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Abstract

This article presents the results of a study that
evaluated the knowledge and opinions of re-
searchers and adolescents that served as their re-
search subjects on the legal norms that regulate
the participation of the latter as research subjects,
the capacity of adolescents to make autonomous
decisions regarding participation, and the ado-
lescent experience after agreeing to take part in a
study. This was a qualitative study with a conve-
nience sample, the size of which was defined by
the criteria of informational redundancy. Inter-
views were conducted with three researchers who
had used adolescents as research subjects and
nine of these subjects. This number of interviews
was sufficient to reach informational redundan-
¢y. Data was collected through recorded semi-
structured interviews, with open questions. All the
researchers were familiar with some legal docu-
ment related to the participation of adolescents
as subjects of research. On the other hand, the
adolescents were surprised because they were not
aware of the existence of such documents. Howev-
er, they considered them necessary for their own
protection. In general, researchers and adoles-
cents believe that adolescents have the capacity to
decide autonomously to participate as research
subjects. The adolescents affirmed that they had
decided to volunteer conscientiously.
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Introducédo

Uma em cada cinco pessoas no mundo tem en-
tre 10 e 19 anos de idade — faixa etdria que cor-
responde a adolescéncia segundo a Organiza-
¢ao Mundial da Saide (OMS) 1. No Brasil, essa
é a faixa de idade de maior proporcao, de acor-
do com o censo demogrdfico realizado pelo Ins-
tituto Brasileiro de Geografia e Estatistica em
2000 2. Esses jovens sdo vitimas de vdrios pro-
blemas, tais como a gravidez indesejada, con-
taminacdo por DST (inclusive HIV) e mortes
por trauma.

Conseqiientemente, tem-se multiplicado a
necessidade de pesquisas que identifiquem fa-
tores associados a esses problemas e os expli-
quem. No entanto, os pesquisadores interessa-
dos em fazer pesquisas com adolescentes ndo
sabem como agir pela falta de clareza nos do-
cumentos que regulamentam os estudos com
pessoas nessa faixa etdria. Faltam informacoes
quanto a autonomia e capacidade dos mesmos
para dar seu consentimento informado.

O consentimento informado é uma das exi-
géncias presentes nas normas e regulamenta-
¢Oes 34,5 para realizar pesquisa com seres hu-
manos, existentes para proteger os sujeitos das
pesquisas de possiveis abusos. Uma das abor-
dagens bioéticas é o principalismo 6, que se ba-
seia, resumidamente, em quatro principios:
autonomia (ou respeito a pessoa), beneficén-
cia, ndo maleficéncia e justica.
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A obtencado do consentimento informado é
uma tentativa de preservacgdo do principio da
autonomia. Essa tentativa, em pesquisas en-
volvendo criancas e adolescentes, é observada
quando a Resolug¢d@o196/96 4 (p. 19) orienta que
se deve “cumprir as exigéncias do consentimen-
to esclarecido, através dos representantes le-
gais”. Entretanto, ndo foi encontrada uma nor-
ma nacional, que tenha poder de veto, especi-
fica para a participacdo de adolescentes em
pesquisa. A Resolugédo 196/96 4 bem como ou-
tros documentos identificados 3,7 referem-se
apenas as criancas ou as criancas e adolescen-
tes como sin6nimos. Além disso, é comum ser
utilizada a palavra “children” tanto para crian-
¢as quanto para adolescentes.

Pensando nisso, a Society for Adolescent
Medicine elaborou um guia sobre a realizagiao
de pesquisas com esse grupo especifico 8. Se-
gundo esse, para realizar estudos com adoles-
centes, deve ser considerada a necessidade de
equacionar a emergente independéncia para
tomar decisbes e a— ainda existente — necessi-
dade de protecdo desses individuos potencial-
mente vulnerdveis. No Brasil, os casos em que
o consentimento informado deve ser dado pe-
los representantes legais dos sujeitos — através
da assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) — sao aqueles cujos vo-
luntérios de pesquisa sao civilmente incapazes 4.

Para definir quem € incapaz, a Resolugdo
remete a legislacdo brasileira, ou seja, ao Cédi-
go Civil 9. Os artigos 3¢ e 40 do Cddigo Civil di-
videm os menores em dois grupos segundo sua
incapacidade. O primeiro inclui os menores de
16 anos, que sdo considerados absolutamente
incapazes (Artigo 39, I). Esses individuos de-
vem ser representados em seus atos da vida ci-
vil. O segundo é formado pelos maiores de 16 e
menores de 18 anos de idade, que sdo classifica-
dos como relativamente incapazes a certos atos
da vida civil ou a maneira de exercé-los (Artigo
40, I). As pessoas que se encontram nesse gru-
po devem ser assistidas em seus atos 9. Entre-
tanto, o Cddigo Civil ndo define os atos em que
esses menores sao relativamente incapazes.

Isso leva a uma dificuldade para o desen-
volvimento de pesquisas em que os participan-
tes sdo maiores de 16 e menores de 18 anos de
idade. Caso a participacdo como sujeito de uma
pesquisa faca parte dos “atos da vida civil” para
os quais os jovens sao relativamente incapazes,
0s que se encontram nessa faixa etdria deve-
riam dar seu consentimento juntamente com
seu representante legal.

