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Resumo: O presente estudo buscou identificar estudos nacionais sobre aspectos éticos e
assinatura do TCLE em casos nos quais os individuos de pesquisa sdo adolescentes através de
uma revisdo sistematica da literatura nacional em trés bases de dados interdisciplinares:
Lilacs, Pepsic e Scielo Brasil. Realizou-se a analise de dois estudos através de quatro etapas:
leitura exploratéria, seletiva, analitica e interpretativa, gerando dois eixos tematicos: (1) A
capacidade de decisdo dos adolescentes pela participacdo na pesquisa: assinatura do TCLE;
(2) O conhecimento dos adolescentes sobre seus direitos enquanto participantes de pesquisa: 0
TCLE atende seu propoésito? A primeira categoria discute o principio de autonomia e sua
aplicacdo como principio ético. A segunda categoria discute os direitos dos adolescentes
enquanto participantes de pesquisa. E necessario mais clareza nos direcionamentos para a
resolucdo de conflitos e dilemas éticos que se colocam aos pesquisadores no campo de
pesquisa com esta populacdo particular.
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INTRODUCAO

A populacdo brasileira ja ultrapassa 190 milhdes de pessoas, segundo o Censo
realizado em 2010 pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Destas, 45.932.295
pessoas possuem entre zero e 14 anos de idade; 34.236.060 encontram-se entre 15 e 24 anos;
46.737.506 entre 25 e 39 anos; 34.983.120 entre 40 e 54 anos; 14.785.338 entre 55 a 64 anos
e 14.081.480 estdo com mais de 65 anos de idade (IBGE, 2011). Assim, considerando a

adolescéncia como um periodo do desenvolvimento humano situado entre os 10 e 19 anos de
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idade (WHO, 2011), os adolescentes brasileiros representam, em média, cerca de 20% de toda
populacgéo brasileira.

Este segmento populacional vem sendo alvo de diferentes acGes em saude publica,
uma vez que os jovens se encontram mais vulneraveis a ocorréncia de alguns problemas de
salde, como por exemplo, gravidez indesejada, uso de alcool e outras drogas, contaminacao
por DSTs (Aids), acidentes e mortes por trauma (BRASIL, 1996). Consequentemente,
Guariglia, Bento e Hardy (2006) pontuam o aumento de pesquisas que buscam identificar
variaveis que interferem na ocorréncia destes problemas, a exemplo dos fatores de risco e de
protecdo que contribuem para a promocdo da salde e prevencdo de doengas. No entanto,
pesquisadores que se dedicam aos estudos com adolescentes parecem apresentar alguns
conflitos e dilemas no que se refere aos documentos e cuidados éticos que regulamentam o
processo de coleta e analise de dados com pessoas nessa faixa etaria. Os conflitos e dilemas
parecem se concentrar, principalmente, em um dos quatros principios éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos: o principio de autonomia.

As Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos
pontuadas pela Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Salde, a Resolugdo 466/2012 e a
Resolucdo n. 016/2000 do Conselho Federal de Psicologia evidenciam que na realizacdo de
uma pesquisa com seres humanos é importante respeitar alguns cuidados éticos. Entre eles,
destaca-se a avaliacdo dos riscos e beneficios na realiza¢do da pesquisa, respeito a privacidade
e confidencialidade dos dados obtidos e o respeito a quatro principios: autonomia, nao
maleficéncia, beneficéncia e justica. No contexto de pesquisa, 0 principio da autonomia
possibilita que o individuo tome decisdes intencionais sobre participar ou ndo de um estudo,
levando em consideracdo apenas sua opinido e sem a interferéncia de fatores externos que
possam direcionar sua decisdo. O principio de ndo maleficéncia rege que a participacdo do
individuo na pesquisa ndo causara intencionalmente um dano a terceiros. O principio de
beneficéncia exige que a pesquisa se proponha a prevenir e/ou eliminar um dano e promover o
bem. O principio de justica enfatiza a necessidade de os pesquisadores se comprometerem a
tratar igualmente todos os individuos participantes e garantirem uma distribuicéo equitativa de
beneficios gerados pela pesquisa (LUNA, 2010).

