguer [153] se a “doenga pode levar ao isolamento” (p.132), a
doenca dos idosos gerou um tipo de companheirismo virtual ou ao que o autor
chamou de “ligagcdes de solidariedade [...] entre pessoas desconhecidas”
(p.132).

No presente estudo, a associacdo de menos sobrecarga com a
percepcdo de ajuda recebida e de que familiares se preocupavam com o
cuidador, sdo expressfes de solidariedade. A pesquisa mostrou também que
muitos cuidadores buscavam informacdes na internet, o que “aponta para a
existéncia de novas formas de comportamento e participacdo colaborativa no
ambiente virtual” (p.174) [152]. S&o pessoas de diferentes idades,
escolaridades, locais de residéncia, mas que tem caracteristicas em comum:
sdo cuidadores familiares de idosos diagnosticados com doencas

neurodegenerativas.

NOos grupos em que ocorreu a pesquisa encontramos depoimentos
compartilhados sobre formas de tratamento da doenca, a dor e a tristeza pela
impossibilidade de cura, a dor pela morte, informagfes sobre cuidados com a
salude, o uso das tecnologias no cuidado do familiar, medicamentos.
Encontramos também blogs na internet sobre a vida dos cuidadores, enfim,
uma gama de informacdes trocadas por pessoas que acabavam por se

apoiarem. Neste sentido, visualiza-se a aplicacdo pratica do principio bioético
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da solidariedade como preconizado na DUBDH em seu artigo - solidariedade e

cooperacao [20].

De acordo com Feitosa [36], “os sujeitos coletivos” tendem a fortalecer
as suas necessidades (culturais) especificas “na perspectiva de estabelecer e
consolidar novas redes de solidariedade que viabilizem a busca de solugbes
conjuntas para problemas comuns e a construcdo de alternativas sociais “ (p.
22).

4.7 A bioética de intervencao e o cuidador informal

A pesquisa revelou que os principios bioéticos contidos na DUBDH
particularmente sobre autonomia, vulnerabilidade e solidariedade estao
presentes no cenario do cuidador familiar de idosos com doengas

neurodegenerativas.

A escolha para dialogar com a Bl parte do significado que esta corrente
epistemologica tem no cenario latinoamericano, particularmente no Brasil, ja
que segundo Feitosa [36], foi aqui gestada e idealizada no “laboratério da
Catedra Unesco de Bioética da Universidade de Brasilia”. Também é preciso
considerar os oito anos de imersdo da pesquisadora nos estudos desse

laboratorio da bioética de intervengdo da UnB [36].

A Bl ndo se preocupa apenas com os conflitos morais, mas com a
solucéo dos mesmos. Nao é a biopolitica, embora também utilize de narrativas
proximas, mas “assume 0 compromisso de lutar contra 0os mecanismos de
exclusdo e contribuir na construcdo de politicas includentes” (p.22) [36]. Neste
sentido, para a Bl, a acdo social, 0 empoderamento ou a libertacéo do individuo
vulneravel “tem a cumprir um papel junto aos diversos atores da sociedade
que estéo articulados em rede de solidariedade e constroem possibilidades de
inclusao” (p. 22) [36].

Entendemos que ao desvelar o cenario cria-se a possibilidade do
individuo falar sobre sua situacdo, sua vivéncia, seu sofrimento, e assim &

possivel que ele venha a adquirir a consciéncia de si mesmo, de sua
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corporeidade e de sua integridade. Quando ele narra seu sofrimento, ele
também tende a libertar-se naguele momento, especialmente quando poucas

pessoas (ou ninguém) se dispdem a ouvi-lo.

Quando um dos participantes da pesquisa sente-se amparado, ouvido,
ou talvez cuidado, € para nés bioeticistas uma forma de intervir no processo de
reflexdo deste individuo, no cenario em que ele se encontra. Eis alguns trechos
de relatos de cuidadores familiares, redigidos na parte de comentarios sobre a

pesquisa do questionario online, que justificam essa reflexao:

Acredito que seja importante saber realmente pelo que passa o
cuidador e através da pesquisa procurar diretrizes de orientacdo aos
cuidadores em geral.(cuidador 7)

Me senti como se alguém se preocupasse comigo (cuidadorall)

Gostei porque me deu a oportunidade de dizer o que sinto ao cuidar
sozinha de uma pessoa com Alzheimer (cuidadora 15)

Foi interessante poder refletir sobre a situacdo e perceber que posso
melhorar e cuidar de mim, pois S ainda tem alguma autonomia
embora necessite de supervisdo. Preciso aproveitar esse tempo para
me preparar para o futuro provavelmente com liberdade mais restrita
devido a evolucdo da doencga. (cuidadora 20)

pesquisa excelente e nos ajuda a refletir sobre nossas atitudes.
(cuidadora 36)

Me fez pensar! (cuidadora 47)

Importante, foi bom saber que alguém quer saber como a gente se
sente. (cuidadora 65)

Gostaria de saber em que isso vai resultar. Mas € uma forma de
terapia...(cuidadora 84)

Achei que foi bastante produtiva pois me fez refletir sobre o meu
modo de ser (cuidadora 85)

Ninguém se importa com os cuidadores (cuidadora 97)

Se fosse levada a publico, seria maravilhoso, pois sé assim, muitas
pessoas que costumam julgar, tendo esse conhecimento, talvez
compreendesse melhor é até se dispusessem a estar mais perto.
Uma conversa as vezes, ajuda muito. (cuidadora 98)

Uma avaliacdo pessoal que nos faz refletir. (cuidadora 104)

Para a Bl é importante que o individuo se perceba e possa, também,

perceber o outro. Assim, 0 sujeito passa a ser agente principal de seu processo
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de libertacdo. Parafraseando Pellegrino [147], o bom profissional (médico) n&o
€ aquele que apenas cuida do seu paciente julgando-se um bom profissional
que faz o bem, mas aquele que contribui para que o paciente se perceba, afinal
ele (o paciente) € uma pessoa repleta de potencialidades, de valores, de

crencgas, e isso reflete o que a Bl também postula: empoderamento pessoal.

Freire [41] afirma que “ndo ha ensino sem pesquisa e pesquisa sem
ensino” (32). Como dizia Freire, € preciso constatar, pensar, e principalmente
intervir. E nesse sentido que a bioética advoga, em especial a Bl, que por meio
da analise reflexiva e critica busca identificar condi¢6es para orientar a ordem
politica [19]. Mas como podemos buscar a ordem politica se ndo nos

empoderamos?