Entretanto, hd outros aspectos a serem ques-
tionados como a autonomia. Autonomia deri-
va do grego auto — que significa préprio - e no-
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mos — que significa lei, regra, norma. Porém,
existem diferentes concepcdes desse conceito.
A tradicao kantiana a define como constitutiva
do individuo e estd relacionada a liberdade in-
dividual e a vontade. Ja para os utilitaristas, ela
tem bases no agir ttil, e ndo na vontade. Para
Emile Durkheim, autonomia é a interiorizacio
das normas 10,11, Entretanto, alguns pontos sao
comuns nas vdrias definicdes de autonomia: a
liberdade e a agao 10.

Esse conceito estd relacionado a capacida-
de de autodeterminacdo. Esta é fundamental
para a obtencao do consentimento informado.
A dificuldade, porém, € definir essa capacidade
no individuo. Em geral, considera-se o adulto
capaz; e apenas quando ele se contrapde aos
argumentos e procedimentos dos profissionais
é que se questiona a sua capacidade. E o caso
dos adolescentes? E possivel decidir quando o
adolescente adquiriu as caracteristicas que o
tornam um ser autdnomo? H4 situacdes em
que os adolescentes podem tomar decisdes por
si préprios? Frente a essas indagacoes, a auto-
nomia do adolescente para a tomada de deci-
sao deve ser avaliada individualmente 12.

Essa auséncia de defini¢coes dificulta a in-
clusdo de adolescentes em pesquisas, pois nao
estd claro se podem consentir sozinhos ou até
que ponto sdo necessdrias a autorizacao e assi-
natura de um responsével legal no TCLE. Este
trabalho apresenta resultados de um estudo
que avaliou o conhecimento e a opinido de
pesquisadores e de jovens sobre as normas le-
gais referentes a participacdo de adolescentes
como sujeitos de pesquisa; a opinido sobre a
capacidade dos adolescentes decidirem de for-
ma autdbnoma; e o processo vivenciado quando
aceitaram serem sujeitos da pesquisa.

Sujeitos e métodos

Foi realizado um estudo qualitativo utilizando
entrevistas semidirigidas para obtencao da in-
formacéao. A amostra foi intencional, incluindo
duas categorias de participantes, pesquisado-
res e jovens, selecionados em func¢do do seu
conhecimento e experiéncia relacionados a
participacao de adolescentes como sujeitos de
pesquisa. O tamanho amostral foi definido pe-
lo critério de saturacdo das informacdes 13,14,
Foram entrevistados trés pesquisadores, sendo
cada um responsdvel por uma pesquisa, e trés
jovens participantes de cada pesquisa, totali-
zando nove jovens. Ao completar esse nimero
de entrevistas, observou-se que o mesmo era
suficiente para cumprir o critério de saturacao,
entretanto, caso fosse necessdrio, novos sujei-



tos seriam selecionados. O termo “jovem” foi
utilizado, pois suas idades variavam entre 16 e
21 anos de idade, o que significa que nem to-
das eram adolescentes por ocasido da entrevis-
ta 1. Embora nao fosse critério de inclusao, por
coincidéncia, todos os participantes deste es-
tudo foram do sexo feminino, e todas as pesqui-
sas, nas quais as voluntdrias estavam envolvi-
das, relacionavam-se ao pré-natal, parto, puer-
pério. Isto dd uma certa especificidade aos re-
sultados, ndo permitindo generalizar para pes-
quisadores e adolescentes de sexo masculino
nem para jovens ndo gravidas.

Os seguintes critérios foram utilizados para
a selecao: (a) inclusao da pesquisadora — estar
realizando ou ter realizado, nos dois anos ante-
riores a entrevista, uma pesquisa que incluiu
individuos que ela considera/considerou ado-
lescentes. (b) Inclusdo da jovem — ser indicada
pela pesquisadora entrevistada; estar partici-
pando ou ter participado, nos dois anos ante-
riores a entrevista, como voluntaria de uma
pesquisa; ter sido considerada adolescente pe-
la pesquisadora; pais ou responsdveis legais te-
rem conhecimento sobre sua participacao na
pesquisa; ter 16 anos de idade ou mais quando
participou da pesquisa. Com a escolha dessa
faixa etdria, excluiram-se os menores conside-
rados absolutamente incapazes.

As pesquisadoras foram selecionadas se-
gundo a técnica “bola de neve” 14. A investiga-
dora entrou em contato com as pessoas indica-
das por outros pesquisadores, através de tele-
fone ou correspondéncia eletronica. Elas fo-
ram informadas sobre o estudo e responderam
algumas perguntas para identificar aquelas que
cumpriam os critérios de inclusao. Estas foram
convidadas a participar. Quando aceitavam,
era combinado o local, dia e hora em que pre-
feriam ser entrevistadas.

Ao término da entrevista com cada pesqui-
sadora, a investigadora solicitou que selecio-
nasse, através de sorteio com uma tabela de di-
gitos aleatdrios 15, trés adolescentes_admitidas
na sua pesquisa. Em seguida, era verificado se
cumpriam os critérios de inclusdo. As que cum-
priam foram contatadas pela pesquisadora,
que perguntou se aceitavam que a investigado-
ra falasse com elas. As que aceitavam indica-
vam como deveria ser feito o primeiro contato.
Durante o mesmo, a investigadora as convida-
va para participar deste estudo e combinavam
o local, dia e hora em que seria realizada a en-
trevista.