Para garantir que estes cuidados éticos se concretizem, pesquisas envolvendo seres

humanos contam o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Este termo busca
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descrever os cuidados éticos tomados e oferecer o direito ao participante de exercer sua
autonomia frente a participacdo no estudo. Assim, o TCLE explicita 0 compromisso que o
pesquisador assume em garantir que nenhuma informacdo prestada sera divulgada sem a
autorizacdo prévia do participante (confidencialidade) e que todo o material coletado
permanecera sob sigilo profissional (privacidade). Além disso, o TCLE busca esclarecer o0s
objetivos e procedimentos metodoldgicos adotados, quais 0s possiveis desconfortos e riscos
que a pesquisa podera ocasionar ao participante e os beneficios esperados. O termo também
explicita a liberdade de decisdo do individuo em colaborar ou ndo com o estudo e garante a
possibilidade de desisténcia de participar no mesmo. Com a assinatura do TCLE, o
participante declara estar ciente das caracteristicas do estudo, aceita participar
voluntariamente e autoriza a utilizacdo das informac6es prestadas por ele para fins cientificos.
Ou seja, através da assinatura, exerce seu direito a autonomia e autodeterminacéo (DINIZ,
CORREA, 2001). Nesse sentido, é imprescindivel que o individuo participante compreenda
completamente todas as informacdes fornecidas, através de uma linguagem clara e acessivel.
Se esta compreensdo nao ocorrer € possivel questionar a validade do consentimento
(GUARIGLIA, BENTO, HARDY, 2006).

A assinatura do TCLE é devida a todo e qualquer individuo participante de pesquisa.
Entretanto, ha especificidades no que refere a sua assinatura em casos nos quais os individuos
de pesquisa sdo criancas ou adolescentes. Conforme a Resolucdo 196/96 e a Resolucdo
466/2012 (dispdem sobre revisdes periddicas a Resolucdo 196/96, conforme necessidades nas
areas tecnocientifica e ética), este publico é considerado civilmente incapaz de responder por
seus atos e, portanto, ndo aptos a decidir por sua participacdo ou ndo em uma pesquisa. Por
esta razéo a assinatura do TCLE e a devida autorizagdo para participar de uma pesquisa
devem ser dadas por um de seus responsaveis ou representantes legais. Neste sentido, para
esta Resolucdo, criancas e adolescentes ndo podem, em hipdtese alguma, assinar o TCLE e
participar de um estudo sem a devida autorizacdo de um adulto responsavel.

Entretanto, a Diretriz n°14 (GALLAGHER, 2004) descrita nas Diretrizes
Internacionais para Pesquisa Biomédica em Seres Humanos traz orientagbes contrérias,
enfatizando que existem casos onde o TCLE pode ser assinando pelo adolescente. Isto é
viavel em situacBes nas quais 0 jovem se mostra capaz de compreender as informacdes

descritas no TCLE e, portanto, em condi¢Oes de decidir ou ndo pela sua participagdo. A
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assinatura do TCLE por adolescentes também ¢é permitida em pesquisas nas quais 0
conhecimento sobre o tema do estudo por parte dos pais ou responsaveis pode questionar ou
intimidar o adolescente a participar. S80 0s casos nos quais 0 adolescente pode estar em
situacdo de risco familiar ou exposto a vulnerabilidades sociais. A partir do reconhecimento
de desafios e dilemas que se colocam aos pesquisadores que investigam esta populacdo, este
trabalho busca identificar os estudos nacionais que vém discutindo aspectos éticos e a
assinatura do TCLE em casos nos quais os individuos de pesquisa sdo adolescentes.
Identificar estudos que se preocupem investigar estas questfes é importante na medida em que
sera possivel detectar discussdes que podem direcionar atitudes éticas em pesquisas com

adolescentes.

1 METODO

Realizou-se, durante 0 més de novembro de 2012, uma revisdo sistematica da
literatura nacional publicada entre os anos de 2002 a 2012 sobre a ética em pesquisa com
adolescentes. A revisdo sistematica de literatura é a aplicacdo de estratégias cientificas que
limitam o viés de selecdo de artigos. Trata-se de uma sintese rigorosa de todas as pesquisas
relacionadas com uma questdo especifica (CILISKA, CULLUM, MARKS, 2001). A busca
foi realizada em trés bases de dados interdisciplinares: Lilacs - Literatura em Ciéncias da
Saude (http://regional.bvsalud.org/), Pepsic - Periddicos de Psicologia
(http://pepsic.bvsalud.org) e Scielo Brasil (http://www.scielo.br/).

