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Vulnerabilidade de adolescentes em pesquisa e
pratica clinica

Débora de Oliveira Santos?, Fabiola Alves Gomes?, Kely Raspante Teixeira®, Leonardo Roever*, Marceila de Andrade Fuzissaki®,
Tales Faleiros®, Tais de Campos Lima’

Resumo

Os adolescentes sdo considerados grupo vulnerdvel e exposto a diferentes ameacas a saude, tornando-se
necessaria a discussdo sobre aspectos éticos relacionados a sua participagdo em pesquisa e pratica clinica.
Por meio de revisdo integrativa de literatura foram selecionados estudos que abordaram aspectos bioéticos
relacionados a vulnerabilidade de adolescentes nos uUltimos quinze anos. Nove artigos atenderam aos crité-
rios pré-estabelecidos para o estudo e foram agrupados em trés categorias: 1) trabalhos que pontuaram a
compreensao psicoldgica e cognitiva do adolescente ao participar de pesquisa cientifica; 2) estudos que enfa-
tizaram aspectos relacionados a decisdes médicas; e 3) estudos que abordaram a temdtica da sexualidade na
adolescéncia. Apds analise dos estudos selecionados, verificou-se que ndo é possivel chegar a consenso valido
para todas as situagGes que envolvem adolescentes em pesquisa e pratica clinica.

Palavras-chave: Vulnerabilidade. Adolescéncia. Bioética.

Resumen
La vulnerabilidad de los adolescentes en la investigacion y en la practica clinica

Los adolescentes son considerados como grupo vulnerable y expuesto a diferentes amenazas en el dmbito
de la salud, por lo cual es necesario que exista un debate sobre los aspectos éticos relacionados con su parti-
cipacion en la investigacion y en la practica clinica. Por medio de una revisidn integradora de la literatura, se
seleccionaron estudios que abordaban aspectos bioéticos relacionados con la vulnerabilidad de los adoles-
centes en los ultimos quince afios. Nueve articulos contemplaban los criterios preestablecidos para el estudio
y se agruparon en tres categorias: 1) trabajos que contemplaban la comprensidn psicoldgica y cognitiva del
adolescente al participar en la investigacién cientifica; 2) estudios que enfatizaban los aspectos relacionados
con las decisiones médicas; y 3) estudios que abordaban la sexualidad en la adolescencia. Después del analisis
de los estudios seleccionados, se verificd que no es posible llegar a un consenso valido para todas las situacio-
nes que involucran adolescentes en la investigacidn y en la practica clinica.

Palabras clave: Vulnerabilidad. Adolescencia. Bioética.

Abstract
Vulnerability of adolescents in clinical research and practice

Adolescents are considered vulnerable and exposed to different threats to health group, making it necessary
discussion about ethical aspects related to their participation in research and clinical practice. The employed
methodology was an integrative literature review and it was selected studies that approached the subject
“bioethical matters related to vulnerability of adolescents” within the last fifteen years. Nine articles included
the pre-established criteria to the study, grouped into three categories: 1) works that mentioned the
psychological-cognitive comprehension of adolescent to participate in scientific research; 2) works emphasizing
aspects related to medical decisions; and 3) studies approaching the issue of sexuality in adolescence. The
analysis of selected studies found out it is not possible to reach a valid consensus to all situations involving
adolescents in research and clinical practice.

Keywords: Health vulnerability. Adolescence. Bioethics.
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No processo de desenvolvimento da ciéncia, na
produgdo de conhecimentos que contribuem para
melhorar a qualidade de vida das pessoas, a participa-
¢do de seres humanos em pesquisas gera diferentes
conflitos éticos. Entre eles estdo os relacionados a
protecdo contra a vulnerabilidade dos participantes
de estudos e a responsabilidade dos profissionais
de saude envolvidos na investigagdo 2. Segundo o
Conselho de Organizagdes Internacionais de Ciéncias
Médicas, citado no “European textbook on ethics
in research”, vulneraveis sdo aqueles que sdo relati-
vamente (ou absolutamente) incapazes de proteger
seus prdprios interesses®. Ou seja, refere-se a capa-
cidade limitada ou liberdade diminuida de decidir
sobre atos da vida civil, incluindo consentir e parti-
cipar de pesquisa ou aderir a tratamento. DiscussGes
acerca dessa tematica, portanto, constituem preo-
cupacdo da bioética, de modo que sujeitos e grupos
vulneraveis ndo estejam suscetiveis a exploragdo®.