A técnica da entrevista semidirigida impli-
ca em utilizar um roteiro de perguntas abertas
relacionadas ao tema de interesse 16. Cada vo-
luntéria foi entrevistada individualmente pela
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investigadora. As entrevistas foram gravadas
utilizando dois gravadores simultaneamente.
As gravagdes foram transcritas por uma pessoa
e conferidas, numa segunda leitura, pela inves-
tigadora. Em seguida, o contetido de cada en-
trevista foi inserido no programa computacio-
nal The Ethnograph v. 5.0. A anélise dos dados
seguiu o modelo metodolégico proposto por
Minayo 17. Foi realizada uma andlise temdtica
que implica em “descobrir os ntcleos de senti-
do que compdem uma comunicagdo cuja pre-
senca ou freqiiéncia signifiqguem alguma coisa
para o objetivo analitico visado” 17 (p. 209).

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médi-
cas, Universidade Estadual de Campinas. To-
das as participantes do estudo, bem como seus
responsdveis legais, assinaram o TCLE, ficando
uma copia para si e outra com a investigadora.

Resultados e discussiao

A forma como foi feito o convite para as ado-
lescentes participarem na pesquisa, o processo
seguido para obter seu consentimento livre e
esclarecido, bem como quem assinou o TCLE
sao descritos a seguir.

Pesquisa 1: a primeira consulta de pré-na-
tal das adolescentes foi agendada com a pes-
quisadora, pois a pesquisa se desenvolveu no
ambulatério em que trabalhava. Durante essa
consulta, foi explicado que se estava realizan-
do uma pesquisa e era entregue uma cépia do
termo. Era solicitado que cada uma o lesse e, se
concordasse na participacao, que fosse assina-
do por ela e pelo acompanhante (se fosse o ca-
s0). S6 entdo respondia as perguntas do ques-
tiondrio e realizava as outras atividades exigi-
das pela pesquisa.

Pesquisa 2: o convite para participar foi rea-
lizado por uma assistente, no quarto da mater-
nidade, durante o pés-parto. Neste momento,
as adolescentes receberam informacdes sobre
a pesquisa, e as que aceitaram participar, fo-
ram entregues duas cépias do termo para leva-
rem para casa. As menores de 18 anos e que
disseram nao serem casadas eram orientadas a
respeito da necessidade dos pais ou responsa-
veis assinar o termo juntamente com elas. En-
tre 45 a 60 dias depois, a assistente comparecia
aresidéncia da adolescente, novamente expli-
cava sobre a pesquisa, conversava com o res-
ponsdvel (se fosse o caso) e solicitava que lhe
entregasse uma cépia do termo assinado. A se-
guir, realizava a entrevista.

Pesquisa 3: primeiramente, a pesquisadora
identificou as mées que tinham entre 13 e 18
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anos de idade e que moravam na regido que
correspondia ao distrito de satide selecionado.
Ela ou uma das assistentes foi na residéncia de
cada uma das maes. Explicava sobre a pesquisa
que estava sendo realizada e fazia o convite pa-
ra participar. Caso aceitasse, era solicitado que
o responsdvel assinasse o termo juntamente
com a adolescente. Caso dissesse ser casada,
apenas ela assinava o termo. Em seguida, era
realizada a entrevista.

Com relacgdo ao processo vivenciado ao dar
o consentimento, foi perguntado as jovens so-
bre como ficaram sabendo da pesquisa; se al-
guém havia explicado os objetivos da mesma;
se haviam assinado um termo e se lembravam
os contetddos do mesmo. Freqiientemente, as
jovens nao se recordavam e nao sabiam res-
ponder sobre alguns dos itens. O local e 0 mo-
mento em que o convite foi feito, bem como o
fato de as explica¢des terem sido dadas mais de
uma vez estiveram relacionadas com o que elas
se lembravam de terem sido informadas. As que
se recordaram melhor foram aquelas em que o
convite e as explicacdes foram dados durante a
internacdo no hospital e, novamente, depois
nas suas casas. Uma provével interpretacdo pa-
ra esse dado € o fato de o consentimento infor-
mado ter sido obtido sob a 6tica de um proces-
so, e ndo simplesmente como o cumprimento
de uma etapa da pesquisa através da assinatu-
ra do TCLE 18.

Apenas duas jovens relataram ter assinado
o termo juntamente com algum responsdvel,
apesar de grande parte ter menos de 18 anos
de idade na época em que participou da pes-
quisa. Uma delas ndo se recordou de ter assi-
nado o termo. As participantes mencionaram
poucos assuntos quando perguntadas sobre o
contelido do termo. Autorizacao, voluntarieda-
de, sigilo, objetivos, riscos e beneficios foram
alguns dos assuntos lembrados, mas nenhuma
citou dois ou mais assuntos, ou seja, se lembra-
ram apenas de um deles.

O fato de as pesquisadoras e as jovens te-
rem assinado um TCLE para participar do estu-
do pode ter sugerido as respostas. Essa possi-
bilidade também foi apontada por Hardy et
al. 19 no artigo em que se apresentam resulta-
dos sobre a forma como os pesquisadores ha-
viam obtido o consentimento informado, pois
as autoras também os convidaram a participar
utilizando um TCLE.