Foi realizado um cruzamento entre os descritores: “ética”, “adolescente” e “pesquisa”.
Estes descritores foram escolhidos com base na busca nos Descritores em Ciéncias da Saude -
DeCs (http://decs.bvs.br/) devido a sua relagdo direta com o tema a ser investigado. Para
serem incluidos nesta revisao de literatura, os trabalhos encontrados deveriam: se apresentar
no formato de artigo, estar publicado em idioma portugués, ter sido publicado nos Gltimos 10
anos (2002-2012), estar disponivel na integra em uma das bases de dados consultadas e
apresentar como um dos objetivos principais a discussdo e/ou problematizacdo da ética em
pesquisa com adolescentes. Foram excluidos trabalhos que ndo atendessem a qualquer um
destes critérios. A presenca dos critérios de inclusdo definidos para esta revisdo foi
identificada através da leitura dos resumos dos artigos triados. Foram lidos na integra somente
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0s estudos que apresentavam como objetivo principal discutir sobre aspectos éticos em
pesquisa com adolescentes e assinatura do TCLE neste contexto.

Na base de dados Scielo Brasil foram triados um total de 13 estudos nacionais,
publicados na ultima década. Entretanto, nenhum deles atendeu os critérios de inclusdo desta
revisdo. Um estudo trouxe discussdes sobre questdes éticas no atendimento em saude do
adolescente e ndo aos cuidados eticos que perpassam a pesquisa desenvolvida com esta
populacdo (TAQUETTE et al., 2005). Os demais artigos encontrados ndo apresentaram em
seu desenvolvimento discusses sobre aspectos éticos envolvidos na realizacdo de pesquisas
com adolescentes, apenas citaram que 0s pesquisadores solicitaram a assinatura do TCLE e a
pesquisa passou por aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Instituicdo de
Ensino Superior (IES) na qual estavam vinculadas.

Na base de dados Pepsic foi identificado apenas um estudo nacional, publicado na
ultima década. Entretanto, este estudo ndo foi incluido nesta revisdo por ndo discutir sobre 0s
aspectos éticos em pesquisa com adolescentes. Este trabalho buscou identificar as praticas de
atencdo e cuidado do servico publico de satude com pacientes adolescentes que apresentavam
transtornos decorrentes do uso de alcool e de outras drogas. Esta pesquisa apenas citou a
importancia de uma postura ética do pesquisador, sem descrevé-la ou mesmo discuti-la
(SOUZA, 2008).

Na base de dados Lilacs foram encontrados 76 estudos publicados nos ultimos 10
anos. Destes estudos, foram excluidos 72 trabalhos: 24 por ndo disponibilizarem acesso ao
texto completo; um por estar publicado apenas no idioma inglés e 47 por se tratarem de
estudos empiricos nos quais as questdes éticas (autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e
justica) eram mencionadas somente como cuidados necessarios a serem adotados durante o
processo de coleta de dados e analise de resultados. Ndo havia nesses trabalhos descri¢cdes de
como estes principios foram respeitados durante o estudo.

Foram excluidos também dois estudos de revisGes de literatura que, apesar de se
propor a discussao dos aspectos éticos em pesquisas, ndo problematizavam estas questfes no
contexto de pesquisa com individuos adolescentes. Um trabalho discutiu artigos cientificos
sobre principios da bioética publicados em revistas odontoldgicas no periodo de 2002-2005
(COUTO et al., 2010). Outro estudo apresentou e discutiu 0s aspectos éticos da pesquisa
desenvolvida com criangas. Esse trabalho descreveu as estratégias de abordagem dos
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participantes considerando as necessidades infantis, seu processo de desenvolvimento e
caracteristicas individuais (SIGAUD, et al., 2009).