Um outro ponto importante para a Bl é a violagdo dos Direitos Humanos.
Os vulneraveis que nao tenham condicdes verdadeiramente autbnomas de ir e
vir, ndo tenham de fato acesso a “saude e bem-estar, inclusive alimentacao,
vestuario, [...], cuidados médicos e os servigos sociais indispensaveis”. Essas
pessoas sdo os individuos vulneraveis que a DUBDH visa proteger “[...]
individuos e grupos de vulnerabilidade especifica devem ser protegidos e a

integridade individual de cada um deve ser respeitada” [19,20].

Entendemos que para chamar a atengcéo do governo para a necessidade
de politicas publicas na area da saude do cuidador informal, estudos como este
sdo fundamentais para mapeamento da situacdo, ainda que preliminar,
exploratério e eminentemente reflexivo. Mediante a obtencdo de dados
estatisticos confidveis e das analises bioéticas é possivel construir argumentos
que contribuam com grupos de trabalhos institucionais e governamentais. A
iniciativa de uma rede solidaria de cuidadores que se mobilizaram na internet
pode ter sido o inicio para um despertar social, que futuramente venha a criar
didlogos e discussbes mais aprofundadas, ndo apenas com o intuito de
dialogos em torno da doenca do familiar, mas com a perspectiva de

empoderamento.
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4.8 Bioética de Intervencdo e politicas publicas para cuidadores

informais

Segundo Garrafa, no inicio do século XXl a bioética de fato alcanca
“‘uma relagéo formal e concreta com as areas social e sanitaria” (p.741) tendo
entre os referenciais conceituais um discurso bioético capaz de “manifestar e
argumentar” (p. 747) com ideias coerentes e acima de tudo um discurso
pautado na tolerancia, na capacidade de conviver com o pluralismo e as
diferencas [153]. Hoje ja se fala em “bioética sanitarista”, termo titulo do livro de

Junges [51].

Diante da formulac&o da Bl no ambito do laboratdrio de Bioética da UnB,
o debate tem alcancado &guas mais profundas, indo além de discorrer sobre
evolucdo do mundo, das novas tecnologias, da nova forma de viver e de novos
saberes, da alocacdo de recursos, bem como o proprio crescimento
populacional [36]. Na atualidade, especialmente na sociedade brasileira,
encontramos cada vez mais conflitos que precisam ser debatidos na esfera
publica. Com as desigualdades sociais persistentes as camadas mais pobres
ou aos mais vulneraveis, a importancia da bioética no contexto de saude e de
politicas publicas é trazer em sua andlise e, em seu discurso, a justica e a

equidade.

Se avancamos no Brasil no tocante as politicas publicas direcionadas
aos idosos € porque existiu, de alguma forma, vontade politica. O argumento é
tentar valorizar e lancar mao da prépria legislacdo referente a protecdo do
idoso, que coloca a familia como célula principal no cuidado. Se a lei delega a
familia o dever de tutelar/cuidar do idoso, tera que fornecer condicdes de
substéncia para ela. Se por um lado o idoso tem ao menos na lei as garantias
de protecdo a sua integridade e dignidade, as mesmas garantias precisam ser
extendidas aos cuidadores, afinal quem cuida de quem cuida? Se o cuidador

adoecer o Estado arcara com a tutela do idoso? Sob que condi¢des?

O fato € que para o ano de 2050 o mundo tem uma estimativa de 115
milhdes de pessoas no mundo com algum tipo de deméncia provocada por

doen(;as neurodegenerativas, 0 que representa um novo caso a cada quatro
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segundos [154]. Uma situacéo real caminhando para uma certeza: mudancas
sociais precisam ser realizadas.

Como o pais esta se preparando para o processo do envelhecimento
populacional e da estimativa do aumento dessas doencas? Se o Estado nao
intervir tera futuramente um duplo conflito para resolver. A Figura 2 apresenta
uma sintese do problema:

Problema de saude

Problemade saude

publica (1) publica
Com o envelhecimento ] ) o
populacional Cuidadores familiares que
Idosos comdoencas Cuiléig&gigﬁqudsopeanregges
neurodegenerativas que sao neurode enerativ(;as
cuidadospor familiares que Cuidadores%amiliares Jue
naorecebemorientacao d funca 3
sobre cuidados adoecemein iuncao do
cuidado

Problemafinal

Idosos comdoencas
neurodegenerativas

+

Cuidadoresfamiliares
doentes

Figura 2 — O ciclo de problemas em saude publica relativo ao cuidador informal.
Fonte: a autora, 2016.

De acordo com Berlinguer [155], a doenca pode ser um sinal daquilo que
acontece na vida de um individuo, é “com frequéncia, ou pelo menos
inicialmente a expressao da dificuldade na vida de uma pessoa” (p.94). Para o
autor é preciso reconhecer onde a doenca de fato se encontra. A doenca € um
‘rompimento de um equilibrio” (p. 94). No caso do cuidador familiar,
acreditamos que o adoecimento de quem esta com algum tipo de sobrecarga,
pode estar ligado também a forma como a familia esta organizada. Um

cuidador que arque sozinho com a lida de uma pessoa com doenca
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neurodegenerativa, sem 0 apoio e a participacdo distribuida entre outros
familiares, sem o suporte de uma assisténcia médica e terapéutica, pode
redundar, de fato, em uma situacdo de desequilibrio e até mesmo burnout. O
argumento é conseguir atuar de forma preventiva para que, em 2050, se tenha

as condicdes para evitar uma congestao no sistema de saude.

O adoecimento dos cuidadores € um sinal de alerta, especialmente por
doencas que surgem ao longo do periodo de cuidados. Berlinguer [155] traz um

exemplo importante para reflexao:

Um pai, ligado de forma quase obsessiva ao nicleo familiar, teve um
infarto depois que o filho decidiu sair de casa para viver sozinho.
Ninguém fez uma clara ligacédo entre os dois fatos. Mas o filho, para
melhor atender o pai, renunciou ao seu proposito. Quando o pai
restabeleceu-se, foi novamente decidido (com um acordo aparente
entre todos!) a separacdo: e o pai teve o segundo infarto e a nova
decisdo do filho de permanecer em casa. Depois um terceiro, em
iguais condicBes. Reacdo exagerada, evidentemente, e empecilho
desagradavel para a evolucao do sistema familiar. (p.94 e 95).

