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Adolescéncia, autonomia e pesquisa em seres
humanos

Maria Teresa Aquino de Campos Velho *, Alberto Manuel Quintana ?, Alvaro Garcia Rossi 3

Resumo

Este artigo tece consideragdes sobre o tema da adolescéncia como uma fase Unica na vida, na qual a autono-
mia ganha cada vez mais forga. O objetivo do estudo é discutir as implicagdes éticas da pesquisa epidemioldgi-
ca, clinica ou farmacolégica com os adolescentes, abordando aspectos relacionados ao seu desenvolvimento
psicoldgico, social e moral. Ao final, serdo revisados os principais conceitos e guidelines aplicaveis aqueles
diferentes tipos de pesquisas.

Palavras-chave: Adolescente. Autonomia pessoal. Humanos. Pesquisa envolvendo seres humanos.

izacao

Resumen
Adolescencia, autonomia e investigacion en seres humanos

Este texto hace algunas consideraciones sobre el tema de la adolescencia como una etapa Unica en la vida de
las personas, la fase en la que la autonomia adquiere mas fuerza. Aunque el objetivo del estudio es exami-
nar las cuestiones de la investigacidn epidemioldgica, clinica o farmacoldgica con adolescentes, discutiremos
aspectos relacionados con el desarrollo psicolédgico, social y moral de los seres humanos. Al final, vamos a
revisar algunos conceptos y directrices que se aplican en estas investigaciones.

Palabras-clave: Adolescente. Autonomia personal. Humanos. Etica de la investigacién.
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Abstract
Adolescence, autonomy and human research

This article makes considerations on the theme of adolescence as a single stage in people’s lives, the phase
in which the autonomy gains increasing strength. Although the goal of the study is to discuss issues of epide-
miological, clinical or pharmacological research with teenagers, we discuss aspects related to psychological,
social and moral development of human beings. At the end, some concepts and guidelines applicable to those
different types of researches involving human subjects are reviwed.

Key words: Adolescent. Personal autonomy. Humans subjects. Biomedical research.
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O periodo da adolescéncia, no que tange a fai-
xa etdria e no contexto da cultura ocidental, é aque-
le correspondente a segunda década de vida das
pessoas, ou seja, de 10 a 19 anos de idade. A termi-
nologia “adolescéncia” foi abarcada por Osério ! em
termos de etapa de vida (idade) e, de forma genéri-
ca, como um conceito que engloba uma construgdo
social que também é dependente de época, cultura
e, na atualidade, do status financeiro das pessoas.

Historiando pontualmente a terminologia, so-
mente a partir de 1950 esse grupo social foi reco-
nhecido como “adolescéncia”. Antes disso, conside-
rava-se a existéncia de apenas dois grupos sociais:
adultos e criangas. Em razdo da quantidade de crian-
¢as e jovens que ficaram o6rfaos na Segunda Guer-
ra Mundial, especialistas de diversas areas (Antro-
pologia, Sociologia e Medicina) voltaram seu olhar
para esse grupo com atributos diferenciados e que
se evidenciou na sociedade. Assim, reconheceu-se
que essas pessoas tinham caracteristicas especifi-
cas: bioldgicas, psicolégicas, sociais e espirituais 2.

A puberdade é apenas a primeira fase da ado-
lescéncia, com duragdo aproximada de dois a cinco
anos. E fenémeno exclusivamente bioldgico caracte-
rizado por uma etapa de mudangas fisicas provoca-
das pela acdo dos hormonios sexuais, os quais geram
alteragBes corporais nos meninos e nas meninas 3,
Entretanto, a adolescéncia vai muito além, tanto no
tempo quanto nos efeitos. Hoje, entende-se a ado-
lescéncia ndo exclusivamente como um periodo de
crise, mas como um processo evolutivo e transitorio
considerado normal para o desenvolvimento emo-
cional e cognitivo dos seres humanos 2.

Neste estudo, procura-se refletir sobre o tema
da adolescéncia, considerando o seu contexto so-
cial, psicolégico e moral. Apds discorrer brevemente
sobre essas questdes, aborda a discussdo sobre a
participacdo de adolescentes em pesquisas cienti-
ficas, a luz de normas e guidelines vigentes, finali-
zando com uma reflexdo quanto aos aspectos éticos
implicados na questdo.