Por fim, a leitura dos resumos encontrados nas trés bases de dados possibilitou
identificar apenas dois estudos sobre desafios e dilemas éticos que perpassam a assinatura do
TCLE em pesquisa com individuos adolescentes. Ambos foram encontrados na base de dados
Lilacs (FERREIRA, SOUZA, 2012; GUARIGLIA, BENTO, HARDY, 2006). Esses estudos
foram analisados em quatro etapas: leitura exploratéria, seletiva, analitica e interpretativa
(GIL, 2006). Na leitura exploratoria, buscou-se conhecer os textos na tua totalidade. Na
leitura seletiva, realizou-se uma leitura aprofundada das partes que interessavam ao trabalho.
Na leitura analitica, as informacdes encontradas foram ordenadas de forma a identificar as
principais ideias dos artigos. Por fim, na leitura interpretativa, procurou-se estabelecer
relacbes entre o conteldo das publicacdes, agrupando-os em dois eixos tematicos: (1) A
capacidade de decisdo dos adolescentes pela participacdo na pesquisa: assinatura do TCLE;
(2) O conhecimento dos adolescentes sobre seus direitos enquanto participantes de pesquisa: 0

TCLE atende seu proposito?

2 RESULTADOS E DISCUSSOES

A revisdo sistematica da literatura nacional sobre aspectos éticos e assinatura do TCLE
na pesquisa com adolescentes permitiu a identificacdo de apenas dois estudos que
problematizaram estas questfes. Esse resultado salienta a importancia de questionarmos qual
0 conhecimento e a apropriacdo dos pesquisadores para trabalhar com esta tematica. Ainda,
até que ponto a assinatura do TCLE pelos pais ou responsaveis ndo significa apenas o
cumprimento de um requisito burocratico na pesquisa? Os pesquisadores compreendem a
assinatura do TCLE como um processo ou como uma regra a ser cumprida antes da coleta de
dados? Existe uma preocupacédo efetiva por parte dos pesquisadores no que diz respeito aos
seus deveres e a observancia dos direitos dos participantes adolescentes? Quais 0s
procedimentos tomados para que os cuidados éticos na pesquisa com adolescentes sejam
efetivados, uma vez que apenas a assinatura do TCLE pelos pais ou responsaveis ndo garante
isto? As categorias tematicas apresentadas procuram discutir algumas questdes referentes aos
aspectos éticos e assinatura do TCLE em pesquisa com adolescentes.
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2.1 A capacidade de decisdo dos adolescentes pela participacdo na pesquisa: assinatura
do TCLE

Esta categoria discute o conceito de autonomia e sua aplicagdo como principio ético a
ser respeitado em pesquisas com individuos adolescentes e pontua orientagdes sobre a
assinatura do TCLE descritas na Resolucdo 196/96 e nas Diretrizes Internacionais para
Pesquisa Biomédica em Seres Humanos. Esta categoria também problematiza as divergéncias
encontradas nestes dois documentos, apontando a falta de clareza sobre a assinatura do TCLE
que existe no meio cientifico que desenvolve pesquisas com a populacdo adolescente.

A Organizacdo das Nacbes Unidas evidencia que o conceito de autonomia esta
relacionado a capacidade de autodeterminacdo. Tal principio parte do reconhecimento de que
todas as pessoas possuem capacidade para determinar o seu préprio destino e, portanto, o
direito de agir livremente segundo sua propria consciéncia e valores morais (ONU, 2009). A
dificuldade, porém, é determinar como essa capacidade pode ser identificada no individuo.
Em geral, considera-se o adulto capaz, porém quando se refere aos adolescentes surgem
algumas duavidas: a partir de qual momento podemos considerar o adolescente como um ser
autbnomo e em quais as situaces que os adolescentes podem tomar decisfes por si proprios?
Essas indagacdes sugerem que a autonomia do adolescente para a tomada de decisdo deve ser
avaliada individualmente, uma vez que o desenvolvimento cognitivo e emocional do
adolescente que o habilita para tomadas de decisbes é determinado por questdes pessoais,
bioldgicas e contextuais particulares (GUARIGLIA, BENTO, HARDY, 2006).