Vulnerabilidade envolve trés consideragdes
principais relativas ao individuo: falta de com-
peténcia para proteger os proprios interesses;
comprometimento da voluntariedade do consenti-
mento; e fragilidade da condicdo fisica e psicoldgica
devido a idade, doenca ou incapacidade®. Dessa for-
ma, um individuo pode ser vulneravel por mais de
uma razdo, e categoriza-lo como vulnerdvel simples-
mente porque pertence a determinada subpopulacdo
pode ser um equivoco. Isso acontece em varias situa-
¢Oes com adolescentes, que sdo frequentemente
excluidos de ocasiGes que envolvem a tomada de
decisdes®!'. Sendo assim, este trabalho tem como
objetivo identificar, na literatura nacional e interna-
cional, aspectos éticos relacionados a vulnerabilidade
de adolescentes em pesquisa e pratica clinica.

Método

Para realizar este estudo optou-se pelo mé-
todo de revisdo integrativa de literatura, sendo
seguidas algumas etapas. A primeira delas objetivou
identificar o tema e selecionar a hipdtese ou questdo
de pesquisa, estabelecer critérios para incluir e ex-
cluir estudos, definir amostragem, delinear o tipo de
informacGes a serem extraidas dos estudos selecio-
nados e categoriza-los. A segunda envolveu avaliagdo
dos estudos incluidos na revisdao integrativa, e na
terceira etapa os resultados foram interpretados.
Por fim, a revisdo/sintese do conhecimento ad-
quirido foi apresentada!?. Para delinear o estudo
procurou-se respostas para as seguintes questGes
norteadoras: “Como se configura a producdo cienti-
fica sobre o tema ‘aspectos da bioética relacionados
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a vulnerabilidade dos adolescentes’?”; “Qual o enfo-
que dado a tematica pelas publicagdes atuais?”.

O levantamento bibliografico foi realizado no
més de julho de 2015. As buscas foram realizadas
nas bases de dados online Scientific Eletronic Libra-
ry Online (SciELO), Literatura Latino-Americana e
do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs), Literatu-
ra Internacional em Ciéncias da Saude (Medline),
Science Direct, Web of Science e Highwire Press.
A bibliografia baseou-se na integracdo dos
seguintes descritores encontrados no DeCS: “Bio-
ética” (bioethics); “adolescente” (adolescent); e
“vulnerabilidade em saude” (health vulnerability).
Os critérios de elegibilidade para inclusdo na amos-
tra contemplavam estudos que abordassem o tema
proposto; tivessem sido publicados no periodo de
janeiro de 2000 a julho de 2015; estivessem dispo-
niveis na integra e nos idiomas portugués ou inglés.

A busca resultou em cinco artigos no Lilacs,
dois no Medline, 294 referéncias na Science Direct,
uma referéncia na Web of Science, oito artigos na
Highwire Press e trés na SciELO. Apds a leitura, nove
artigos contemplaram os critérios de elegibilidade e
foram selecionados. Utilizou-se instrumento para sis-
tematizar dados, contendo titulo, ano e natureza da
publicagdo, discriminando objetivos, metodologia,
resultados, discussdo, nivel de evidéncia e conside-
ragGes finais dos trabalhos 3. Ndo se pode deixar de
esclarecer, entretanto, que uma das limitagdes iden-
tificadas na andlise deste estudo pode ser atribuida
a selecdo e combinacgdo dos termos utilizados no
levantamento dos trabalhos, visto que restringiram
consideravelmente o conjunto de artigos publicados
nas bases de dados pesquisadas.

Soma-se a essa distor¢do relacionada a quan-
tidade e diversidade de trabalhos produzidos na
literatura cientifica sobre o tema outro ponto que
precisa ser destacado, acerca do nivel de apro-
fundamento dos artigos analisados, uma vez que
expuseram aspectos éticos de forma superficial.
Apesar das limitagdes, ndo se pode desconside-
rar a importancia desta revisdao da literatura, visto
que levanta diversos aspectos éticos relacionados
a0 acesso a saude por adolescentes, seja quanto a
pratica clinica ou no que diz respeito a pesquisa, in-
dicando a necessidade de mais discussdes a respeito
da tematica.

Resultados

Os artigos selecionados foram, na maio-
ria (67%), escritos por autores norte-americanos,
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principalmente dos Estados Unidos. Sobre o ano de
publicagdo, 22% foram publicados em 2004, sendo
gue a maioria (78%) foi publicada nos ultimos cinco
anos. Dos artigos selecionados, trés (33%) se origi-
naram de revistas especificas de ética médica, cinco
(56%) de revistas médicas e um (11%) de revista de
enfermagem. Em relagdo as questdes bioéticas, veri-
fica-se que trés (33%) abordaram a vulnerabilidade
de adolescentes em participacdo em pesquisas, trés
(33%) relacionaram aspectos da vulnerabilidade
de adolescentes quanto a decisGes médicas, e trés
(33%) dissertaram sobre a tomada de decisdo de
adolescentes referente a sexo, reproducao e género.