Ser& possivel uma analogia com o caso citado por Berlinguer [155] e o
adoecimento de algum dos cuidadores familiares? Viver sobre um estresse
continuo, tanto fisico como emocional, € dificil para qualquer individuo. Alguns
podem aceitar com resiliéncia, ou encontrar mecanismos para readaptacdo da
maneira de viver. Entdo, o que a bioética podera fazer? O que os bioeticistas

poderiam propor para a tomada de decisao?

Primeiro é preciso pontuar que a bioética eleita nesta pesquisa € a BI,
por todos os fatos ja mencionados. Segundo porque entendemos que a Bl esta
cada vez mais alicercada e comprometida na contextualizacdo dos principios
contidos na DUBDH citados nesta pesquisa. Para que os cuidadores informais
alcancem a autodeterminacado, se tornem menos vulneraveis as condi¢cdes de
adoecimento frente ao cuidado e que a solidariedade n&o adentre o
assistencialismo, € importante que os direitos coletivos, e né&o individuais,

sejam garantidos conforme preceitua o artigo 14 da DUBDH [20]:

Artigo 14 — Responsabilidade Social e Salde

a) A promogdo da saude e do desenvolvimento social para a sua
populacdo é objetivo central dos governos, partilhado por todos os
setores da sociedade. (grifo nosso)
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b) Considerando que usufruir o mais alto padrédo de salde atingivel é
um dos direitos fundamentais de todo ser humano, sem distin¢cdo de
raca, religido, conviccdo politica, condicdo econbmica ou social, o
progresso da ciéncia e da tecnologia deve ampliar:

(i) o acesso a cuidados de saude de qualidade e a medicamentos
essenciais, incluindo especialmente aqueles para a saude de
mulheres e criangas, uma vez que a salde € essencial a vida em si e
deve ser considerada como um bem social e humano;

(i) o acesso a nutricdo adequada e agua de boa qualidade;

(iii) a melhoria das condi¢Bes de vida e do meio ambiente;

(iv) a eliminagdo da marginalizacdo e da exclusdo de individuos por
gualquer que seja 0 motivo;

(v) a reducéo da pobreza e do analfabetismo.

A analise do artigo 14 da DUBDH [20] é o0 que consideramos como 0
terceiro ponto desta reflexdo: que a bioética seja, de fato, uma ética aplicada

comprometida com a materializacao das propostas, especialmente as coletivas.

Em 1988, ou seja ha quase 30 anos, Berlinguer [155] j& argumentava
que a acdo deve ser comprometida ou seja, “agir em relagdo a doenca
considerada como sinal”: “revela-la e amplia-la” (p.102). Revela-la € o que se
demonstra por meio de uma tese de doutoramento em bioética. Amplia-la € o
que podera ser feito a partir deste desvelar. Neste sentido, a formagcdo em
bioética de gestores, de profissionais e lideres, de fato comprometidos com o

coletivo, podem ajudar no controle social de politicas publicas.

A fala de Berlinguer h& 30 anos € muito semelhante a fala de Garrafa em
2012. Para Berlinguer [153] “ é necessario envolver ndo somente todos 0s
profissionais de saude, mas também os cidadaos e as instituicdes publicas”
(p.102). Ja a fala de Garrafa [153]:

“No caso brasileiro, € imprescindivel que essa discussao (ética e
aplicada) comece a ser incorporada objetivamente na construcdo das
politicas publicas sanitarias do pais e no préprio funcionamento do
SUS, no que diz respeito: a responsabilidade social do Estado; ao
gerenciamento do sistema como um todo em suas diversas partes
[...] ao envolvimento responsavel da populagdo em todo o processo;
a preparagdo mais adequada dos recursos humanos [...]”
(p. 754)

Eis também a fala de Junges [51]:

Se as politicas publicas pretendem melhorar a qualidade de vida dos
que sao o foco de suas ag0es, isso s6 sera possivel se os individuos
forem atingidos por elas em suas redes de relacdes, principalmente a
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familia e a comunidade [...]. Para que tais redes sejam
potencializadas e através delas os individuos, é necessario promover
a participacdo social na discussdo e na gestdo da solucdo dos
problemas, superando a pratica da tutela assistencial, do centralismo
burocratico e do clientelismo politico através do controle social das
politicas publicas por seus préprios beneficiarios. Dois programas do
governo federal do Brasil contemplam politicas publicas focadas na
familia: a Estratégia Saude da Familia (ESF), desenvolvido pelo
Ministério da Saude, e o Programa Bolsa Familia (PBF), do Ministério
de Desenvolvimento Social e Combate a Fome. (p.120)

O modelo de atencao primaria do ESF surgiu em 1994 com objetivo de
integrar as acdes de atencdo a saude de forma a permitir que mais brasileiros,
especialmente aqueles que vivem em locais sem servicos de alta
complexidade, tivessem garantido o acesso a saude. Foi idealizado um sistema
multidisciplinar que permitisse uma melhor integracdo e interacdo entre 0s
profissionais e a comunidade. O modelo se expandiu, no entanto, ainda carece
de politicas publicas que melhorem o sistema, principalmente no que diz
respeito a maior integracdo do mesmo em todo o pais, ou seja, acesso e
registro de dados obtidos sobre os principais problemas enfrentados, com
mapeamento regional. Acreditamos, também, ser o ESF um caminho para a
perspectiva de um melhor atendimento e de novos olhares para o cuidado
domiciliar [156].