Desenvolvimento fisico, psiquico e social do
adolescente

Osorio ! afirma que a adolescéncia é um feno-
meno social que ocorre principalmente com as pes-
soas de classe social mais favoravel. Em contraste,
aquelas que sdo consideradas pobres viveriam so-
mente a puberdade, que é uma fase estritamente
bioldgica e que depende da explosdo hormonal. As-
sim sendo, a adolescéncia é um fen6meno de cons-
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trucdo que engloba a maturagdo fisica, cognitiva,
psicoldgica e social das pessoas 2.

A Organizagdo Mundial da Saude * define a
adolescéncia com base nos seguintes critérios, re-
tomados no decorrer do texto: desenvolvimento
biolégico (desde o comego da puberdade até o com-
pleto amadurecimento sexual e reprodutivo); de-
senvolvimento psicoldgico (desde os padrées cog-
nitivos e emocionais infantis até as caracteristicas
da fase adulta); emergéncia de uma etapa de total
dependéncia socioecondmica para outra de relativa
independéncia.

De acordo com essas ideias, a adolescéncia é
um periodo de transi¢ao e os desafios afrontados pe-
los adolescentes seriam desafios de desenvolvimen-
to. Estes incluem as adaptagGes as mudangas fisiold-
gicas e anatGmicas, relacionadas com a puberdade,
e também a integracdo de um amadurecimento se-
xual em um modelo pessoal de comportamento, ou
seja, o afastamento progressivo dos pais e da familia
e o estabelecimento de uma identidade individual,
sexual e social por meio da relagdo com seus compa-
nheiros, da utilizacdo de uma habilidade individual
enriquecida e do desenvolvimento dos potenciais
para atividades ocupacionais e de desenvolvimento.

Esse modo de perceber os fatos é corroborado
por Osdrio ! e Osdrio e Baptista Neto °, que consi-
deram o periodo da adolescéncia como um processo
basicamente cultural, longo e complexo com siner-
gismos multiplos e perspectivas multifacetadas. Tal
periodo seria um fendmeno universal e transcultural,
que varia de cultura para cultura, de época para épo-
ca, moldado por influéncias econdmicas e politicas.
Os mesmos autores reiteram que a adolescéncia se-
ria, inclusive, um processo cultural e de classe social,
como uma possibilidade disponivel apenas a cama-
das sociais mais altas e com melhor poder aquisitivo.

E prudente salientar que, do ponto de vista fi-
sico e psiquico, o adolescente passa por uma meta-
morfose que ocorre em seu corpo e em sua psiqué,
produzida por forgas que lhe sdo desconhecidas,
mas que operam em seu corpo e mente indepen-
dentemente de sua vontade.

No aspecto psiquico e social existia na infan-
cia dessas pessoas um estado de muita dependén-
cia dos outros, principalmente dos pais e da familia.
Com o passar do tempo essa dependéncia tende a
diminuir progressivamente. O adolescente vai per-
dendo a identidade infantil e, pouco a pouco, pas-
sa do estado de dependéncia total para uma auto-
nomia crescente ao longo dos anos, caso encontre
ambiente favoravel. Passada essa fase que envolve

Rev. bioét. (Impr.). 2014; 22 (1): 76-84

izacao

©
>
]
(1}
()
©
(7]
o
80
-
S
<

77



izacao

©
>
)
(1}
(]
©
(7]
(]
20
e
S
<

78

Adolescéncia, autonomia e pesquisa em seres humanos

fatores como educacdo, interacdo social, relaciona-
mento social, maturidade e inteligéncia, dentre ou-
tros, os adolescentes comegam a procurar relagdes
fora da familia — os amigos —, o que caracteriza o
aspecto gregdario da juventude. Assim, o novo grupo
desempenha papel importante, agindo como elo en-
tre a familia de origem e o mundo exterior. Tal fato
é determinante para o seu modo de vida futuro **°,

Apoiados nessas relagdes, os adolescentes
procuram dar os primeiros passos fora da sua casa,
geralmente estabelecendo, nesse momento, com-
portamentos de enfrentamento e fuga em relagédo
a0s pais ou seus substitutos, seus primeiros mode-
los ®. Esse processo € importante para enfrentar o
novo e o desconhecido e para que as pessoas pos-
sam, no futuro, afirmar-se como individuos adultos
e independentes. Nesse caminho, se bem conduzido
e vivido, os adolescentes comegam a construir, pau-
latinamente, seu proprio mundo de valores, crengas
e habilidades para afirmar suas identidades como
individuos independentes.