Dessa forma, as publicagdes foram agrupadas
nas categorias I, Il e lll, respectivamente (Tabela 1).
Os artigos que compdem a categoria | pontuam a
compreensao psicocognitiva do adolescente ao
participar de pesquisa, destacando que se trata de
periodo de transicdo que ndo deve ser caracterizado
simplesmente como processo continuo e uniforme,
necessitando enfoque multidisciplinar. Além disso,
foi levantado o posicionamento dos pais e respon-
saveis no contexto da pesquisa com adolescentes.
Assim, foram listados assuntos como consentimento
informado, autonomia de adolescentes para partici-
par de estudos cientificos e vulnerabilidade >,

Nesse mesmo contexto, mas com énfase em
aspectos relacionados a decisGes médicas, alguns
dos autores dos trabalhos selecionados na catego-
ria Il pontuaram que a autonomia dos adolescentes,
mesmo relativa, ndo é levada em consideragdao em
vdrias situagdes. Isso ocorre mesmo em casos em
que o adolescente é considerado competente e capaz
de tomar decisdes relacionadas as rotinas em fami-
lia e em situagOes de saude. Somando-se a isso, em
determinadas situagdes éticas que envolvem adoles-
centes ndo é possivel chegar a uma decisdo seguindo
procedimentos ou principios rigidos. Para responder
efetivamente a muitos dilemas éticos é necessario
adotar abordagem deliberativa e individualizada'’-*°.
Outro aspecto, abordado nos trabalhos analisados na
categoria lll, considera que, entre as mudancas ligadas
a adolescéncia, a sexualidade tem grande impacto,
principalmente por ser fase do ciclo vital em que se
consolida a individualidade e as escolhas sexuais 2%,

Discussao

Vulnerabilidade de adolescentes que participam
de pesquisas

Em bioética, criangas e adolescentes sdo con-
siderados grupo vulneravel porque, geralmente, ndo
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sdo capazes de tomar decisdes maduras ou estdo su-
jeitos a autoridade de outros. Além disso, diferencgas
entre criangas ou adolescentes e seus pais podem
mascarar divergéncia subjacente, fazendo que seus
direitos e interesses sejam socialmente desvalo-
rizados. Podem igualmente apresentar condi¢bes
médicas agudas que exigem decisdes imediatas ndo
consistentes com o consentimento informado ou
condi¢Ges médicas sérias que ndo podem ser trata-
das de forma eficaz%. No entanto, quando falamos
em vulnerabilidade e adolescéncia, pouco é encon-
trado e discutido na literatura, considerando-se sua
magnitude e relevancia. O levantamento de publi-
cagOes realizado para esta revisdo pode corroborar
essa afirmacdo, notando-se a escassez de trabalhos
que abordassem esse tema, principalmente quando
se tratava de estudos brasileiros*.

O assentimento da crianga e do adolescente
para fins de pesquisa, diagndstico ou tratamento
é tema complexo e sem consenso na literatura. As
controvérsias incluem a definicdo do que vem a
ser consentimento, a idade a partir da qual inves-
tigadores deveriam obté-lo e quem deveria estar
envolvido no processo da obtencdo. Abarcam igual-
mente maneiras de resolver disputas entre criangas
ou adolescentes e seus pais, a quantidade e qualida-
de das informacdes que devem ser fornecidas para
criangas ou adolescentes e seus familiares, e o que
constitui modelo de tomada de decisGes efetivo,
pratico e realista .

O artigo 52 da Convengdo sobre os Direitos da
Criangca®, elaborada pela Organizacdo das Nagdes
Unidas, coloca que as responsabilidades, direitos e
deveres dos pais devem ser respeitados de maneira
consistente com as capacidades em desenvolvimen-
to da crianga. Além disso, no artigo 12 do mesmo
documento esta estabelecido que as opiniGes da
crianga devem ser consideradas de acordo com sua
idade e maturidade. De acordo com as Diretrizes
para Pesquisa em Salude do Adolescente?, aqueles
com idade igual ou superior a 14 anos podem com-
preender a investigacdo e apresentam capacidade
cognitiva semelhante a de adultos para tomar deci-
sdes sobre a participagdo em pesquisa.

Revisdo de literatura feita por Hunfeld e
Passchier®* concluiu que criancas e adolescentes
compreendiam razoavelmente o propdsito e os ris-
cos do estudo médico do qual participaram, e que
sua compreensdo aumentou com a idade. Nesse
sentido, alguns pesquisadores defendem que, antes
de solicitar o assentimento de crianca ou adolescen-
te, é crucial que o investigador entenda seu nivel
de compreensdo. Além disso, um segundo aspecto
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relevante a ser considerado é o que a crianga ou
o adolescente desejaria saber, ponto nem sempre
levado em conta nas pesquisas envolvendo esse
publico**?’, Vale destacar que em quest&es relacio-
nadas a vulnerabilidade o potencial para beneficio e
danos reais e potenciais é marcadamente diferente
quando os adolescentes estdo doentes ou hospita-
lizados. Ademais, a doenga tem sido descrita como
tipo distinto e adicional de vulnerabilidade ?*.