Entendemos que o Programa Estratégia Saude da Familia exerce, sim,
uma importante acdo transformadora em varias cidades e municipios do Brasil.
Sua expansao poderia, por exemplo, contemplar novos profissionais de saude,
profissionais que pudessem averiguar a real situacdo do cuidado familiar, e
identificar potenciais cuidadores e provaveis situacfes que causem a
sobrecarga. Nao apenas identificar e atuar na perspectiva do idoso doente,
mas também no adoecimento coletivo, jA que a familia também podera
adoecer. E importante que ocorra uma boa preparacido de profissionais [154]
que trabalhem, ndo somente na orientacdo pontual, mas que sejam também
profissionais que promovam o empoderamento dessas pessoas, nao sendo
pois coniventes com situacbes de injusticas sociais. Exemplificando: um
profissional de saude que trabalhe no ESF e constate em suas visitas
comunitérias situacdo de injustica, como um cuidador familiar idoso cuidando

de outro idoso doente e vivendo sem condi¢des minimas de qualidade de vida.
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O que fazer? Atender o idoso doente, aferir a pressao, o0s sinais vitais, prover
orientacdes de posicionamentos e ir embora com a certeza do papel cumprido?
Nao poderia esse profissional também mapear a situagdo e comunicar as
instituicdes e agentes publicos? E provavel que ndo encontre apenas um Unico
caso. E nesse exemplo que voltamos a relevancia de ser o ESF um sistema
melhor integrado no pais, com informagBes também sobre o contexto social
gue gera adoecimento. As ag¢0des iniciais podem promover a inclusao de outros
membros da familia que porventura se encontrem afastados e ndo estdo

igualmente, ou de forma justa, comprometidos com o cuidado.

Segundo Junges apud Gabardo, Junges e Selli [51] “a Estratégia Saude
da Familia significa uma mudanca de paradigma no atendimento porque
concebe as acbes de saude tendo como referencial um sujeito em relacdo ao
seu contexto familiar e social”. E exatamente esse pensamento que norteia a
discussdo que aqui se suscita. Para cuidar do cuidador € preciso direcionar as
acOes na familia, pois entendendo a dinamica familiar, mapeando, registrando
e criando uma rede de integracao, € possivel tracar politicas de fato efetivas e
que possam criar condicdes de melhorias na qualidade de vida do cuidador

familiar e dos demais membros.

O Programa Bolsa Familia € exemplo de politica publica que pde em
foco a célula principal do individuo — a familia - onde ele nasce e agrega
valores [51]. E preciso refletir que as politicas publicas voltadas para a familia
podem ser o inicio do empoderamento ou da libertacdo de um individuo. Dar
condicbes de empoderamento por meio de melhores oportunidades que
favorecam a todos. Embora seja a mira de ataques, por ser considerada por
muitos um programa assistencial que no jargao “fornece o peixe e ndo ensina a
pescar’, o fato € que o programa acerta no coletivo, pois atendendo a familia
tende a permitir o empoderamento de seus membros, pois promove a
dignidade para pessoas que vivem em extrema pobreza. O impacto é positivo
como demonstrou Duarte, Sampaio e Sampaio [157] ao assinalar que “existe
um efeito positivo das transferéncias monetarias sobre o consumo alimentar

das familias beneficiarias”.
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As politicas voltadas para a populacao idosa deveriam ter contemplado o
cuidador familiar, reconhecendo, por exemplo, esta atividade como laboral.
Porque se protegemos o idoso vulneravel e vulneramos o cuidador que
enfrenta a sobrecarga do trabalho e podera vir a adoecer, ndo estaremos
contribuindo com a iniquidade, com a injustica ou com a indiguinidade? Nao
estarq, como no velho jargao, o Estado “cobrindo um santo, e descobrindo o

outro”? No nosso entender, essas sao reflexdes necessarias.

Um estudo [158] com cuidadores informais, realizado no ESF da cidade
de Manoel Vitorino na Bahia, registrou niveis de sobrecarga em 58 cuidadores
familiares e teve como instrumento de coleta de dados a Escala de Zarit. O
estudo concluiu sobre a importancia do apoio social como forma de amenizar o
estresse biopsicossocial, além desse apoio “proporcionar condi¢des favoraveis
a qualidade de vida, permitindo maior liberdade para desenvolver suas
atividades diarias” (p.1328). S&o estudos como este, realizado no ESF, que
permitirdo a implementacdo de estratégias que atendam, de fato, ao cuidador
familiar. Acbes sociais direcionadas a familia, bem como as governamentais
que ampliem a insercdo de profissionais de saude no ESF, poderdo atenuar
e/ou amenizar o nivel de sobrecarga e tensédo na vida cotidiana de cuidadores

familiares.

Aerosa, Henz, Lawisch e Aerosa [159] ja afirmavam a importancia
acerca do trabalho da equipe do ESF ndo estar direccionada apenas ao
doente, mas ser um trabalho também direcionado a cuidadores familiares. Ou
seja, um trabalho de cunho social, e ndo apenas de saude pontual. Neste
sentido, € necessario tratar a saude como consequéncia também de problemas
sociais, em que o adoecimento de um membro afeta toda a familia. E preciso,
como apontam o0s autores, trabalhar com equipes especializadas que
direcionem acdes, mediante financiamentos dos governos municipal, estadual
ou federal. No entanto, percebe-se que nem o sistema publico e nem os
servicos privados estdo, de fato, preparados para a realidade iminente do
envelhecimento populacional e de todas as questdes sociais que essa

tendéncia demogréfica envolve.
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Entendemos que a inclusdo de novos membros na equipe do ESF possa
ser um diferencial para tratar a questao da sobrecarga do cuiddor familiar, pois
nem todos os profissionais da saude tem em sua formacdo académica a
preparacdo e a reflexdo necessarias para acdes sociais e comunitarias,

pautadas na inclusédo da familia.

Para ilustrar, de acordo com o Ministério da Saude do Brasil [160], a

equipe do ESF é composta por:

Equipe multiprofissional que possui, no minimo, médico generalista
ou especialista em salde da familia ou médico de familia e
comunidade, enfermeiro generalista ou especialista em salde da
familia, auxiliar ou técnico de enfermagem e agentes comunitarios de
salide (ACS). Pode-se acrescentar a esta composi¢do, como parte da
equipe multiprofissional, os profissionais de salde bucal (ou equipe
de Salde Bucal-eSB): cirurgido-dentista generalista ou especialista
em saude da familia, auxiliar e/ou técnico em Saude Bucal. (Portal da
Saude, 2016)

E ainda, segundo o portal da saude, equipes do ESF tem entre as
atribuicoes:
I. Participar do processo de territorializagdo e mapeamento da area de

atuacdo da equipe, identificando grupos, familias e individuos
expostos a riscos e vulnerabilidades (negrito nosso)

II. Manter atualizado o cadastramento das familias e dos individuos
no sistema de informacgao indicado pelo gestor municipal e utilizar, de
forma sistematica, os dados para a analise da situagdo de saude
considerando as caracteristicas sociais, economicas, culturais,
demograficas e epidemioldgicas do territdrio, priorizando as situagbes
a serem acompanhadas no planejamento local;

Kamkhagi et al [161] verificaram que o trabalho com psicoterapia em um
grupo de 37 cuidadores familiares de idosos com Alzheimer possibilitou a
reducdo da sobrecarga dos cuidadores familiares. Entendemos ser necessario
a inclusdo de psicologos, assistentes sociais e terapeutas ocupacionais,

profissionais em geral mais preparados para intervencdes sociais.