Além disso, segundo Osério *e Osorio e Bap-
tista Neto °, as alteragdes pelas quais os filhos pas-
sam também determinam modificagdes nos pais. Na
verdade, seus filhos ndo sdo mais criangas, mas sim
jovens adolescentes. Para os genitores, o reconheci-
mento de que os jovens sdo quase adultos significa
que estdo perdendo a juventude, forcando-os a en-
frentar o préprio envelhecimento. Essa é uma rela-
¢do ambivalente que se estabelece e exige mutua
aceitagdo e compreensdo entre os pais e os futuros
adultos. Esse periodo é, portanto, dificil e confuso
para os pais e para os filhos. Ao se tornarem cons-
cientes dos valores em conflito que o crescimento
dos filhos gera, é importante que os pais ndo resis-
tam ao desenvolvimento emocional que resultou da
luta interna dos jovens pela independéncia ®.

O processo da independéncia ocorre entdo
em dois sentidos, ou seja, os filhos estabelecem
nova relagdo com os pais e estes precisam aceitar o
processo de maturidade do filho como um sujeito,
cuja autonomia é crescente e pode levar a indepen-
déncia. Essa experiéncia é ardua para ambos, sendo
considerada relevante, pelos especialistas, para a
evolugdo psiquica dos seres humanos °. E importan-
te indicar que o processo evolutivo do ser humano
ndo é estanque. Ao contrario, é dindmico, desenro-
lando-se desde a infancia até a velhice, ja que novas
adaptagdes e compreensdes sempre surgem.

Segundo Cohen 7, nem os valores dos adultos
sdo definitivos. Além disso, ndo é desejavel que os
valores se petrifiquem, precisamos estar atentos as
alteragbes que ocorrem através das mudangas da
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vida pessoal e social com o passar do tempo. Ou seja,
a compreensdo acerca do mundo nao esta fechada a
novas interpretacles, propostas e acontecimentos,
pois os caminhos das pessoas mudam, e podem exi-
gir longas deliberagGes, adaptagdes, reflexdes.

Portanto, o processo de transformagdo ine-
rente ao proprio transcorrer da vida implica, mui-
tas vezes, em mudangas de ideias e de rumos. No
caso dos adolescentes sdo os outros adolescentes,
por serem da mesma idade e partilharem grupos de
convivéncia, que apresentam elevado grau de influ-
éncia sobre seus pensamentos e acgdes. A partir do
momento em que o adolescente esta identificado
com o grupo, sente-se mais confiante de suas ag¢des,
0 que pode trazer consequéncias boas ou mas.

Sejam quais forem essas consequéncias, os
adolescentes apresentam aspectos proprios de
comportamento, de doengas e de necessidades;
por isso constituem grupo especifico de estudo na
comunidade médica e cientifica ’. Especialistas em
saude dos adolescentes referem que sdo, geralmen-
te, pessoas sauddveis, ou seja, livres de doenga. En-
tretanto, Melamed afirma que: Hd um numero con-
siderdvel de alteragées que afetam aos adolescentes
e podem comprometé-los gravemente. A saude da
crianga e do adolescente pode ser interrompida por
condigbes que aparecem na infdncia e podem con-
tinuar até a idade adulta, e se essas mudangas néGo
forem levadas em conta, irdo continuar e podem, in-
clusive, acentuar-se na maioridade 8.

Quando se abordam as questdes da saude e
prevencdo, os chamados “comportamentos de ris-
co” — um dos eventos mais importantes na adoles-
céncia — muitas vezes aparecem e se nao forem de-
vidamente cuidados, contornados e/ou controlados
podem promover grave desestruturacdo na forma-
¢do dos jovens 8°, Essa desestruturagdo pode ocor-
rer porque os adolescentes, em geral, ainda tém di-
ficuldades para prever as consequéncias futuras de
suas acgoes realizadas no presente 3.

O desenvolvimento moral do adolescente e a
teoria do menor maduro

Existem varias teorias que procuram explicar e
compreender o desenvolvimento psicolégico e mo-
ral dos adolescentes. Pesquisas relatam diferentes
aspectos relativos as progressivas evolugdo e orga-
nizagdo das estruturas humanas em seus diversos
niveis, como o psiquico, o cognitivo, o afetivo, o so-
cial e o moral, enquanto ocorre a evolucdo fisica e
psiquica 1011,



No mais das vezes, os autores que se debru-
¢aram sobre o estudo do desenvolvimento moral,
cognitivo e psiquico dos adolescentes relatam que o
desenvolvimento humano, em todas as suas facetas,
ocorre de modo sincronico e é muito complexo 612,
E importante enfatizar que o termo “maturidade”
refere-se a possibilidade de se obter um grau de de-
senvolvimento das estruturas psiquicas, o que é feito
de forma gradual e progressiva. Desde entdo, a meta
ideal do processo evolutivo humano é a convergén-
Cia e a integracdo de todos os aspectos em uma per-
sonalidade estruturada e definida .