Ott, Rosenberger e Fortenberry® realizaram
estudo que avaliou as razoes que levaram os pais a
autorizar a participacdo de suas filhas em pesquisa
sobre sexualidade e doencas sexualmente trans-
missiveis. Verificaram que a maioria dos pais que
consideraram benéfica a participagao de suas filhas
coincide com a quantidade daqueles que as consi-
deravam vulneraveis a situagdo abordada. Por outro
lado, a autorizacdo dos pais pode ser importante
fonte de viés se esses adolescentes em situagdo de
risco estdo sendo excluidos sistematicamente por-
gue seus pais negam sua participacdo .

Chartier e colaboradores? objetivaram exami-
nar a participacdo de adolescentes em programa de
diagndstico de depressdao em meio escolar mediante
dois procedimentos diferentes para a obtencdo da
autorizacdo parental. Descobriram que proporg¢do
significativamente menor de estudantes participou
guando o consentimento informado dos pais foi re-
querido. Os autores deduzem que provavelmente
ocorreu nesse trabalho viés de selegdo, pois ado-
lescentes do sexo feminino e estudantes de escolas
publicas tiveram mais requisicdes de consentimento
assinado por terceiros o que, consequentemente,
atribuiu a elas maior representatividade no referido
estudo®.

Pensando nisso, Ruiz-Canela e colaborado-
res'® defendem que a dispensa da autorizagdo ativa
dos pais poderia ser aceitavel quando o risco de
dano é minimo; as questdes de investigacdo estdo
relacionadas a atividades para as quais adolescen-
tes ndo sdo legalmente considerados criangas; o
risco de dano ou desconforto pode aumentar se a
autorizacdo dos pais é exigida; e quando o risco de
desconforto é baixo porque o questionario nao é po-
tencialmente ofensivo para alguns adolescentes e/
ou pais. Portanto, pode ser o momento para propor
novo olhar sobre essa importante questdo e desen-
volver diretrizes sob as quais o consentimento dos
pais possa ser dispensado. Do mesmo modo, a par-
ticipacdo voluntaria de adolescentes em estudos de
intervencdo deve ser objeto de debate mais amplo
entre pesquisadores da drea da saude.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017251168
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Vulnerabilidade de adolescentes e decisbes
médicas

Muitas vezes, os adolescentes ndo sdo acom-
panhados por seus familiares ou responsaveis legais
no momento das decisdes médicas, o que torna o
atendimento complexo 3. Rotineiramente, em servi-
cos ambulatoriais, adolescentes sdo orientados por
profissionais de salude a vir acompanhados por um
adulto. O Ministério da Saude 32 ndo exige a presen-
ca de responsavel com o adolescente em servigos
de saude, justificando que essa presenca pode inibir
o adolescente e impedir o pleno exercicio de suas
escolhas, considerando seu direito fundamental
a saude e a liberdade. Embora a auséncia de res-
ponsavel seja permitida em servicos de saude, o
profissional tem que estar ciente dos fatores que
podem agravar a vulnerabilidade desse adolescente.
Por exemplo, em situagdes em que ha comunicagdo
insuficiente e ma compreensdo pelo adolescente,
ha risco de o paciente se sentir isolado, desconfiado
e ansioso 33,

O artigo 103 do Cédigo de Etica Médica (CEM)
especifica que os adolescentes podem decidir sozi-
nhos pela realizagdo de consultas e exames, desde
que o profissional avalie que sdo capazes de enten-
der o seu ato e conduzir-se por seu proprio meio,
considerando o principio da autonomia34. Dessa
forma, os profissionais devem estar cientes das
normas que asseguram os direitos de seus pacien-
tes, visando seu melhor interesse®. Para Dickens
e Cook?, se o adolescente demonstra maturidade
para decidir sobre a problematica de sua saude-
-doencga assim como os adultos, pode desfrutar de
confidencialidade e direito a tratamento de acordo
com seus desejos. Na pratica assistencial, o médico
deve respeitar a individualidade de cada adolescen-
te, mantendo postura de acolhimento, centrada em
valores de saude e bem-estar do jovem e também
respeitando o principio da autonomia®’.