No contexto de pesquisa cientifica, a autonomia para decidir sobre 0 comportamento
de participacdo ou ndo em determinado estudo acontece atraves da assinatura do TCLE. A
resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude é clara ao afirmar que os menores de 18
anos s6 podem ser incluidos em pesquisas com a assinatura do TCLE pelos pais ou
responsaveis. Para esta resolucdo, o processo de consentimento para um adolescente participar
de um estudo pode acontecer em duas situacdes. A primeira € aquela na qual o adolescente
estd acompanhado dos pais ou responsavel legal. Nesta situacdo o estudo deve ser explicado
tanto para o adolescente quanto para seu acompanhante e o convite para participacdo é
realizado especialmente ao adolescente. Caso aceite, o adolescente pode assinar um termo de
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assentimento, mas quem autoriza, de fato, sua participacdo no estudo sédo o0s pais ou o
responsavel legal, através da assinatura do TCLE. A assinatura do termo de assentimento é
recomendada para que os participantes menores de 18 anos se sintam incluidos no processo de
deciséo de participacdo no estudo (HIRSCHHEIMER, CONSTANTINO, OSELKA, 2010).
Entretanto, este termo ndo transfere ao adolescente a autonomia para decidir sobre sua
participacdo na pesquisa. Aliado a assinatura do termo de assentimento é necessaria a
assinatura do TCLE por pessoas adultas e totalmente capazes para tomar decisdes (BRASIL,
2002).

A segunda situacdo descrita na Resolucdo 196/96 refere-se aos casos nos quais 0
adolescente estd em um determinado local e encontra-se desacompanhado dos pais ou
responsaveis legais. Nesta situacdo, as explicacdes sobre objetivos da pesquisa e posterior
convite para participacdo no estudo é realizado diretamente ao adolescente. Nos casos em que
0 sujeito adolescente aceita participar da pesquisa, solicita-se sua assinatura no termo de
assentimento e a assinatura de seus pais ou responsaveis legais no TCLE. Entretanto, como 0s
adolescentes encontram-se desacompanhados dos pais ou responsaveis, é necessario que
levem o termo para ser assinado em outro local e entregar uma via ao pesquisador no
momento de coleta de dados. Somente ap6s estes procedimentos é que os dados podem ser
coletados e usados para fins de divulgacdo cientifica.

Permitir que individuos adolescentes participem de pesquisas somente ap0s assinatura
do TCLE por um adulto responsavel pode dificultar a realizacdo de estudos ou intimidar a
participacdo em determinadas pesquisas. Um dos motivos é que, por exemplo, na segunda
situacdo descrita, a probabilidade do TCLE assinado pelos pais ou responsaveis retornar para
0 pesquisador é menor do que se a assinatura fosse realizada no momento de coleta. Isto
porgue o adolescente pode esquecer-se de entregar ou de trazer o TCLE para o pesquisador no
momento em que se inicia a coleta de dados. Um segundo motivo é que, dependendo do tema
a ser investigado, o adolescente pode se sentir envergonhado de pedir aos pais ou
responsaveis a autorizagao para participar do estudo. (FERREIRA, SOUZA, 2012).

OrientacOes da Diretriz n°® 14, descrita nas Diretrizes Internacionais para Pesquisa
Biomedica em Seres Humanos (GALLAGHER, 2004), pontuam o segundo motivo como
capaz de impossibilitar ou intimidar a participacdo do adolescente em determinados estudos.
A diretriz postula que é aceitavel que o adolescente assine o termo em situagdes nas quais 0
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estudo apresenta um risco infimo aos jovens e esses possam compreender 0s objetivos,
justificativas e procedimentos metodolégicos do estudo. Nesses casos, se considera que O
jovem encontra-se em condicao de ter autonomia para assegurar sua participacao.