Em sua tese, Brusa ®* afirmou que nas ques-
tOes da bioética e da ética em pesquisa, principal-
mente em relagdo aos adolescentes, é importante
ter algum conhecimento sobre as teorias do de-
senvolvimento moral e do desenvolvimento cogni-
tivo das pessoas ®!%, bem como de aprendizagem
social (Durkhein, Bandura) e da teoria psicanalitica
(Freud, Erikson) ®.

Neste texto, no entanto, ndo exporemos com
detalhes todas essas teorias, mas ressaltaremos a
importancia de algumas como as de Kohlberg * e
Gilligan ®, que fortalecem as discussdes bioéticas e
desempenham suporte tedrico para a construcdo
das orientagOes e possiveis diretrizes relacionadas
a autonomia dos adolescentes. Porém, faz-se ne-
cessario reafirmar desde ja a complexidade dos es-
tudos que envolvem o desenvolvimento moral dos
seres humanos. Igualmente, é importante ressaltar
gue o desenvolvimento moral continua ao longo da
vida, embora seja mais importante nas primeiras
décadas, porque, nesse periodo, estrutura-se o nu-
cleo fundamental do individuo que interagira com o
mundo exterior %3,

Historicamente, foi nos Estados Unidos da
América que se deu a origem da doutrina juridica
do adolescente maduro. A expressao adolescente
maduro designa aquela pessoa que ainda ndo che-
gou a maioridade juridica, mas que é psicoldgica e
humanamente madura para aproveitar e exercer os
seus direitos . Outro conceito que se soma a este é
o da capacidade. Para Brusa 3, capacidade é termo
gue pertence a drea juridica.

Embora os paises possuam regras juridicas
estabelecendo diferentes idades-padrdo para a ca-
pacidade civil e elas sejam, no plano ideal, aplica-
veis ao cenario clinico alguns adotam a chamada
capacidade por tarefas, reconhecendo a habilidade
para tomar decisGes sobre condutas de saude e tra-
tamentos médicos antes da capacidade civil plena,
como definem Dinamarca e Noruega aos 15 anos
ou Espanha aos 16 "#!3. Na Argentina, por exemplo,
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sdo consideradas capazes pessoas com idade entre
18 e 21 anos, segundo os atos que possam praticar
e decidir legalmente; no Brasil, a regra é a plena
capacidade civil apés os 18 anos. No entanto, para
significativa parcela dos especialistas que trabalham
com adolescentes, em geral os jovens, aos 14 anos
de idade, apresentariam as habilidades necessarias
para a tomada de decisGes sobre algumas tarefas e,
de modo significativo, sobre a propria satude 101113,

Existem varias teorias que discorrem sobre di-
ferentes tipos ou modelos para promogdo da auto-
nomia. Uma tendéncia das mais recentes é o mode-
lo centrado na pessoa — que visa favorecer o direito
a autodeterminacdo dos menores e busca promover
os direitos das criancgas e dos adolescentes median-
te o incentivo a autonomia e capacidade de tomar
decisGes. Tal fato reflete-se nas posi¢Ges oficiais,
como as da Associacdo Americana de Pediatria e
da Society for Adolescent Medicine, que formulou
o documento intitulado Guidelines for Adolescent
Health Research 101113,

A teoria do desenvolvimento moral de
Kohlberg '* é uma das mais conhecidas e, pelo es-
tudo inovador e aprofundado do tema, o psicélogo
alcangou significativo reconhecimento internacio-
nal. E considerada uma teoria universalista. Assim
sendo, acreditava que os seres humanos poderiam
chegar a uma plena consciéncia moral, autbnoma
e independente da cultura do pais ou do grupo so-
cial ao qual a pessoa pertencesse 7. O autor argu-
mentou que o desenvolvimento moral ocorreria em
seis estagios, nos quais cada um teria suas proprias
caracteristicas e estaria na dependéncia da idade
das pessoas.