Se normalmente o direito legal de consenti-
mento para tratamento e decisGes médicas compete
aos pais ou responsavel legal do adolescente, a lite-
ratura registra que também hd muitos casos em que
adolescentes podem fornecer seu proprio consen-
timento3>3%, Em caso de violéncia sexual, suspeita
ou confirmagdo de maus-tratos contra criangas ou
adolescentes, o registro da violéncia é obrigatério,
exigindo a¢do conjunta com o Conselho Tutelar3?.
As leis também tratam de assuntos relacionados,
como deveres de proteger o sigilo médico>°, pois a
confidencialidade com adolescentes pode ser ética
e profissionalmente desafiadora3!*°. Para Michaud
e colaboradores?, ndo é possivel tomar decisGes
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seguindo procedimentos ou principios rigidos, mas
a ponderacdo e o bom senso devem estar sempre
presentes. Assim, evidencia-se, na pratica clinica di-
recionada ao publico em questdo, a necessidade de
se considerar aspectos éticos e particularidades de
cada situagao.

Tomada de decisdo de adolescentes referente a
sexo, reprodugdo e género

Destaca-se nesta categoria a questdo do
transtorno de identidade de género, ou transe-
xualidade %22, caracterizado como disturbio psiquico
em que o sujeito apresenta divergéncia de sua iden-
tidade sexual e de género em relagdo a seu sexo
bioldgico, sendo diagnosticado em qualquer fase de
vida“*.

Alguns autores abordaram a necessidade de
se aconselhar e acompanhar os adolescentes nessa
circunstancia. Destaca-se, igualmente, que trata-
mento definitivo, como cirurgia de redesignagdo
sexual, deve ser adiado até a idade adulta (a partir
de 18 anos), pois inclui agdes que afetam os direitos
futuros do menor e suas escolhas de vida. Indica-se
a realizagdo de intervengdes parcialmente irrever-
siveis, como tratamento de feminizagdo (implante
de préteses mamarias) ou masculinizagdo (mastec-
tomia e histerectomia), a partir dos 16 anos com o
consentimento dos pais?.

Estudo com objetivo de explorar a questdo
da capacidade do adolescente de consentir com
cuidados de saude relacionados a transexualidade
foi aplicado na Colémbia e nos Estados Unidos. O
primeiro pais se destacou por ter aprovado lei que
restringe a abrangéncia dos pais na tomada de
decisdes médicas nessas circunstancias, sendo o
adolescente considerado sujeito ativo do processo.
Isso ocorre por meio da obten¢do do consentimento
qualificado, que considera os seguintes parametros:
exigéncia e urgéncia do procedimento; risco e o
quanto o procedimento é invasivo; idade e grau de
autonomia da crianga/adolescente 2.

No Brasil, essa questdo foi recentemente
abordada em portarias do Ministério da Saude.
Iniciou-se com a Portaria MS 1.707/2008%, que
descrevia medidas minimas para o acompanhamen-
to e tratamento humanitdrio do transexual, assim
como reconhecia a necessidade de regulamentar
procedimentos de transgenitalizagdo pelo Sistema
Unico de Sautde (SUS). A Portaria MS 859/2013 %,
que ampliava o acesso a atendimento a transexuais,
permitindo o inicio da hormonioterapia aos 16 anos
com autorizagdo dos pais e apds acompanhamento
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multidisciplinar, foi suspensa. Atualmente, esta em
vigor a Portaria MS 2.803/2013*, que regulamen-
ta o inicio da hormonioterapia a partir dos 18 anos,
e procedimentos cirdrgicos podem ser iniciados
aos 21 anos, desde que haja indicacdo especifica
e acompanhamento prévio por dois anos em ser-
vico especializado. Enfoca também a questdo de
procedimentos de transgenitalizacdo em carater ex-
perimental pelo SUS.

O Conselho Federal de Medicina, mediante
Resolugdo CFM 1.955/2010%°, também discorre so-
bre o assunto e estabelece condigdes minimas para
a realizacdo do procedimento. Respondendo a du-
vida da Defensoria Publica do Estado de Sdo Paulo,
o Parecer 8/2013 do referido 6rgdo* manifesta-se
favoravel ao tratamento hormonal de adolescentes
de 16 anos, além de apoiar a assisténcia em centro
especializado com recursos necessarios para diag-
nostico correto e integralidade da atencao.

Assim, observa-se que no Brasil as discussdes
e leis sobre a temdtica sdo recentes e identifica-se
a necessidade de aprofundar o debate, visto que
é assunto complexo que envolve diferentes pon-
tos de vista. A discussdo revela-se especialmente
intrincada porque aborda dois tdpicos delicados:
transexualidade e adolescentes, ou seja, sujeitos
vulneraveis pela condigdo psiquica e idade. Somado
a isso existe o fato de que, cada vez mais, os profis-
sionais da saude deparam com situagdes como essa,
e necessitam de orientagdo clara e pautada em leis
especificas e consistentes.