Acreditamos que a inclusdo de mais profissionais no ESF, associada a
uma estratégia de planejamento e integracdo nacional, em que os dados

possam ser registrados e compartilhados, possa aprimorar o servico e permitir
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a familia e & comunidade formas adequadas para o enfrentamento da situacéo
do cuidador familiar frente ao envelhecimento populacional. O foco deve ser a
saude biopsicossocial pautada em modelo para além do modelo biomédico.
Entendemos também que profissionais que tenham a formacdo em bioética
poderdo contribuir com um aporte mais abrangente e pautado nos direitos

humanos e na justica social.

A Bl fez a escolha de manter-se do lado mais fragil da sociedade, ou
seja, dos vulneraveis, dos que por alguma razdo ndo possuem condi¢cdes
necessérias de se autodeterminar, ou seja, a Bl se posiciona critica e
reflexivamente e pretende alcancar o maior nimero de pessoas beneficiadas
possivel. De acordo com Martorell [30] nestes anos de aprofundamento
epistemoldgico a Bl tem se mostrado como uma ferramenta que pode de fato
proporcionar a resolugdo dos conflitos morais, pois alcangou forgca em

instituicdes como o Ministério da Saude.

Como parte deste processo libertador académico, acredita-se, nesta
tese, que a politica publica focada em um programa social ja existente podera
ser aperfeicoado, pois € um caminho ja iniciado e que pode, amenizar a
situacdo de sobrecarga do cuidador familiar cuidando enfim, de todos. Com
afirmou Martorell [30] se o “ecoamento desta teoria” (p. 104) ganhar mais forga
€ possivel que os representantes das instituicdes gorvenamentais continuem a
investir em projetos e estratégias sociais que vem demonstrando melhoria da
qualidade de vida de pessoas mais vulneraveis e promovendo mais justica

social.
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5. LIMITACOES DO ESTUDO

Como limitacbes desta pesquisa podemos referir o tempo curto de
exposicdo dos instrumentos de coleta, o que pode ter interferido na
participacéo de cuidadores dos Estados que estiveram ausentes da pesquisa.

Outra limitag&o se refere ao fato de ter feito a coleta mediante a internet,
pois permitiu a participacdo de pessoas com niveis altos de escolaridade, mas
deixou de fora cuidadores sem acesso a computador. Outra estratégia de
coleta de dados, presencial por exemplo, poderia ter acessado cuidadores com

perfil sociodemografico mais desfavoravel.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Concluir uma tese de doutorado onde a tematica é peculiar a vivéncia
pessoal nado foi tarefa facil. Ainda que os cuidadores familiares recebam algum
tipo de ajuda para os cuidados, € um trabalho envolto em rendncias e
sofrimento, pois a doenga neurodegenerativa desgasta, especialmente quando
acomete uma pessoa muito proxima e que anteriormente pode ter sido muito
ativa na familia. E claro que nem todos os cuidadores encaram como um fardo,
alguns podem ter mais apoio e ajuda, melhor nivel econémico ou mesmo ter
outras formas de enfrentamento, mas isso nao significa que o trabalho seja

facil, ou que estejam totalmente livres da possibilidade de adoecimento.

No decorrer da elaboracéo desta tese algumas certezas. A primeira é de
que o trabalho do cuidador €, de fato, um trabalho invisivel do ponto de vista
social, e que o préprio cuidador ndo se empodera do trabalho social que
executa. Muitos acreditam que o cuidado € a obrigacdo de fazer o bem. O
Estado nas politicas publicas para idosos imputa esse dever ao familiar, sem
assegurar garantias e direitos sociais que este tem ou deveria ter como um
trabalho executado no ndcleo familiar. As perdas que ocorrem, ao longo do
envelhecimento humano, gerando incapacidades motoras, mentais ou
cognitivas deixa evidente a vulnerabilidade tanto de, idosos quanto de
cuidadores familiares, pois conviver com uma doencga incuravel é tarefa dificil e

gue exige o minimo de estrutura e preparo.

Destarte, parece-nos que a vulnerabilidade do cuidador familiar é
evidente sendo ja demonstrada em varios estudos. Sao pessoas que vivem
com algum nivel de sobrecarga, na maioria mulheres, que embora recebam
algum tipo de ajuda ou ndo, ainda possuem poucas informacdes sobre a

maneira correta de exercerem o cuidado.

A segunda certeza € ter a familia como objeto e objetivo de futuras
politicas publicas. O desvelar nas ultimas leituras para esta tese, ou seja, de
que a familia deve ser vista como uma unidade de salude e que o pais deve

continuar investindo nos nucleos de atencdo a saude da familia, tornou-se
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muito claro como acdo de fato efetiva. Parece-nos que a intervencao
necesséria para que este projeto governamental obtenha éxito no propdésito do
trabalho do cuidador familiar € agregar aos nucleos de atencdo a saude da
familia outros profissionais com olhares multifacetados e preparados para
identificar e, também, mapear os cenarios que encontram, ja que sao eles que

em visita domiciliar tem um contato mais préximo.

A terceira certeza € que o sistema precisa estar integrado em nivel
nacional e ndo somente local. Nao pode ser apenas um controle municipal, ou
seja, necessitaria de um 6rgdo ou um setor do governo que de fato receba as
informacdes de todos os municipios, cidades e Estados do Brasil. As acdes
precisam ser planejadas e direcionadas para intervir no cenario familiar de
modo a amenizar o sofrimento e a sobrecarga de cuidadores familiares que
poderiam contar, além de visitas periédicas de monitoramento, com atividades

em grupos com terapeutas ocupacionais, psicologos e assistentes sociais

Acreditamos que 0s argumentos apresentados possam ter contribuido
com o desvelar deste cenario. As reflexdes morais sédo de responsabilidade de
todo bioeticista de fato comprometido, ndo apenas com a trajetéria académica,
mas com uma vivéncia pratica no dia-a-dia em que possa intervir com novos
olhares. A esperanca € continuar a obter frutos desses quatro anos de
doutoramento focados no plantio do cuidado familiar, como fonte de beneficio

pessoal e social.
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INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as
pessoas algumas vezes se sentem quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada
afirmativa, indiqgue com que frequéncia o Sr/Sra se sente daguela maneira (nunca=0,
raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3, ou sempre=4). N&o existem

respostas certas ou erradas.