Nos ultimos estagios propostos pelo psicélogo,
que seriam os mais elevados niveis da escala evo-
lutiva, os principios morais dos individuos estariam
embasados em principios da autonomia e justica.
Acreditava, pois, que mediante um processo matu-
racional e interativo todos os seres humanos teriam
a capacidade de chegar a plena competéncia moral
avaliada, entdo, pelas caracteristicas que qualificam
os critérios da moralidade pds-convencional %17,

No entanto, um ponto marcante dessa teoria
se daria por meio da proposicdao de Kohlberg, acer-
ca dairreversibilidade dos estagios alcangados pelas
pessoas, ou seja, da ndo possibilidade de regressado
nos mesmos — pelo menos de modo significativo —,
pois cada estagio estaria associado a caracteristicas
distintas e mais amplas que as anteriores. Ademais,
pelos mesmos motivos ndo se poderia transpor um
estagio antes do outro *°,
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Carol Gilligan 8 ao estudar mais especifica-
mente a psicologia do desenvolvimento da mulher,
analisou e descreveu a formacgdo da identidade
feminina e a evolugdo do seu juizo moral, desde a
adolescéncia até a idade adulta. Em seus estudos,
incluiu homens e mulheres, ao contrario do que fez
Kohlberg * — seu professor —, que em suas pesquisas
considerou apenas pessoas do sexo masculino.

Gilligan © divergiu, em parte, das ideias de
Kohlberg frisando a existéncia de um viés de gé-
nero nas pesquisas de seu antecessor. Em algumas
de suas conclusdes afirma que, para os homens, a
formacdo da identidade precede a da intimidade
e a geragdo do ciclo de separagdo e apego huma-
no. Para as mulheres, essas tarefas — formacgdo de
identidade, intimidade, separa¢do e apego — pare-
cem chegar juntas. A questdo da intimidade e do
relacionar-se acompanha a formacdo da identidade
feminina. Quando a mulher chega a se conhecer, o
faz por meio de suas relagdes com os outros.

De acordo com Gilligan ¢, a mulher aprende a
existir para os outros e para cuidar dos outros. Ape-
nas em estagios emocionais mais desenvolvidos e
amadurecidos aprende a reconhecer a percepc¢do
de seu préprio eu e de sua voz interna, tdo rele-
vantes quanto a dos outros, e aprende a té-los em
conta. O mesmo caminho ndo ocorreria com os ho-
mens. A cronologia seria distinta. No geral, antes de
tudo eles formam sua prépria identidade. O sentido
de relagdo chega mais tarde e ndo se constitui no
aspecto principal de suas vidas, como ocorre com
as mulheres.

Gilligan © refere, ainda, que a mulher é sociali-
zada em um padrao moral ambiguo, distinto do atri-
buido ao homem, no qual sempre permanece a am-
bivaléncia entre ética do cuidado aos outros e ética
do cuidado a si prépria. Na socializagdo da mulher é
ensinado algo que ocasiona grande confusdo interna
que, muitas vezes, entrava ou atrapalha todo o seu
processo de desenvolvimento: o dilema existente
entre o que lhe é ensinado sobre o0 egoismo e o que
é ensinado sobre ndo prejudicar os outros. Vale di-
zer, para uma mulher qualquer opg¢do pessoal que va
de encontro a opgao de outros, mesmo que essa es-
colha seja legitima, pode ser tomado por ela mesma
e pelos demais como uma atitude egoista. Cuidar de
si pode, nesse sentido, ser considerado como egois-
mo. Para a socializagdo masculina isso ndo funciona
como verdade. O cuidar de si é, em geral, legitimo
para os homens e assim eles o compreendem.

A psicéloga ® lembra que prever consequén-
cias de seus proprios atos também significa ama-
durecer. Pensar e refletir sobre a prépria vida pode
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iniciar uma crise, mas pode também, com maior
probabilidade, aportar a uma transicdo para o de-
senvolvimento. Além disso, enfatiza que compreen-
der a verdade sobre a prépria participacdo nos fatos
que conduzem a satisfagdo, realizagdo ou derrota
faz parte do processo de maturagao psiquica huma-
na. Sem essa consciéncia e compreensdo, pouco ou
nada se modifica. Depois disso, ha ainda longo cami-
nho a percorrer.

Considerando em parte essas teorias, faz-se
importante retomar e analisar a luz de alguns con-
ceitos atuais a teoria do menor maduro. Segundo
Partridge 8, a categoria do menor maduro se de-
senvolveu no direito americano como um dispositivo
legal destinado a dotar adolescentes de autoridade
decisdria, relativa a tratamento médico, equivalente
a dos adultos. E acrescenta que na area juridica, no
presente, tal afirmativa é considerada controversa.