Outro item que ficou evidente nos artigos
que englobam a categoria aqui discutida foi saude
sexual e reprodutiva, especificamente tratamento
confidencial de doengas sexualmente transmissi-
veis (DST), aborto e contracepgdo?*?2, Segundo as
normas internacionais de direitos humanos, os ado-
lescentes tém direito a confidencialidade e acesso
a servicos de saude sexual e reprodutiva, podendo
consentir ou ndo aos cuidados, particularmente em
casos de DST e gravidez. Porém, muitas vezes a le-
gislacdo julga os adolescentes incapazes de tomar
decisdes de maneira autébnoma, considerando apro-
priada a participacdo dos pais e/ou representantes
legais no processo. Percebe-se assim violagdo de di-
reitos a privacidade e autodeterminagdo 2.

Para Romero e Reingold? e Beh e Pietsch?,
existem varias discusses visando equilibrio entre
direitos dos adolescentes para tomar decisdes au-
tonomas e confidenciais relacionadas a sua saude
e direitos dos pais. Esses autores afirmam também
que, de acordo com experiéncias clinicas, os jo-
vens tém capacidade de tomar decisOes igual a de
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adultos. Porém, advertem que as leis continuam a
limitar sua capacidade em muitas situagdes relacio-
nadas aos cuidados de saude. Portanto, identifica-se
dicotomia em relacdo aos adolescentes, dado que
se espera que sejam pessoas responsaveis pelos
seus atos e sua vida, mas nao hd legitimagdo dos
seus direitos.

Ultimamente, observa-se esfor¢o por parte do
governo brasileiro em formular politicas que os con-
siderem sujeitos de direitos, cidaddos capazes de
tomar decisdes responsaveis nesse campo. Porém,
também se identifica inconsisténcia na legislacdo .
Segundo o Cddigo Civil Brasileiro, o adolescente
atinge a maioridade aos 18 anos, limite etdrio que
se contrapGe a permissdo de votar a partir dos 16
anos“®. As diretrizes nacionais de Atengdo Integral
a Saude de Adolescentes e Jovens fundamentam-se
nos direitos humanos, sendo criangas e adolescen-
tes reconhecidos nesses documentos como sujeitos
sociais, portadores de direitos e garantias proprias,
independentes de seus pais e/ou familiares*.

Em relagdo a sexualidade também existe con-
trovérsia. O Estatuto da Crianga e do Adolescente*°
preconiza que os direitos basicos de saude e liber-
dade predominam sobre qualquer outro que possa
prejudica-los. E permitido ao médico definir com o
adolescente métodos de anticoncepgdo, incluindo
contracepg¢do de emergéncia, se ndo ha evidéncias
de abuso sexual. Isso também esta fundamentado
no CEM, quando refere que é direito do paciente (...)
decidir livcemente sobre método contraceptivo°.
Segundo o Cdédigo Penal Brasileiro®!, manter rela-
¢Bes sexuais com menor de 14 anos configura crime
de estupro, estando a violéncia relacionada a idade
e, especialmente, a vulnerabilidade da vitima. En-
tretanto, isso se contrapde a realidade social atual,
uma vez que grande parte dos adolescentes inicia a
atividade sexual antes dessa idade .

Percebe-se, portanto, que ha divergéncias entre
pressupostos legais e praticas sociais. Diante dessa
disparidade é fundamental que questdes relativas a
sexualidade adolescente sejam equacionadas e so-
lucionadas considerando os principios da bioética
(beneficéncia e ndo maleficéncia), visando a sexuali-
dade prazerosa e segura, respeito e confidencialidade,
desde que ndo cause danos. Por fim, outro tema
complexo e especifico abordado nesta categoria foi a
implantagdo de ovdcitos e coleta de tecido ovariano,
com vistas a restauragdo da fertilidade de adolescen-
tes com cancer e submetidas a diversos tratamentos
gue, muitas vezes, culminam em infertilidade.

Algumas consideracGes éticas pontuadas con-
cerniam a seguranga do procedimento. MedicagGes
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utilizadas para estimular ovécitos podem aumentar
a gravidade do tumor e adiar a quimioterapia, e o
armazenamento de ovdcitos traz risco de anoma-
lias cromossOmicas. Em contrapartida, os riscos sdo
justificados pelos beneficios do efeito psicoldgico
positivo a adolescente que vé ressurgir, com essa
técnica, a possibilidade da fertilidade. E evidente a
necessidade de mais pesquisas e de se criar politicas
que abordem os direitos futuros do paciente, em
relacdo a disponibilidade dos gametas e a¢des rela-
cionadas a isso, como a forma de proceder em caso
de morte?°. Questdes técnicas, como a viabilidade
de procedimentos de preservagdo da fertilidade,
sdo abordadas na literatura®>>®* em detrimento das
questdes éticas. Isso pode ser justificado pela in-
cipiéncia do tema, estando muitas das técnicas
relacionadas a ele ainda em fase de teste. Entretan-
to, ao trazer a tona aspectos éticos relacionados a
tematica, este estudo busca contribuir com o estado
da arte e indicar a necessidade de intensificar dis-
cussOes a respeito.