Estas divergéncias nas orientagdes sobre a assinatura do TCLE e falta de clareza nas
condicBes que determinam 0s casos em que € necessario ou ndo a assinatura do TCLE pelos
pais ou responsaveis legais geram dificuldades na operacionalizacdo da coleta de dados com
individuos adolescentes. A problematica da necessidade ou nao da assinatura do TCLE por
pais ou responsaveis, em casos nos quais 0s participantes da pesquisa sdo adolescentes, é
pontuada por Ferreira e Souza (2012). Estes autores descrevem o percurso metodoldgico de
uma pesquisa realizada por Freitas et al. (2011) sobre a aceitacdo e uso de métodos
contraceptivos em dois grupos de mulheres (intervencao e controle) com idades entre 10 e 49
anos nos seis primeiros meses pos-aborto. No que se refere as participantes com idades entre
10 e 18 anos, Ferreira e Souza (2012) enfatizam que os autores questionaram-se: até que
ponto a obrigatoriedade da assinatura do TCLE pelos pais ou responsaveis poderia intimidar
as adolescentes a relatar sua experiéncia de abortamento, afastando-as da possibilidade de
receber orientagéo contraceptiva?

Este questionamento fez com que Freitas et al. (2011) realizassem solicitagcbes ao
CEP, ao Poder Judiciério e ao Conselho Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) para obter
autorizacdo para que as proprias adolescentes (possiveis) participantes do estudo pudessem
assinar o TCLE. Depois de um processo que durou dois anos e meio, a CONEP entendeu que
era possivel a participacdo das adolescentes na pesquisa, sem a obrigatoriedade da assinatura
do TCLE pelos pais ou responsaveis, desde que as adolescentes entendessem 0s objetivos e
procedimentos do estudo e desejassem participar no mesmo.

Outro estudo investiga o conhecimento de adolescentes e pesquisadores sobre aspectos
éticos e assinatura do TCLE no contexto de pesquisa. Os adolescentes apresentam clareza ao
afirmar que o papel dos pais ndo é de proibir ou autorizar a participacdo em uma pesquisa
através de uma assinatura. A decisdo final pela participacdo deve ser do adolescente, mas 0s
pais devem ter conhecimento sobre sua participacdo no estudo (GUARIGLIA, BENTO,
HARDY, 2006).

Ja no que se refere ao conhecimento dos pesquisadores sobre a assinatura do TCLE no
contexto de pesquisa com adolescentes, os autores do estudo identificam falta de clareza. Os
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pesquisadores participantes pontuam que a confusdo tem inicio a partir da expressao “sujeito
sem capacidade civil” que consta no Capitulo Il, item 16 da Resolucdo 196/96. Este item
exige que individuos “sem capacidade civil” tenham um responsavel que assine o0 TCLE para
que possam participar de um estudo. Os pesquisadores participantes pontuam que a Resolugéo
em questdo ndo traz pardmetros para definir o que significa esta condi¢do de “incapacidade
civil”, sendo preciso recorrer ao Cadigo Civil Brasileiro vigente para entender seu significado
Entretanto, o Codigo Civil também nédo deixa claro como determinar a incapacidade de um
sujeito. A Lei n° 10.406 com seus artigos 3° e 4° do Cédigo Civil Brasileiro dividem os
menores em dois grupos segundo sua incapacidade. O artigo 3°, | inclui os menores de 16
anos e os considera absolutamente incapazes. Esses individuos devem ser representados em
seus atos da vida civil. O artigo 4°, 1 é formado pelos maiores de 16 e menores de 18 anos de
idade, classificados como relativamente incapazes a certos atos da vida civil ou a maneira de
exercé-los. Neste sentido, o Codigo Civil vigente ndo define os atos nos quais esses menores
sdo considerados relativamente incapazes. Ndo é claro quais as situacdes em que o
adolescente pode ou ndo assinar o TCLE e participar da pesquisa sem a necessidade da
autorizacdo de um adulto responsavel (GUARIGLIA, BENTO, HARDY, 2006).

A falta de clareza sobre a assinatura do TCLE pelos pais ou responsaveis em pesquisas
com sujeitos adolescentes permitiu que os pesquisadores entrevistados por Guariglia, Bento e
Hardy (2006) oscilassem entre duas opinibes. Uma delas se refere a preocupacdo com a
generalizacdo, uma vez que a autonomia para tomada de decisbes é particular e influenciada
por fatores individuais e particulares, e a outra se refere a crenca de que alguns adolescentes
gue ja apresentassem autonomia em outros contextos de sua vida (vida sexual, adolescentes
casados e com filhos) seriam capazes de tomar decisdes para participar de um estudo.