Além de informarem sobre o que se recor-
davam da sua participacdo na pesquisa, elas
relataram os motivos que as levaram a aceitar
participar da pesquisa, entre os quais predomi-
nou o desejo de colaborar e de se informarem.
Outras razdes foram nao ter motivos para recu-
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sar e terem sido bem tratadas e ouvidas pela
pesquisadora. Uma jovem aceitou pois foi in-
fluenciada pela tia que a estava acompanhan-
do e porque teve vergonha de se recusar: “... ela
[a pesquisadoral sé falou assim pra mim: que
tinha que fazer. Eu falei que tudo bem porque eu
ndo tinha nada contra, e ela me deu muito con-
selho sobre minha gravidez” (J.1.2). “Eu fiquei
meio em duvida se eu participava ou néo, e ela
(tia] falou: vai ndo custa nada fazer. Ai eu pe-
guei e fiz. (...) Eu acho que mais porque eu fiquei
com vergonha de falar que ndo. Néo é bem por-
que eu queria” (J.1.3).

Uma discussdo constantemente abordada é
a questao da relacao de poder entre pesquisador
e voluntdrio de pesquisa. A Resolugdo 196/96 4
mostra essa preocupacao ao definir o consen-
timento livre e esclarecido como a anuéncia do
sujeito de pesquisa livre de subordinacao, de-
pendéncia ou intimidacdo. Porém, essa relacao
é desde sua origem desigual, uma vez que (ge-
ralmente) é o pesquisador quem procura o vo-
luntdrio. Essa desigualdade pode se acentuar
quando o voluntdrio de pesquisa é ao mesmo
tempo paciente 18. Esse aspecto, em um pafs
como o Brasil onde os individuos aguardam
um tempo excessivo para serem atendidos pe-
las instituicdes publicas de satide, pode se acen-
tuar uma vez que, em geral, as pesquisas ocor-
rem nessas instituicdes. Em uma sociedade em
que ha maior dependéncia dos membros fren-
te as autoridades, no caso os pesquisadores, a
voluntariedade pode ser substituida por obe-
diéncia 18. Esse aspecto pode ser observado
nas falas das pesquisadoras, que apontaram
para o fato de algumas adolescentes ndo terem
autonomia para se negar a participar da pes-
quisa: “... elas talvez ndo tinham autonomia,
nesse momento, para dizer nao. Néo se sentiram
obrigadas, mas, também, eu acho que elas néao
tinham motivo para dizer ndao” (P.1).

Cabe ao pesquisador esforcar-se para redu-
zir a desigualdade de poder, ele deve tentar ga-
rantir que a pessoa tenha aceitado participar
pelo desejo de fazé-lo, e nao apenas pela au-
séncia de motivos para se negar ou por vergo-
nha de se recusar a participar. Portanto, a ob-
tencao do consentimento esclarecido deve ba-
sear-se na autonomia e na autodeterminacgao
do individuo. Sem a presenca desses aspectos,
a validade do consentimento é questionavel 18.
Logo, ndo é suficiente conhecer e seguir as nor-
mas para a realizacdo de pesquisa; € preciso
compreendé-las em profundidade.



Conhecimento sobre normas para
a realizacdo de pesquisas com adolescentes

Todas as pesquisadoras citaram a Resolugdo
196/96 4, porém uma delas mencionou também
o Estatuto da Crianga e do Adolescente 20 e o
Cddigo Civil 9. Apesar de somente a Resolugédo
fazer referéncia a participagdo de adolescentes
em pesquisa (Capitulo IV, item 3a), ela baseia-
se no Cdodigo Civil 9 e no Estatuto da Crianga e
do Adolescente 20. Também foi perguntado as
jovens se conheciam ou se tinham ouvido falar
arespeito de alguma regra ou norma a ser cum-
prida pelos pesquisadores quando fazem pes-
quisas cujos voluntdrios sao adolescentes, ap6s
terem sido informadas pela investigadora a res-
peito da existéncia das mesmas. Apenas uma
disse que foi informada sobre esse aspecto
quando convidada a participar da pesquisa.
Elas nao imaginavam o contetido dessas nor-
mas ou regras, entretanto, as consideraram ne-
cessdrias para proteger os adolescentes.

Uma delas disse que nao achava muito ne-
cessdrias as normas, e sim que o pesquisador
saiba como falar com adolescentes: “pra con-
versar com adolescentes sempre tem aquela coi-
sa de ser calmo... Eu acho assim, ndo é tanto a
lei. Para fazer uma pesquisa com adolescente, a
pessoa tem que estar bem instruida sabe, por-
que ndo é tdo fdcil, né?” (J.1.4).

A necessidade de um didlogo claro com o
adolescente também foi ressaltada por uma
pesquisadora, esse aspecto deve ser observado
com qualquer voluntdrio de pesquisa, e ndo
apenas com adolescentes: “é tentar explicar de
uma forma que a pessoa consiga primeiro en-
tender e consiga se sentir a vontade para querer
saber mais, né. Para entender melhor o que estd
sendo explicado e até decidir para ndo partici-
par (...) Eu acho que o consentimento € isso, néao
é a assinatura, ndo é a gente ter a seguranga le-
gal que a gente cumpriu uma etapa da pesqui-
sa, mas a pessoa saber do que ela estd partici-
pando” (P2).