IMPORTANTE *No texto S refere-se a quem é cuidado (o idoso no caso)

Nunca

0

Raramente

1

Algumas
vezes
2

Frequente-
mente
3

Sempre

1. O Sr/Sra sente que S*
pede mais ajuda do que
ele (ela) necessita?

2.0 Sr/Sra sente que por
causa do tempo que 0
Sr/Sra gastacom S, o
Sr/Sra nao tem tempo
suficiente para si
mesmo(a)?

3.0 Sr/Sra se sente
estressado (a) cuidar de S
e suas outras
responsabilidades com a
familia e o trabalho?

4.0 Sr/Sra se sente
envergonhado (a) com o
comportamento de S?

5.0 Sr/Sra se sente
irritado (@) quando S esta
por perto?

6.0 Sr/Sra sente que S
afeta negativamente seus
relacionamentos com
outros membros da
familia ou amigos?

7.0 Sr/Sra sente receio
pelo futuro de S?

8.0 Sr/Sra sente que S
depende do Sr/Sra?

9.0 Sr/Sra se sente tenso
(a) quando S esta por
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perto?

10.0 Sr/Sra sente que a
sua saude foi afetada por
causa do seu
envolvimento com S?

11. O Sr/Sra sente que
nao tem tanta privacidade
como gostaria, por causa
de S?

12.0 Sr/Sra sente que a
sua vida social tem sido
prejudicada porque o
Sr/Sra esta cuidando de
S?

13. O Sr/Sra ndo se sente
a vontade de ter visitas
em casa, por causa de S?

14. O Sr/Sra sente que S
espera que o Sr/Sra cuide
dele/dela, como se o
Sr/Sra fosse a Unica
pessoa de quem ele/ela
pode depender?

15.0 Sr/Sra sente que
nao tem dinheiro
suficiente para cuidar de
S, somando-se as suas
outras despesas?

16. O Sr/Sra sente que
sera incapaz de cuidar de
S por muito mais tempo?

17.0 Sr/Sra sente que
perdeu o controle da sua
vida desde a doenca de
S?

18. O Sr/Sra gostaria de
simplesmente deixar que
outra pessoa cuidasse de
S?

19.0 Sr/Sra se sente em
davida sobre o que fazer
por S?

20.0 Sr/Sra sente que
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deveria estar fazendo
mais por S?

21.0 Sr/Sra sente que
poderia cuidar melhor de
S?

22.De uma maneira geral,
gquanto o Sr/Sra se sente
sobrecarregado (a) por
cuidar de S? **

* Neste item as respostas sdo: nem um pouco=0, um pouco=1, moderadamente=2,
muito=3, extremamente=4
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ANEXO B — Questionario sociodemografico e sobre o papel de cuidador

I. Dados sociodemogréficos do cuidador

1. Sexo

()F

2. Estado de residéncia:

()M

( )Maranhao

Rio Grande do Norte

() Acre ( ) Mato Grosso () Rio Grande do Sul
( ) Alagoas ( ) Mato Grosso do Sul | () Rio de Janeiro
( ) Amapa () Minas Gerais () Roraima
( ) Bahia () Para ( ) Santa Catarina
( ) Ceara ( ) Paraiba ( ) Séo Paulo
( ) Distrito Federal () Parand ( ) Sergipe
( ) Espirito Santo ( ) Pernambuco ( ) Tocantins
( ) Goias () Piaui
Q)

3. Qual é o seu estado civil?

( ) Solteiro/a

( ) Casado/a; unido estavel

( ) Viavo/a

( ) Divorciado/a, separado/a

4. Qual a sua idade?

() 20 a 24 anos
) 25a 29 anos
) 30 a 34 anos
) 35a 39 anos
) 40 a 44 anos
) 45 a 49 anos
) 50 a 59 anos
) 60 a 70 anos
) 71 ou mais

(
(
(
(
(
(
(
(

5. Como vocé se considera?

( ) Branco
( ) Negro
( ) Amarelo




120

( ) Pardo
( ) Outros

6. Qual o seu grau de escolaridade (de estudo)?

( ) Analfabeto

( ) Ensino Fundamental incompleto

( ) Ensino fundamental completo

( ) Ensino médio incompleto

( ) Ensino médio completo

( ) Superior incompleto

( ) Superior completo

( ) Pés-graduacao

7. Qual a sua renda familiar, sabendo que o valor do salario minimo hoje no
Brasil é de R$ 788,00 (setecentos e oitenta e oito reais)?

( ) maior que um salario minimo
( ) entre 1 a 3 salarios minimos
( ) entre 4 a 6 salarios minimos
( ) entre 7 a 9 salarios minimos
( ) mais que 10 salarios minimos

8. Vocé tem alguma religido ou crenca?

( ) Agnostico

() Ateu

( ) Budista

( ) Catolica

( ) Evangélico

( ) Judeu

( ) Mulgulmano

( ) Crencas Africanas

( ) Outra crenca : Qual?:

9. Quantas pessoas vivem na casa além de vocé o a pessoa idosa?

( ) somente eu e o(a) idoso(a)
( ) entre 3 a 5 pessoas

( ) entre 6 a 10 pessoas

( ) mais de 10 pessoas

10. Qual a sua relacéo de parentesco com o idoso?

( ) Esposa(o)
() Filho(a)

( ) Sobrinho(a)
( ) Neto(a)
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( ) Irmé&o(a)
( ) Outra

II. Dados sobre o papel do cuidador

1. Qual a doenca neurodegenerativa que o idoso apresenta?

( ) Alzheimer

( ) Parkinson

( ) Esclerose Lateral Amiotréfica — ELA
( ) Atrofia de Mdltiplos Sistemas — AMS
( ) Nao sei informar

( ) Outra

2. Vocé cuida sozinho(a) do idoso com doenga neurodegenerativa ou tem
ajuda de mais alguém?

( ) somente eu cuido
( ) recebo ajuda de

3. Quantas horas por dia vocé cuida do idoso com doenc¢a neurodegenerativa?

( ) entre 1 e 3 horas por dia
( ) entre 4 horas e 7 horas por dia
( ) mais de 8 horas por dia

4. Ha quanto tempo estéa cuidando do idoso com doenca neurodegenerativa ?

( ) ha 6 meses

( ) entreum 1 e 3 anos
( ) entre 3 e 4 anos

( ) entre 5 e 10 anos

( ) mais de 10 anos

5. O que lhe motivou a cuidar do idoso com doenca neurodegenerativa? (pode
marcar mais de uma alternativa)

( ) por amor, amo essa pessoa e faria tudo por ela;

( ) gratidao, ela cuidou de mim durante um tempo da minha vida.