Esta dltima opinido apresentada pelos pesquisadores participantes é perfeitamente
compreensivel, uma vez que se questiona, por exemplo, como perceber a pesquisa com
adolescentes que sdo pais e maes responséaveis e ja constituem uma familia? E contraditorio
solicitar a assinatura de um responsavel em casos onde os participantes da pesquisa sao
adolescentes que j& sdo responsaveis por outra pessoa: o bebé. No caso de uma pesquisa com
um bebé de pais adolescentes, eles assinariam o TCLE.

De fato, existe pouca clareza sobre a assinatura do TCLE no contexto de pesquisa com

adolescentes é isto confirmado pelos dados apresentados. O processo de assinatura do termo é

10

Rev. Psicologia em Foco Frederico Westphalen ‘ v.5 ‘ n.5 p. 134-149 Jul. 2013




atravessado por caracteristicas particulares que determinam a necessidade da assinatura de um
responsavel ou ndo. Isto evidencia que devem existir diretrizes mais claras que realmente
oriente e justifiquem os casos em que o TCLE pode ou ndo ser assinado pelo proprio

adolescente.

2.2 O conhecimento dos adolescentes sobre seus direitos enquanto participantes de

pesquisa: 0 TCLE cumpre seu proposito?

Esta categoria discute os aspectos informativos sobre os direitos dos adolescentes
enquanto participantes de pesquisa e que devem constar no TCLE. O principal objetivo do
TCLE é informar, de forma detalhada, clara e objetiva, as caracteristicas do estudo, riscos e
beneficios em participar da pesquisa, desconfortos possiveis, responsabilidades do
pesquisador e direitos dos participantes. O proprio termo “Esclarecido” indica o carater
predominantemente informativo deste documento. Entretanto, a preocupacdo principal dos
pesquisadores é com a clareza e com a acessibilidade da linguagem aos adolescentes, ndo com
a transmissdo ou mesmo esclarecimento dos seus direitos enquanto participantes de um
estudo. Estes direitos se referem tanto as garantias de confidencialidade e privacidade, assim
como acesso aos beneficios gerados pelos resultados obtidos no estudo. Frequentemente, 0s
beneficios esperados ndo sao descritos no TCLE (GUARIGLIA, BENTO, HARDY, 2006).

Ferreira e Souza (2012), ao relatarem as questdes éticas que perpassaram a pesquisa
realizada por Freitas et al. (2011), lembraram do direito das adolescentes em contribuir com
uma pesquisa que pode lhes trazer beneficios. Ao participar do estudo, as adolescentes
participantes poderiam receber orientagdo contraceptiva em um momento oportuno de suas
vidas reprodutivas. Esta orientacdo, por sua vez, poderia contribuir na promogéo da salde e
prevencdo de doencas. Os autores lembram que € necessario indicar aos participantes quais
serdo suas contribuicbes com a pesquisa, quais os direitos que possuem sobre os dados que
irdo fornecer e quais os beneficios que poderao ter ao participar do estudo.

Esses autores ainda problematizaram outro aspecto importante: até que ponto a
obrigatoriedade da assinatura do TCLE é necessaria em pesquisa com adolescentes, nos casos
em que o foco de investigacdo sdo questdes relacionadas a sexualidade e contracepcao, por
exemplo. Os autores defendem que a consciéncia dos pais sobre a participagdo de suas filhas
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em uma pesquisa com esta tematica poderia afasta-las da participacdo no estudo, privando-as
dos beneficios que a pesquisa poderia oferecer. Ainda, no caso da pesquisa de Freitas et al.
(2011), os pesquisadores conseguiram a autorizacdo da CONEP para realizar o estudo com as
adolescentes somente ap0s os tramites legais percorridos em um longo tempo (dois anos e
meio). Muitas pesquisas podem néo dispor (e normalmente ndo dispdem) de tempo suficiente
para aguardar todo esse processo.