Consentimento informado

Apesar de uma das pesquisadoras considerar a
obtencao do consentimento informado como
um processo, as outras consideraram que o
mesmo era obtido com a simples assinatura do
TCLE. Hardy et al. 21 concluiram, num estudo
sobre o consentimento informado e a experién-
cia de pesquisadores, que estes confundiram o
TCLE assinado com o cumprimento do concei-
to de obtencdo de consentimento esclarecido.
Outro autor 18 considerou que o consenti-
mento informado se obtém através de um pro-
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cesso. Esse é composto de: precondic¢des (ca-
pacidade para entender e decidir; voluntarie-
dade no processo de tomada de decisao), ele-
mentos da informacao (explicacdo sobre riscos
e beneficios; recomendacado de uma alternati-
va mais adequada; compreensao sobre riscos,
beneficios e alternativas) e elementos do con-
sentimento (decisdo em favor de uma opg¢ao,
dentre um minimo de duas propostas; autori-
zacao para a realizacdo dos procedimentos pro-
postos).

A assinatura do termo é apenas uma etapa
do processo de obtencdo do consentimento in-
formado. Todas as pesquisadoras citaram a ne-
cessidade da assinatura do termo por um res-
ponsavel, caso o participante seja menor de
idade. Uma delas acreditava que o responsével
poderia ser um adulto que estivesse acompa-
nhando o adolescente. Entretanto, segundo a
Resolugdo (Capitulo III, item 3g), a assinatura
deve ser do responsdvel legal pelo menor 4:
“...0s menores [de idade] teriam que estar sendo
acompanhados ou, talvez com um responsdvel,
ou com um adulto (...) Precisa que um respon-
sdvel também esteja assinando esse documento.
Que esse responsdvel sendo maior de idade: sen-
do mae, marido, um adulto né?” (P.1).

Somente uma pesquisadora assinalou que
a Resolugdo 196/96 exige a assinatura dos res-
ponsdveis caso o sujeito ndo tenha capacidade
civil (Capitulo II, item 16) e, portanto, a neces-
sidade de se recorrer ao Cddigo Civil para en-
contrar a definicdo de individuos incapazes le-
galmente. No entanto, nao citou a falta de defi-
nicdo de quem € “relativamente incapaz” no
mesmo Codigo 9, relevante para compreender
a capacidade legal dos mesmos.

“A assinatura do consentimento livre e es-
clarecido e toda informagdo sobre a pesquisa
deve ser feita para ele. Ele deve assinar, mas,
também, deve ter a concorddncia dos pais, ou
do responsdvel legal. E, de acordo com o Cédigo
Civil brasileiro, essa autonomia é adquirida de-
pois dos 18 anos (...) A Resolugdo coloca o me-
nor que ndo tem autonomia, ndo tem capacida-
de civil e ai a gente tem que ir até o Codigo Civil
para saber quem € esse menor que ndo tem au-
tonomia civil” (P.2).

Opinido sobre a necessidade de assinatura
do responsavel legal no TCLE

Uma pesquisadora considerou adequada a ne-
cessidade de autorizacao, através da assinatu-
ra, dos responsdveis para que o adolescente
participe como voluntdrio de pesquisa: “entdo,
eu acho que é necessdrio sim. (...) Se a gente for
pensar no adolescente como cidaddo, pensar no
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Estatuto da Crianga e do Adolescente, néo espe-
cificamente em pesquisa; é uma pessoa que estd
sob a guarda, a tutela e a responsabilidade de
outra — de um adulto. Nao que ele nédo tenha
capacidade para decidir e de escolher, mas uma
pesquisa é um experimento cientifico! (...) Eu
concordo plenamente com esse artigo da Reso-
lugdo. Sempre!” (P2).

Semelhantemente, duas jovens afirmaram
que, se o adolescente for dependente dos pais,
ele deve pedir autorizacdo: “depende, né? Se vo-
cé estiver morando dentro da casa deles, sendo
sustentado por eles, ai sim [os pais devem assi-
nar o TCLE]” (J.2.3).

Uma das pesquisadoras ressaltou que, no
processo de obtencdo do consentimento, deve
garantir-se que o individuo tenha compreendi-
do as informacdes fornecidas e que o adoles-
cente tem capacidade para decidir. Porém, ela
concordou com a exigéncia da assinatura do
responsdvel pelo fato de o menor estar sob a
guarda de um responsdvel. As outras conside-
raram a exigéncia de assinatura do responsdvel
legal inadequada em alguns casos: “mas eu acho
que para participar de uma pesquisa, eu acho
um pouquinho exagerado vocé ter que pedir pa-
ra o responsdvel que assine (...) Mas em uma
pesquisa em que a participagdo é a resposta de
um questiondrio, isso eu acho que ndo teria as-
sim uma diferen¢a” (P.1).