( ) sou uma pessoa religiosa e acredito que preciso praticar o bem

( ) ela se da bem apenas comigo

( ) ninguém mais quer cuidar

( ) eu sou a unica pessoa que pode fazer isso porque nao trabalho e tenho
tempo disponivel

( ) eu mesmo(a) escolhi cuidar do idoso e me candidatei como voluntario

( ) ndo temos condigbes de pagar um cuidador formal

( ) Outro(s) motivo(s) :




122

6. Qual (is) sentimento(s) predomina(m) em seu trabalho de cuidado ao idoso
com doenca neurodegenerativa ? (pode marcar mais de uma alternativa)

( ) amor

( ) gratidao

( ) compaixao

() pena

() tristeza

( ) satisfacao

( ) felicidade

( ) prazer

( ) falta de motivacéo
( ) solidariedade

( ) Outro(s):

7. Se nao tivesse que cuidar do idoso com doenga neurodegenerativa, 0 que
gostaria de fazer ou estar fazendo (pode marcar mais de uma alternativa)?

estaria trabalhando com o que gosto

estaria trabalhando em qualquer atividade

estaria estudando

estaria viajando e fazendo coisas diversas que gosto

estaria me dedicando mais a minha casa

estaria me dedicando mais a outros integrantes da minha familia
nao sei, ndo me imagino fazendo outra coisa

()
()
()
()
()
()
()
( ) Outra:

8. Vocé sente que sua autonomia é respeitada? (Autonomia significa que vocé
tem liberdade de escolher o que quer fazer).

sim, totalmente respeitada. Por que?
sim, parcialmente respeitada. Por que?
nao. Por que?
nao sei responder

()
()
()
()

9. Voceé recebeu orientacdes sobre como cuidar do idoso com doenca
neurodegenerativa? (pode marcar mais de uma alternativa)

( ) sim, por profissionais da saude em hospital e/ou postos de saude
( ) sim, j& recebi por profissionais da saide em casa

( ) sim, por pessoas da minha familia

( ) sim, por pessoas amigas e vizinhos

( ).sim, pelo Servico
()na

10.Vocé sente que as pessoas de sua familia, de modo geral, se preocupam
com vocé?

()sim
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o

( ) néo
( ) ndo sei dizer

11. Neste tempo em que o(a) Sr.(a) € o(a) cuidador(a) principal desenvolveu
algum tipo de doenca?

( ) Nao
() Sim
Se sim qual?

12. Gostaria de comentar o que o(a) Sr(a) achou desta pesquisa?

13. O(a) Sr.(a) gostaria de fazer outro comentario?
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ANEXO C - TCLE Estudo Piloto

=

Universidade de Brasilia
Faculdade de Ciéncias da Saude

Programa de Pés-Graduacédo Mestrado e Doutorado em Bioética

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
Estudo Piloto

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar do projeto de pesquisa intitulado
“Sindrome do cuidador informal: estudo bioético sobre familiares que
cuidam de pessoas idosas com doengas neurodegenerativas”, sob a
responsabilidade da pesquisadora Lizia Fabiola Almeida Silva. O projeto € uma
pesquisa de Doutorado na area de Bioética na Universidade de Brasilia, sob
orientacdo da Profa. Eliane Seidl do Instituto de Psicologia e da Cétedra
Unesco de Bioética da UnB

O objetivo desta pesquisa é analisar a sobrecarga em cuidadores
informais  (familiares) de idosos com doencas chamadas de
neurodegenerativas (Alzheimer, Parkinson, ELA, entre outras). O(a) senhor(a)
recebera todos o0s esclarecimentos necessérios antes e no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos que seu nome ndo aparecerd em nenhum
momento, sendo mantido o mais rigoroso sigilo pela omissao total de quaisquer
informacdes que permitam identifica-lo(a).

O estudo incluirh em um primeiro momento um questionario contendo
dez questbes chamadas de sociodemograficas e que sao relativas a idade,
sexo, estado civil, nivel de escolaridade, estado civil, entre outras e dez
guestbes relativas ao dia a dia do cuidador informal como: namero de horas
diarias dedicadas a tarefa de cuidado, entre outras. No segundo momento sera
aplicado um questionario chamado de Inventario de Sobrecarga de Zarit
(Anexo B) que contém 22 itens entre as quais: 1. O Sr/Sra sente que S (nome
do idoso) pede mais ajuda do que ele (ela) necessita? Todos deverdao ser

respondidos por meio deste instrumento na internet.
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Os riscos decorrentes de sua participacdo na pesquisa sao:tristeza,
talvez cansaco, todos por conta de lembrancas da situacéo que o (a) senhor (a)
vive. Caso sinta algum desconforto ou se sinta muito triste devera parar de
responder as perguntas e comunicar seu estado para a pesquisadora que
providenciara atendimento de saude levando-o (a) e acompanhando — o (a) até
o profissional que podera lhe ajudar, preferencialmente em servigco da rede
publica mais préximo. Se o (a) senhor (a) aceitar participar, podera contribuir
para ajudar a varios profissionais a entenderem melhor as necessidades dos
familiares que cuidam de idosos com doencas neurodegenerativas.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder a qualquer questao que lhe
traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer
momento, sem nenhum prejuizo para o(a) Senhor(a). Sua participacdo €
voluntéria, isto €, ndo ha pagamento por sua colaboracéo.