Assim, varios juristas consideram os adoles-
centes ndo aptos a tomar muitas decisGes como
se tivessem a maturidade dos adultos. Enfatizada
pelo autor supracitado, a teoria do menor maduro
estaria restrita a area das decisdes clinicas em sau-
de, sendo, portanto, de aplicabilidade excepcional.
Contudo, Partridge interpreta que nos ultimos anos
houve ampliagdo da excegdo, para além de decisdes
clinicas em saude, acrescentando que ocorreram,
inclusive, decisbes de participagdo em pesquisas
médicas de cunho terapéutico *°.

A premissa de Partridge se pauta em novos
estudos epidemioldgicos, psicolégicos e neurofisio-
légicos — estes ultimos realizados, inclusive, com o
auxilio de imagens cerebrais — que corroboram a
indicacdo de que decisGes de pessoas com menos
de 21 anos costumam ser, embora funcionalmen-
te equivalentes no caso de decisbes puramente in-
telectuais, qualitativamente inferiores a decisdes
de adultos competentes quando estas envolvem
conteudos afetivos %°.

Essas hipoteses estariam de acordo com Kno-
bel 3, que ja julgava que os adolescentes ndo apre-
sentam maturidade cerebral sufiiente para exercer
fungdes de avaliar, no tempo presente, as conse-
quéncias futuras de suas agdes e decisdes. Dentre
elas, encontram-se os muito costumeiros compor-
tamentos de risco. Segundo Partridge %, as escolhas
dos adolescentes sGo marcadas pela impulsividade
e que o cérebro de pessoas com menos de 21 anos é
qualitativamente distinto de pessoas maduras quan-
do se ponderam riscos e se tomam decisdes.

Pelo exposto, evidencia-se a forte controvérsia
existente sobre o assunto. Se a questdo das decisdes



em saude pelos adolescentes traz a baila polémicas
em distintas areas, o que se pode dizer quando a
contenda envolve sua participa¢do voluntaria e au-
tbnoma em pesquisas?

O adolescente como sujeito de pesquisa

Segundo Guilhem %, um dos principais objeti-
vos das diretrizes em ética na pesquisa é o processo
de incorporagdo dessas normas pelos pesquisado-
res, o que traz, portanto, ébvio respaldo para os
pesquisados, no sentido de protegé-los com res-
ponsabilidade, equidade e respeito aos direitos hu-
manos. No entanto, com relacdo aos adolescentes,
ao foca-los como sujeitos de pesquisa faz-se preciso
considerar que estdo vivendo situagdes inéditas que
permeiam, no mais das vezes, suas vidas cotidianas.

As pesquisas epidemioldgicas mostram, por
exemplo, que a iniciagdo sexual dos jovens comega
cada vez mais cedo, principalmente nos paises da
América Latina — no Brasil e Argentina, o primeiro
contato sexual dos adolescentes inicia-se por volta
dos 15 anos. Os estudos com adolescentes mostram
gue apos a primeira relagdo sexual é comum ocorrer
gravidez, com taxas entre 20% e 30%. Esse problema
pode ter consequéncias graves a curto e longo pra-
zo para a vida dos jovens e para as pessoas da sua
convivéncia #1022,

Outros problemas que vulneram particular-
mente essa faixa etdria sdo as doengas sexualmente
transmissiveis, especialmente a aids, bem como o
uso do alcool, o tabaco, drogas ilicitas, violéncia e
doenga mental — todas de graves consequéncias ao
longo da vida. Esses fatores podem se somar conco-
mitantemente, aumentando ainda mais sua vulne-
rabilidade 8%,

Nesse sentido, Melamed afirma que a vulnera-
bilidade é um conceito frequentemente utilizado em
saude do adolescente para caracterizar um estado
de maior exposi¢cdo dos jovens a situagdes de risco
que possam comprometer seu desenvolvimento e
evolugdo harmoniosa. A vulnerabilidade se associa
a alguma forma de dependéncia, resultante de di-
ferentes niveis de maturagdo cognitiva e emocional,
que influenciam a capacidade de tomada de deci-
sGes em geral e, especificamente, no dmbito das
possiveis pesquisas ®.