As jovens foram questionadas sobre sua
opinido a respeito da exigéncia da assinatura
do termo pelo responsavel legal autorizando
sua participacao. Elas consideraram necessd-
rio que seus pais soubessem da participacao,
mas que seu papel ndo era de proibir nem auto-
rizar. “Eu acho que deveria ser decisao do ado-
lescente proprio, porque é uma pesquisa ndao é
nada mais, o nome ndo vai ser revelado nem
nada, eu acho que ndo tem problema. [Os pais
tém que] estar consciente que é uma pesquisa
sobre adolescentes, né? Mas ndo ficar sabendo
tudo o que ocorre na pesquisa, qual o tipo de
pergunta que é feita, o que respondeu” (J.2.2).

Em um estudo que avaliou a opinido dos
pais e dos filhos (menores de idade), inscritos
em pesquisas de suscetibilidade genética, so-
bre consentimento informado, a visdo geral
dos adolescentes foi a de que eles deveriam ter
o controle sobre qualquer decisdo que os en-
volva. No entanto, eles acreditavam que crian-
¢as mais novas que eles tém menos capacidade
de tomar decisdes 22.

Apesar de as pesquisadoras terem mencio-
nado que cabe aos adolescentes decidirem a
respeito de sua participacdo na pesquisa, con-
sideraram complexo simplesmente suspender
a necessidade da assinatura do representante
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legal, quando se tratasse de pesquisas que nao
fossem de opinido: “é ai é que td, né? A partir do
momento que a gente autoriza, que vocé libera
para que esse adolescente possa estar respon-
dendo, vocé também vai estar expondo ele a
qualquer tipo de pesquisa. Entretanto, o que eu
penso é que se alguém tiver interesse de estar fa-
zendo alguma coisa nédo adequada, algum tipo
de pesquisa ndo adequada com esse adolescen-
te, ele nem vai pedir autorizagdo para mde e pa-
ra o pai (...) entdo, assim, eu ndo sei, como é que
a gente vai limitar: essa pesquisa pode, aquela
ndo pode (...) Eu sé acho que do jeito que estd,
estd muito complicado” (P.3).

No estudo de Geller 22, pais e filhos concor-
daram que a autonomia dos filhos para tomar
a decisao de participar de uma pesquisa depen-
de do risco associado a ela. Segundo os partici-
pantes, hd a necessidade do consentimento
dos pais para o adolescente participar de pes-
quisas cujos procedimentos sdo invasivos. Um
resultado semelhante foi obtido pelas entrevis-
tas, algumas jovens — apesar de ndo terem co-
nhecimento sobre os diferentes tipos de pes-
quisa — afirmaram que, se for uma pesquisa
semelhante a que tinham participado, nao ha-
veria problema dela decidir sozinha. Ou seja,
em pesquisas de opinido, elas poderiam deci-
dir sozinhas - mesmo sem o consentimento
dos pais: “é, desde que seja sobre essas coisas e
ndo seja nada de errado, eu acho que a gente
pode dar autorizacgdo sozinha” (J.1.3).

Tanto as opinides das pesquisadoras quan-
to as das jovens (sobre a necessidade da assi-
natura dos pais, ou responsdveis legais, para a
participacdo de adolescentes em pesquisa) po-
dem estar associadas a alguns fatores. Um de-
les pode ser o tipo de pesquisa pela qual esta-
vam envolvidas, todas eram pesquisas de opi-
niao e nao acarretavam nenhum risco vultoso.
Ha também a questdo de as pesquisadoras te-
rem em mente (quando responderam as per-
guntas) as voluntdrias de suas pesquisas (maes
adolescentes, muitas delas jd casadas), o que
pode ter proporcionado as pesquisadoras ob-
servarem essas adolescentes sob uma ética di-
ferenciada de outros adolescentes. Além des-
ses fatos, quando as jovens foram entrevistadas
para o estudo, elas jd ndo eram mais adoles-
centes (com excecao de duas).

Dificuldades

Apesar da particularidade do grupo estudado,
algumas dificuldades para se cumprir as exi-
géncias foram mencionadas. Na pesquisa de
Hardy et al. 23, mais da metade dos pesquisado-
res entrevistados considerou a Resolugdo 196/96



dificil de ser cumprida integralmente. No atual
estudo, uma pesquisadora citou o problema de
manter a confidencialidade e a privacidade
(Resolugdo 196/96 4, capitulo III, item 3h) da
fonte das informacdes (o adolescente) ao ter
que pedir que o responsdavel legal assine o ter-
mo: “se vocé tem uma pesquisa que vocé vai fa-
lar sobre aborto, sobre uso de drogas, sobre, en-
fim, sexualidade em geral, como é que vocé vai
chegar para uma mde e dar um termo de con-
sentimento desses? Sendo que vocé tem que co-
locar o titulo na carta de consentimento, de tu-
do da pesquisa, e ai? Ele [adolescente] vai ficar
a vontade?” (P3).

De fato, uma das jovens informou que seus
pais ficaram sabendo de sua participagdo na
pesquisa alguns meses depois, porque nao ti-
nham conhecimento sobre sua gravidez. Isso
ocorreu, pois as voluntarias da pesquisa que
ela participou eram adolescentes gravidas (ela
participou da Pesquisa 1): “[e seus pais ficaram
sabendo da sua participacdo na pesquisa?]
Ndo. Quando ela [mae] ficou sabendo que eu jd
estava grdvida, eu jd tava de uns quatro meses
para ld!l” (J.1.2).