Consideragoes finais

Este estudo identificou, por meio de andlise
da literatura cientifica, trés categorias sobre aspec-
tos da bioética relacionados a vulnerabilidade dos
adolescentes: em relagdo a participagdo em pes-
quisas, as decisdes médicas e a tomada de decisdo
referente a sexo, reproducdo e género. Na primeira
categoria, evidenciou-se a necessidade de conside-
rar a compreensdo psicocognitiva do adolescente
e sua autonomia para participar de pesquisas. Na
segunda, a maioria dos estudos discutiu que adoles-
centes, mesmo sendo considerados competentes e
capazes de tomar decisOes relacionadas as rotinas
em familia e em situagGes de saude, ndo possuem
autonomia quando se trata de situa¢des relacio-
nadas as decisdes médicas. Por fim, na categoria
relativa a tomada de decisdo referente a sexo, repro-
dugdo e género, identificaram-se questdes relativas
a transtorno de identidade de género ou transexua-
lidade; discrepancias entre pressupostos legais e
praticas sociais referentes a sexualidade; e aspectos
relativos a tomada de decisdo sobre diversos proce-
dimentos visando a manutengdo da fertilidade em
adolescentes com cancer.

Percebe-se, por fim, falta de consenso e leis
definitivas que estabelecam critérios exatos sobre a
participacdo de adolescentes em pesquisa e pratica
clinica. Cada individuo e cada situagdo sdo diferen-
tes e necessitam de abordagem contextualizada.
Por conseguinte, os profissionais da area da saude,
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além de gestores do direito, professores, pedagogos entre o respeito a autonomia e a protecdo contra a
e sociedade em geral, devem estimular a discussao vulnerabilidade dos adolescentes, buscando, assim,
sobre os varios aspectos relacionados a ponderacédo assegurar seus direitos e fortalecer sua cidadania.
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Anexo

Tabela 1. Caracteristicas dos estudos incluidos na revisdao quanto a vulnerabilidade de adolescentes relacionada
a pesquisa, decisGes médicas e tomada de decisdo referente a sexo, reproducdo e género

Autor, ano, categoria e
delineamento do estudo

Hunfeld, Passchier; 2012 %

Categoria |
Revisdo de literatura

Resultados/considerac¢des

Avaliagdo por meio de revisdo sistemdtica do nivel de conhecimento e
compreensao de criangas e adolescentes sobre a pesquisa em que participaram.
Foram avaliados a compreensdo sobre a finalidade do estudo e aspectos
emocionais e psicoldgicos. No geral, a compreensdo da finalidade do estudo
foi razoavel, e o entendimento aumentou com a idade. A investigagdo sobre a
experiéncia da carga emocional era escassa, mas verificou-se que quando as
pesquisas envolviam procedimentos invasivos relacionados com desenvolvimento
sexual, a carga emocional era mais onerosa. Apenas um estudo avaliou os riscos
psicolégicos.

Ott, Rosenberger, Fortenberry;
2010%

Categoria |
Estudo qualitativo

Levantamento entre pais de adolescentes sobre sua concepgdo dos beneficios da
participagdo de seus filhos ou dependentes legais em estudo sobre sexualidade.
Os pais relataram como beneficio principal a relevancia cientifica, relagdes de
familiaridade com a equipe (vinculo) e autonomia do adolescente. Outros
motivos incluiram altruismo e pagamentos.

Ruiz-Canela e colaboradores;
20131

Categoria |
Revisdo de literatura

Os autores objetivaram avaliar criticamente diferentes fatores que poderiam
ser levados em conta na tomada de decisGes sobre a dispensa de autorizagdo
ativa dos pais na investigacdo observacional com adolescentes. Defendem que
a dispensa da autorizagdo ativa dos pais poderia ser aceitavel quando o risco
de dano é minimo; quando as questdes de investigacdo estdo relacionadas a
atividade para a qual os adolescentes ndo sao legalmente considerados criangas;
quando o risco de dano ou desconforto pode aumentar se a autorizagdo dos pais
é exigida, e quando o risco de desconforto é baixo porque o questionario ndo é
potencialmente ofensivo para alguns adolescentes e/ou para alguns pais.