Essas questdes podem acarretar dificuldades na coleta de dados com adolescentes e até
impossibilitar a participagdo dos mesmos na pesquisa, colocando em risco os direitos desses
individuos em receber orientacdo, contribuir com um estudo e usufruir de seus resultados.
Estes aspectos devem estar expostos e devidamente argumentados no TCLE para que os pais
e adolescentes compreendam a importancia do estudo e da participacdo dos jovens no mesmo.
Além disso, deve estar claro no TCLE o direito a confidencialidade e a privacidade das
informacdes prestadas, deixando tanto pais como adolescentes seguros em relacdo a essas
questdes (DIN1Z, CORREA, 2001).

De fato, é estritamente necessario que 0s pesquisadores percebam a assinatura do
TCLE como um processo que ndo se restringe somente ao ato de assinar. Os pesquisadores
devem assegurar aos participantes a compreensdo dos objetivos, justificativa e método
proposto pelo estudo. Isto vai garantir uma decisdo sobre a participacdo ou ndo na pesquisa
baseada em informacbes corretas. Ainda, € necessario que 0s pesquisadores se
responsabilizem pelo cumprimento de todas as regras expostas no TCLE (cuidado com
privacidade, confidencialidade, usar as informagdes para prevenir, eliminar um dano e
promover o bem e processo de devolucdo equitativo). Assim, o processo de assinatura do
TCLE se inicia no momento em que se convida o individuo para participar de um estudo e
termina com a realizacdo da devolucdo dos resultados encontrados e possiveis beneficios
gerados pela execucdo do estudo (GUARIGLIA, BENTO, HARDY, 2006).

Para isso, 0s envolvidos com a pesquisa, tanto pais quanto adolescentes, devem saber
sobre a importancia do TCLE e perceberem a seguridade que este documento prevé. O TCLE
nao pode ser percebido apenas como um documento “burocratico” necessario a participagao
na pesquisa, mas sim como uma fonte de informacéo, de esclarecimento e de estabelecimento
de um vinculo confiavel entre pesquisador e pesquisado. Porém, para que isso ocorra,

primeiramente, 0os proprios pesquisadores precisam ter dominio e conhecimento sobre a
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finalidade do TCLE e as condi¢fes que perpassam sua assinatura para poder utiliza-lo de

maneira eficaz e eficiente.

CONSIDERACOES FINAIS

Pesquisas com sujeitos adolescentes sdo importantes para que fendbmenos possam ser
identificados e compreendidos, fornecendo subsidios para a criacdo de intervencgoes,
identificacdo de risco, promocdo da salde e prevencdo de doencas em adolescentes.
Entretanto, a analise da producdo bibliogréafica apresentada neste estudo indica a necessidade
de aprimoramento dos preceitos éticos que guiam as pesquisas com adolescentes, por parte do
sistema CEP/CONEP. E necessario maior clareza e objetividade nas diretrizes que guiam as
pesquisas com adolescentes, o reconhecimento e consideracGes especificas sobre 0s casos em
que a assinatura do TCLE poderia ser realizada pelo proprio adolescente.

Este estudo indica a fragilidade de discussbes éticas no campo de pesquisa com
adolescentes, principalmente nas bases de dados pesquisadas. Entretanto, sugere-se um
levantamento rigoroso em outras bases de dados nacionais e a inclusédo de bases de dados
internacionais na busca de estudos que problematizam questfes éticas em pesquisas com
adolescentes. Este levantamento pode proporcionar mais clareza e oferecer direcionamentos
para a resolucdo de conflitos e dilemas éticos que se colocam aos pesquisadores no campo de

pesquisa com esta populacéo particular.

ETHICS IN RESEARCH WITH ADOLESCENTS: A REVIEW OF NATIONAL
LITERATURE

Abstract: This paper seeks to identify national studies about ethical and signature of IC in
cases where individuals are teenagers research through a systematic review of the literature in
three national databases interdisciplinary Lilacs, SCIELO Pepsic and Brazil. . We carried out
an analysis of two studies through four stages: exploratory, selective, analytical and
interpretive, generating two main themes: (1) The decision-making capacity of adolescents
through participation in research: signature of TFIC; (2) Knowledge of adolescents about their
rights as research participants: the TFIC meets its purpose? The first category discusses the
principle of autonomy and its application as an ethical principle. The second category
discusses adolescents' rights as research participants. You need more clarity in the directions
for the resolution of conflicts and ethical dilemmas faced by researchers in the field of
research with this particular population.
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