Com relacdo a confidencialidade e privaci-
dade, as Guidelines for Research on Reproducti-
ve Health Involving Adolescents [Diretrizes para
Investigagdo em Satide Reprodutiva em que Par-
ticipam Adolescentes] 24 orientam que o adoles-
cente pode dar seu consentimento sozinho,
sem pedir autorizacdo dos pais. Se houver ne-
cessidade da assinatura dos pais no termo de
consentimento em uma pesquisa de satde re-
produtiva, eles podem ficar sabendo que seus
filhos sao sexualmente ativos.

As pesquisadoras também mencionaram
que o fato de o responsdvel ter que assinar o
termo pode ser uma barreira a participacdo do
adolescente, pois, muitas vezes, o adolescente
ndo estd acompanhado do responséavel. Isso
gera maior demanda de tempo no periodo da
coleta de dados na pesquisa, seja porque esse
adolescente é excluido da pesquisa, seja por-
que se aguarda o adolescente trazer o termo
assinado pelos responsdveis. Outra dificuldade
citada, tendo-se em vista pesquisas realizadas
com maes adolescentes, é o fato de muitas de-
las, ao terem filhos, estabelecerem uma uniao
estdvel com seus companheiros 25.

“Em muitos casos, essas adolescentes jd esta-
vam morando sozinhas com o bebé e o pai da
crianga, que também era outro adolescente, e
nesse caso, vocé vai pedir autorizagdo para
quem?” (P3).

Essa opinido mostra um desconhecimento
por parte das pesquisadoras, pois, segundo o
Codigo Civil 9, a incapacidade legal do menor
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cessa em alguns casos, como com o casamen-
to. Isso é vdlido ndo apenas para o casamento
civil, mas também para as unides estaveis.

Conhecimento e opinido a respeito
da faixa etéria da adolescéncia

Todas as pesquisadoras citaram a definicdo de
adolescéncia da OMS ! quando perguntadas se
conheciam algum documento como fonte de
defini¢do. Também citaram o Cddigo Civil9 e o
Estatuto da Crianga e do Adolescente 20. Ao ser
solicitada sua opiniao a respeito das defini¢coes
citadas por elas, pareceu nao se sentirem a von-
tade para falar a esse respeito. Para as pesqui-
sadoras, a faixa etdria para adolescéncia da
OMS 1 é muito ampla, e a idade nao é suficien-
te para se definir alguém como adolescente,
apesar de atentarem para a necessidade de se
adotar um padrao para se fazer pesquisas: “ah,
a gente acha 10 anos crianga ainda (...) Assim,
na prdtica, ninguém se sente adolescente com
19 anos. (...) Eu deixava entre 12 e 18 anos [ri-
sos]. A problemdtica estd nessa faixa etdria, ndo
é? E o que eu te dizia, é muito ampla. Entdo, de
repente, vocé tem quase criangas” (P.1). “Ndo, a
faixa etdria é um critério até comodo, né? Por-
que vocé se ampara, né? Vocé determina qual-
quer norma, qualquer procedimento nessa fai-
xa etdria. Agora, se a gente for pensar no concei-
to de adolescéncia, o significado que tem de mu-
dangas, né? (...) Se isso traria alguma implica-
¢do em pesquisa, ndo sei” (P2).

Para uma pesquisadora, o problema de o
pesquisador definir se o adolescente tem ou nao
capacidade de decidir autonomamente parti-
cipar da pesquisa poderia ser resolvido com a
diminuicdo da amplitude da faixa etdria da
adolescéncia: “se nao fosse tdo ampla, entdo eu
acho que poderia ser mais fdcil [definir a capa-
cidade de autonomia]” (P.1).

Autonomia

As pesquisadoras, ao serem questionadas so-
bre sua opinido a respeito da autonomia dos
adolescentes para aceitarem participar como
sujeitos de pesquisa, afirmaram ndo poder ge-
neralizar: “eu acho que ndo se pode dizer, de for-
ma geral, se eles todos tém autonomia (...) isso,
de autonomia, é muito particular, individual,
né? Obviamente que a maturidade vai levando
a uma autonomia, mas, ndo quer dizer que sen-
do menor [com pouca idade] ndo vai ter auto-
nomia” (P1).

Ao mesmo tempo consideraram que os ado-
lescentes ja poderiam tomar decisdes para par-
ticipar como voluntdrios de pesquisa, e ela ci-
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tou o exemplo daquelas que foram voluntérias
de sua pesquisa: “por que a gente vai conside-
rar que ela [a adolescente] ndo tem autonomia
se ela resolve iniciar sua atividade sexual? Mui-
tas vezes, a menina chega com 17, 16 anos é ca-
sada, e nos ndo temos mais a obrigagdo de pe-
dir acompanhante para ela, quando estd casa-
da” (P1).