Tendo em vista as incontaveis experiéncias pe-
sadas pelas quais podem passar os jovens na vida
real, no seu dia a dia — e das quais, muitas vezes, ndo
podem ser protegidos —, muitos advogam que sua
participagdo em pesquisa eticamente bem conduzi-
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da, quer de linha epidemioldgica ou clinica, pode ser
aceitdvel e trazer até menos riscos que o seu viver
cotidiano. A pergunta subjacente a este argumento
é: viver, simplesmente, sob os riscos cotidianos que
vulneram os jovens (sexo em seu exercicio negati-
vo, violéncia, crises da idade, depressdo, suicidios)
€ mais aceitavel do que permitir que participem de
pesquisas, desde que sejam eticamente adequadas
e bem conduzidas?

Apesar das dificuldades — de ordem moral,
ética, legal — para realizar pesquisas cientificas com
adolescentes, o fato é que sdo necessarias, pois de-
las poderdo advir conhecimentos significativos para
orientar adequadamente programas de redugdo de
vulnerabilidades, prevencdo e educagdo em saude
para a propria faixa etaria. Até porque muitas ve-
zes ndo se pode aplicar aos adolescentes o conhe-
cimento de pesquisas realizadas com adultos, vez
que cada grupo tem suas peculiaridades. De fato, é
sobre as caracteristicas psicoldgicas, sociais e biold-
gicas desse grupo que os estudos devem estar foca-
dos para fornecer subsidios cientificamente validos
para a definicdo de intervengGes individuais e de
politicas publicas.

Em um primeiro passo, a pesquisa é feita para
desvelar as realidades apropriadas; em um segundo,
é gerado o conhecimento daquilo que se pretendeu
estudar e, finalmente, num terceiro passo, surgirdo
as propostas adequadas direcionadas pelo conhe-
cimento produzido. No entanto, muitas vezes, os
6rgaos responsdveis pelos programas de sadde ndo
consideram suficientemente a realidade dos adoles-
centes. Por isso, muitos programas de saude sdo im-
postos aos jovens, mas por inconsisténcia de origem
sdo incoerentes e ineficazes 2.

7

Assim, é importante recordar que desde a
perspectiva bioética que fundamenta as principais
diretrizes em ética em pesquisa, para além da au-
tonomia, a beneficéncia, ou seja, a obrigacdo de se
maximizar o beneficio e evitar o dano, também deve
ser considerada como diretriz orientadora da prati-
ca cientifica. Ademais, a concepgao de justica impoe
a necessidade de fazer chegar equitativamente a
todos os envolvidos e mesmo a sociedade os be-
neficios adquiridos nas pesquisas. Esses principios
basicos ndo justificam privar a participacdo de ado-
lescentes nas pesquisas, e, consequentemente, de
seus possiveis beneficios diretos e indiretos.

Como ressaltado, os adolescentes estdo vin-
culados a aquisicdo de habilidades cada vez mais
complexas e sua capacidade e autonomia estdo en-
volvidas com o desenvolvimento cognitivo e experi-
éncias pessoais. De qualquer modo, como demons-
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tram diversos estudos, aqueles de 14 anos de idade,
quando comparados aos adultos, sdo capazes de
tomar decisGes adequadas sobre diversos aspectos
de sua vida e salde 011132324 parafraseando Diego
Gracia, questiona-se neste sentido como seria possi-
vel ocorrer tanta distingdo e incoeréncia quando tra-
tamos os adolescentes como capazes no aspecto cli-
nico, em hospitais ou consultérios médicos, e como
ndo capazes nos assuntos que poderiam, inclusive,
envolver as pesquisas? Por que a ocorréncia de tal
discrepdncia?®

Muitos autores concordam com as diretrizes
da Sociedade de Medicina do Adolescente (SMA),
que os considera como 06rfaos terapéuticos devido
as dificuldades a eles impostas quando atuam como
sujeitos de pesquisas 1. Nesse contexto, ndo obstan-
te existam comportamentos bioldgicos, psiquicos e
sociais que sdo proprios dos adolescentes, os cen-
tros de pesquisa muitas vezes rejeitam investiga¢des
nessa area devido aos problemas juridicos que pos-
sam vir a ocasionar. Entdo, torna-se necessaria a au-
torizagdo dos pais ou responsdveis para que o jovem
possa ser sujeito ou participante de uma pesquisa.

A confianga do jovem no médico e no pesqui-
sador é fator essencial. Havendo confidencialidade
e respeito, os jovens podem revelar assuntos e pro-
blemas, os chamados “temas sensiveis”, fundamen-
tais para muitas pesquisas. Se a confidencialidade é
um dos pilares bdsicos para a constru¢do adequada
da relagdo terapéutica ou de pesquisa com qualquer
pessoa %, assume ainda maiores proporcées quan-
do os pesquisados sdo adolescentes.