O(a) Senhor(a) ndo terd nenhum tipo de despesa para participar desta
pesquisa.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacéo
na pesquisa, vocé podera ser indenizado, obedecendo-se as disposicdes legais
vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de
Brasilia, podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais
utilizados na pesquisa ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de
no minimo cinco anos, apos isso serao destruidos ou mantidos na instituicao.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O
CEP é composto por profissionais de diferentes areas cuja funcéo € defender
0s interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e
contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrbes éticos. As
davidas com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da
pesquisa podem ser obtidos através do telefone: (61) 3107-1947 ou do e-mail
cepfs@unb.br ou cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de 10:00hs as
12:00hs e de 13:30hs as 15:30hs, de segunda a sexta-feira. Se o(a) Senhor(a)
tiver qualquer davida em relacdo a pesquisa, por favor contate a pesquisadora
Lizia Almeida em Brasilia no telefone 61- 33388430 e 83549955 podendo ligar

a cobrar, nos mesmos horérios disponiveis do CEP.



mailto:cepfs@unb.br

126

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard& com o

pesquisador responsavel e a outra com o Senhor(a).

Nome / assinatura

Pesquisadora Responsavel
Lizia Fabiola Almeida Silva
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ANEXO D — TCLE Estudo online

Universidade de Brasilia

Programa de P6s-Graduagédo Mestrado e Doutorado em Bioética

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Estudo online

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar do projeto de pesquisa intitulado
“Sindrome do cuidador informal: estudo bioético sobre familiares que
cuidam de pessoas idosas”, sob a responsabilidade da pesquisadora Lizia
Fabiola Almeida Silva. O projeto é uma pesquisa de Doutorado na area de Bioética
na Universidade de Brasilia, sob orientacdo da Profa. Eliane Seidl do Instituto de
Psicologia e da Catedra Unesco de Bioética da UnB

O objetivo desta pesquisa € analisar a sobrecarga em cuidadores informais
(familiares) de idosos com doencgas chamadas de neurodegenerativas (Alzheimer,
Parkinson, ELA, entre outras) O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos
necessarios antes e no decorrer da pesquisa e lhe asseguramos que seu nome
ndo aparecerd em nenhum momento, sendo mantido o mais rigoroso sigilo pela
omissdao total de quaisquer informacdes que permitam identifica-lo(a)

O estudo incluirhA em um primeiro momento um roteiro de entrevista
contendo dez questbes chamadas de sociodemogréficas e que séo relativas a
idade, sexo, estado civil, nivel de escolaridade, estado civil, entre outras, e dez
guestdes relativas ao dia a dia do cuidador informal como: nimero de horas diarias
dedicadas a tarefa de cuidado, entre outras. No segundo momento sera aplicado
um questionario chamado de Inventario de Sobrecarga de Zarit (Anexo B) que
contém 22 itens entre as quais: 1. O Sr/Sra sente que S (home do idoso) pede
mais ajuda do que ele (ela) necessita? Todos deverdo ser respondidos por meio
deste instrumento na internet.

Os riscos decorrentes de sua participacdo na pesquisa sao:tristeza, talvez
cansaco, todos por conta de lembrancas da situacdo que o (a) senhor (a) vive.
Caso sinta algum desconforto que afete sua saude ou se sinta muito triste devera

parar de responder os questionarios e telefonar a cobrar imediatamente para a
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pesquisadora que lhe orientara por telefone como proceder. Se o (a) senhor (a)
aceitar participar, podera contribuir para ajudar a varios profissionais a entenderem
melhor as necessidades dos familiares que cuidam de pessoas idosas.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder a qualquer questao que lhe
traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer
momento, sem nenhum prejuizo para o(a) Senhor(a). Sua participacdo €
voluntéria, isto €, ndo ha pagamento por sua colaboracao.

O(a) Senhor(a) ndo terd nenhum tipo de despesa para participar desta
pesquisa.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacéo na
pesquisa, vocé poderad ser indenizado, obedecendo-se as disposi¢cdes legais
vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia,
podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais utilizados na
pesquisa ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de no minimo cinco
anos, apos isso serao destruidos ou mantidos na instituicdo.

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade
de Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP € composto
por profissionais de diferentes areas cuja funcdo é defender os interesses dos
participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As duvidas com relacéo a
assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser obtidos

através do telefone: (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou

cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de 10:00hs as 12:00hs e de 13:30hs

as 15:30hs, de segunda a sexta-feira. Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em
relacdo a pesquisa, por favor contate a pesquisadora Lizia Almeida em Brasilia no
telefone 61- 33388430 e 61-83549955 podendo ligar a cobrar, em qualuger horario
de segunda a segunda.

Ao responder o questionario pela internet o Sr.(a) estard de acordo em
participar desta pesquisa.

O Sr(a) podera imprimir este documento.

Pesquisadora Responsavel

Lizia Fabiola Almeida Silva
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Universidade de Brasilia

Faculdade de Ciéncias da Sadde
Comité de Etica em Pesquisa — CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Titulo do Projeto: “SINDROME DO CUIDADOR INFORMAL: ESTUDC
BIOETICO SOBRE FAMILIARES QUE CUIDAM DE PESSOAS IDOSAS COM
ENFERMIDADES NEURODEGENERATIVAS”

Pesquisadora Responsavel: LIZIA FABIOLA ALMEIDA SILVA

Data de Entrada: 10/07/2015

CAAE: 47078315.7.0000.0030

Com base na Resolucdo 466/12, do CNS/MS, que regulamenta a ética em pesquisa com
seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade de
Ciéncias da Satide da Universidade de Brasilia, aps andlise dos aspectos éticos e do
contexto técnico-cientifico, resolveu APROVAR o projeto intitulado “SINDROME DO
CUIDADOR INFORMAL: ESTUDO BIOETICO SOBRE FAMILIARESQUE
CUIDAM DE PESSOAS IDOSAS COM ENFERMIDADES
NEURODEGENERATIVAS?”. Parecer n° 1.188.053, em 17 de agosto de 2015.

Notifica-se o(a) pesquisador(a) responsavel da obrigatoriedade da apresentagio de um
relatério semestral e relatorio final sobre o desenvolvimento do projeto, no prazo de 1

(um) ano a contar da data de aprovacao.

Brasilia, 26 de agosto de 2015.

am VQ/j“”/ i
rofa. Dra. Marie Togashi
Coordenadora do CEP-FS/UnB

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - Faculdade de Ciéncias da Saude
Universidade de Brasilia - Campus Universitdrio Darcy Ribeiro - CEP: 70.910-900
Telefone: (61)-3107-1947  Email: cepfs@unb.br