Esse mesmo argumento pode se encontra-
do nas diretrizes para se fazer pesquisa em sau-
de reprodutiva com adolescentes como volun-
tarios 24. Segundo essas diretrizes, 0os pesquisa-
dores, ao suprimir a autorizacdo dos responsd-
veis, ndo cometem nenhuma transgressao juri-
dica, caso os adolescentes sejam sexualmente
ativos (ou estdo a ponto de sé-1o). Além de a pes-
quisa oferecer uma relagao risco-beneficio fa-
voravel. Uma pesquisadora afirmou que os ado-
lescentes tém essa capacidade de decisdo, ape-
sar de concordar com a exigéncia da assinatura
dos responsdveis legais: “eu acho que sim, mui-
ta gente diz que ndo, mas eu acho que os adoles-
centes tém sim [capacidade de decisao]. Mas, eu
acho que, volto a insistir nisso, desde que a gen-
te saiba como facilitar esse processo de pensar e
tomar a decisdo. Acho que nos devemos ser faci-
litadores (...) Eles decidem sobre muitas coisas
na vida deles, né? E eu acho que eles tém que ter
essa autonomia para decidir! (...) Agora, néo é
fdcil construir essa autonomia. E muito fdcil ob-
ter o consentimento [assinatura do TCLE], né?
Mas é muito dificil vocé ter certeza que a pessoa
entendeu e que ficou claro para ela” (P.2).

A maioria das jovens afirmou que se consi-
derava capaz de decidir sozinha se aceitava ou
ndo participar de uma pesquisa. Apesar de elas
se considerarem capazes, acreditavam que nem
todos os adolescentes o sdo, pois afirmaram
que nao sao todos que tém maturidade para is-
so. “Ndo, nem todos. Tém alguns [adolescentes]
que tém responsabilidade. Hoje em dia, bastan-
te ndo tem... é imaturo” (J.2.1).

De acordo com a literatura, autonomia esta
relacionada com a capacidade de autodetermi-
nacao e essa capacidade se amadurece durante
avida da pessoa 19, assim pode-se inferir que a
autonomia é adquirida de acordo com as vi-
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véncias de cada individuo. Portanto, nao cabe
a outros determinar a autonomia de alguém.
Segue-se, entdo, que todo ser humano tem di-
reito de tomar as decisoes relativas a si mesmo,
a menos quando traga prejuizo para outros in-
dividuos 11.

Enquanto os pesquisadores observarem a
bioética sob uma 6tica deontolégica, ou seja,
apenas como regras a serem seguidas, respei-
tar a autonomia dos adolescentes torna-se im-
possivel praticamente. Ter informacgdes sobre
as regras e normas para participagao de ado-
lescentes em pesquisa, sem conhecé-las em
profundidade, sem apreender o conceito de
consentimento livre e esclarecido, sem refletir
sobre qual concepcdo de adolescente estd pre-
sente, ndo € suficiente para garantir a partici-
pacdo auténoma como voluntdrio de pesquisa.

O conhecimento das pesquisadoras sobre
as normas para realizacdo de pesquisas com
adolescentes mostrou-se limitado, apesar de
estarem vinculadas a institui¢cdes universitd-
rias ou centros de pesquisa. Entretanto, as opi-
nides das participantes desse estudo nao re-
presentam o universo dos pesquisadores brasi-
leiros. Este estudo mostrou, também, algumas
dificuldades enfrentadas pelas pesquisadoras
que trabalham com voluntdrios de pesquisa
adolescentes.

Portanto, aponta para a necessidade de uma
discussdao ampla sobre a Resolugdo 196/96 e sua
aplicabilidade, especialmente a respeito da par-
ticipacao de adolescentes em pesquisas. Logo,
uma possivel sugestdo é que fosse elaborada
uma emenda a Resolugdo 196/96 especifica pa-
ra pesquisas em que os voluntdrios sao adoles-
centes. Também poderiam existir algumas for-
mas de informar os adolescentes sobre sua
participacdo em pesquisas, através de folhetos
explicativos numa linguagem acessivel a esse
grupo. E necessdrio que os adolescentes este-
jam informados sobre as normas para que,
quando convidados a participar de uma pes-
quisa, possam avaliar a qualidade das informa-
¢oes recebidas e assim decidir de forma real-
mente informada.



Resumo

Apresentam-se resultados de um estudo que avaliou o
conhecimento e a opinido de pesquisadoras e jovens,
que haviam sido sujeitos de suas pesquisas sobre as
normas legais referentes a participagao de adolescen-
tes como sujeitos de pesquisa; a capacidade dos ado-
lescentes decidirem de forma autonoma; e o processo
vivenciado pelos adolescentes quando aceitaram se-
rem sujeitos. O estudo foi qualitativo, com amostra in-
tencional, definida pelo critério de saturacdo das in-
formagaes. Entrevistaram-se trés pesquisadores que ti-
nham adolescentes como sujeitos de uma de suas pes-
quisas e nove destes jovens. Os dados foram coletados
através de entrevista semidirigida, gravada. Todas as
pesquisadoras conheciam algum documento legal re-
lativo a participagdo de adolescentes como voluntd-
rios de pesquisa. As jovens surpreenderam-se, pois nao
sabiam da existéncia das mesmas, entretanto, as con-
sideraram necessdrias para proteger os adolescentes.
Em geral, as pesquisadoras e as jovens consideraram
que os adolescentes tém capacidade para decidir de
forma auténoma participar como voluntdrios de pes-
quisa. As jovens afirmaram ter decidido sua participa-
¢do conscientemente.

Adolescente; Etica em Pesquisa; Consentimento Infor-
mado
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