Michaud e colaboradores; 2010

Categoria ll
Revisdo de literatura

Os conceitos delineados no artigo mostram que em situagbes éticas que
envolvem adolescentes ndo é possivel tomar decisdo seguindo procedimentos
ou principios rigidos, mas que a ponderagao e o bom senso devem sempre estar
presentes. Cada pessoa e cada situacdo é diferente e é necessaria abordagem
deliberativa para enfrentar dilemas éticos em cuidados de adolescentes. A
abordagem deliberativa é processo contextualizado e prudente que impede
qualquer pessoa de saltar imediatamente para “respostas e conclusdes dbvias”
muito baseadas em juizos pessoais, emocionais e tendenciosos. Em vez disso,
é avaliagdo cuidadosa do papel de todos os valores morais e suas prioridades
relativas, que sdoincorporados em cada um dos termos da decisdo, especialmente
em situagdes em que é elevado o risco de conflito entre varios valores.

Bluebond-Langner e colaboradores;
2010

Categoria ll
Relato de experiéncia

Pressuposto basico no envolvimento de individuos na tomada de decisGes
relacionadas aos cuidados de saude é que devem compreender riscos, beneficios
e resultados provaveis. Se os envolvidos sdo criangas, a questdo é se conseguem
entender as opgdes. Alguns profissionais utilizam a idade e o estdgio de
desenvolvimento da crianga como critério, mas o desenvolvimento dos individuos
ndo ocorre de maneira uniforme, e a idade ndo prediz necessariamente o grau de
conhecimento de uma crianga. Suas experiéncias com a doenga desempenham
papel maisimportante em sua compreensdo. Outro fatorimportante € a interagdo
entre adultos e criangas. Muitas vezes, as expectativas de um interferem nas do
outro, como nos casos em que as criangas acreditam que devem continuar o
tratamento porque ndo querem decepcionar seus pais. Outro ponto em questdo
é que criangas ndo sdo seres autbnomos, ou seja, qualquer abordagem que
envolva a perspectiva de criangas no processo de decisdo deve levar em conta
a perspectiva dos pais, pois tém responsabilidade legal e moral no cuidar dos
filhos. E importante, contudo, envolver as criangas na tomada de decisdes sobre
seus cuidados, deixando-a falar e ouvindo-a.
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Autor, ano, categoria e

delineamento do estudo

Manson; 2015*°

Categoria Il
Revisdo de literatura
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Resultados/consideracgdes

O artigo questiona que em muitas jurisdicGes os adolescentes tém o direito de
consentir com tratamento clinico, mas ndo tém o direito de recusar. Ou seja,
existe assimetria entre consentimento e recusa. A assimetria surge porque, em
alguns casos, a recusa de tratamento representa risco grave, ou até mesmo de
morte, e por isso alguns tedricos tém argumentado em favor da exigéncia de
maior nivel de competéncia do que a definida quando os riscos sdo baixos.

Dudzinski; 2004 %

Categoria lll
Analise ética normativa

O artigo considera promissoras a implantagdo de ovdcitos e a coleta de tecido
ovariano visando restaurar a fertilidade em adolescentes sobreviventes de cancer.
No entanto, aponta a necessidade de mais pesquisas antes de as adolescentes
serem matriculadas em ensaios clinicos para atender aos requisitos éticos.
Pondera que se deve assegurar que a intervengao nao prejudique a paciente, ndo
atrase o tratamento do cancer e garanta assentimento informado de pacientes
adolescentes e consentimento informado de seus pais ou tutores. Discorre ainda
sobre a necessidade de desenvolvimento de politicas sobre direitos futuros do
paciente para proteger seus gametas e de politicas que visem a disposi¢do desses
gametas em caso de morte. Além disso, afirma a necessidade de politicas que
protejam os pacientes de danos e assegurem seu direito a autodeterminagao.

Beh, Pietsch; 2004 *

Categoria lll
Revisdo de literatura

O artigo discorre sobre a existéncia de conflitos entre interesses das criangas e
dos pais ou responsaveis, da comunidade ou da sociedade em varios aspectos,
identificando polémicas, principalmente quando trata de sexo, reprodugdo e
género. Considera que o profissional deve sempre analisar a necessidade de
aprovacao judicial ou considerar os casos em que o interesse do Estado e da
crianga possa substituir a autoridade dos pais.

Romero, Reingold; 2013 %

Categoria lll
Revisdo de literatura

O artigo discorre sobre a morosidade da Justi¢a da Coldmbia e dos Estados Unidos
em aprovar legislagdes que protejam explicitamente as decisdes de adolescentes
transexuais, no que concerne aos aspectos relacionados a sua sexualidade. O
autor destaca a decisdo de tribunais na Colombia, onde a jurisprudéncia restringe
a capacidade dos pais para tomar decisdes médicas relacionadas a género em
nome de seus filhos transgéneros.
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