Quebrar essa premissa significa fragmentar
uma cadeia muito significativa, criada a longo prazo
e com grande investimento emocional por ambos: o
pesquisador e o adolescente. Por isso, caso ocorra
qualquer sentimento de constrangimento por parte
dos adolescentes, as pesquisas podem tornar-se dis-
torcidas e apresentar inadequagGes. Diane Cohen
enfatiza a necessidade de considerar que os adoles-
centes tém um conjunto de valores que sdo transito-
rios, dentre os quais a imposi¢do de alguma decisdo
pode significar uma forma de paternalismo, o que
requer justificativa 4.

Com relagdo as pesquisas que envolvem as
experimentag¢des farmacoldgicas com adolescentes,
deve-se ter ainda mais prudéncia. Essas pesquisas
geram questdes e problemas que podem trazer sé-
rias implicagBes éticas, médicas e legais. Nao por
acaso, mesmo em paises onde os adolescentes po-
dem decidir sobre suas questdes de saude, ou seja,
onde sdo considerados maduros e legalmente ca-
pazes para tal, ndo se lhes permite que tenham o
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poder de decidir sozinhos sobre a participacdo em
pesquisa clinica ou farmacoldgica.

Naqueles casos, tal como ocorre no Brasil, é
obrigatdria a aquiescéncia dos pais ou responsaveis,
comprovada por escrito, pela obtengdo e assinatura
de um termo de consentimento livre e esclarecido
previamente avaliado e aprovado por comités de
ética em pesquisa. E importante assinalar que, ao
lado dos pais ou responsaveis, os adolescentes tam-
bém devem manifestar a concordancia em partici-
par dos estudos, fornecendo o seu assentimento —
isto é, exercendo sua autonomia.

Consideragoes finais

Diante do exposto, salientamos que é funda-
mental diferenciar as pesquisas epidemiolégicas e de
areas nao clinicas daquelas mais invasivas. Resgatan-
do as teorias do desenvolvimento moral brevemente
descritas neste artigo e que permitiram, em parte, o
embasamento das afirmagdes ou proposi¢cdes nele
esbogadas, entrelagamos as ideias de Kohlberg ¢ e
Gilligan ** que apontam estagios do desenvolvimento
moral as pessoas, com o apropriado desenvolvimen-
to e discernimento moral que podem ter os adoles-
centes para fazer suas escolhas e administrar suas
consequéncias. Tais escolhas podem ser a decisdo de
participar, de modo auténomo e independente, de
determinados tipos de estudos, desde que previa-
mente avaliados por comités de éticas em pesquisa.

Ressaltamos a importancia das pesquisas clini-
cas e farmacoldgicas para o controle/cura de doencas
que incidem com mais frequéncia entre os jovens e
adolescentes, e concordamos que devem ser adequa-
damente realizadas com a participacdo desse grupo.
Todavia, no tocante a decisdo de participar nos estu-
dos, defendemos a necessidade de separar os tipos
de pesquisas e assinalar as respectivas precaugoes.

Para determinados tipos de pesquisas epide-
mioldgicas, por exemplo, segundo o exposto neste
trabalho, seria razodvel concordar com a participa-
¢do de adolescentes sem a autorizagdo de pais e/ou
responsaveis, mas, apenas, com permissdao do CEP
e, claro, com seu proprio consentimento. Partimos
daideia, corroborada por outros autores citados, de
qgue os adolescentes ja tém vida pessoal e privada
que lhes confere a propria identidade, e que pode
até mesmo englobar experiéncias profundas mais
graves do que a participacdo em determinadas pes-
quisas bem conduzidas 10111327,

Compartilhamos, também, as ideias de Gracia
e colaboradores ¥, segundo as quais se os adultos
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sdo considerados capazes, até que se prove o con- anos seriam, a priori, capazes e competentes no
trario, seria sensato, considerando-se numerosas que concerne as questdes relativas a propria saude.
excecdes que podem ocorrer em pesquisa, inverter
0 juizo de incapacidade no que diz respeito aos ado-
lescentes. Os autores afirmam que tal pensamento
seria uma invers3o de presunc3o, pois se conside- premissas, esses pesquisadores afirmam: o juizo de
raria que os jovens com idade igual ou maior a 14 incompeténcia é que teria que ser justificado ?'.

Segundo esses critérios, estariam, inclusive, aptos
a participar de pesquisas. Ao reconsiderarem essas

izacao
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