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BIOETHICS ON RESEARCH WITH CHILDREN AND ADOLESCENTS AT RISK:
DI1LEMMAS ABOUT INFORMED CONSENT AND CONFIDENTIALITY
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RESUMO

Este trabalho analisa os principios da Bioética aplicados aos dilemas encontrados nas pesquisas com criangas e adolescentes em situa¢ao de risco pes-
soal e social. E apresentada, primeiramente, uma discusso sobre principios gerais da Bioética aplicados as pesquisas na drea da satide com seres
humanos. Posteriormente, discute-se a pesquisa e interveng@o com criangas e adolescentes em situagio de risco, a fim de enfatizar dilemas e conflitos
que os profissionais podem enfrentar quando trabalham com estas populagdes. Sdo analisadas situagdes em que ndo se tem condigdes de obter o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos familiares de criangas e adolescentes em situagdo de risco e vulnerabilidade, como aqueles em
situagdo de rua ou vitimas de abuso fisico e sexual, em que os pais ou responsaveis nio cumprem efetivamente a fungo de protetores. E ainda discu-
tida a necessidade de manutencgio ou quebra da confidencialidade quando as informagdes obtidas durante a realizacdo da pesquisa desvelam o risco
aos quais estdo expostos os participantes. Assim, pretende-se que estas discussdes possibilitem a reflexdo sobre a prética do pesquisador diante de
novos dilemas e temas de pesquisa em satide. A Bioética é apresentada como uma drea capaz de oferecer simultaneamente prote¢do aos participantes
e seguranca aos pesquisadores que trabalham com populacdes em situagio de risco.
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ABSTRACT

This paper analyzes the Bioethics principles applied to the dilemmas found in the researches with children and adolescents at personal and social risk.
Firstly, it is presented a discussion about the general Bioethics principles applied to health-related researches with human subjects. The discussion
specifies issues on research and intervention with children and adolescents at risk in order to emphasize dilemmas and conflicts faced by profession-
als. They are analyzed situations in which it is not possible to obtain the Informed Consent from participants’ relatives. It may occurs in cases of chil-
dren in street situation and children who are victims of physical and sexual abuse, whose parents do not accomplish the protective function. It is also
analyzed the need of maintaining or not the confidentiality when the research information reveals some risk to the participants. It is intended that
these questions raise new discussions on the researcher’s practice about new dilemmas and research themes in health. Bioethics is presented as an
area that offers protection to the participants as well as confidence to the researchers that work with at-risk populations.

Keywords: Bioethics, research, children, risk, informed consent, confidentiality

ISSN: 0103-0465
DST —J bras Doengas Sex Transm 17(3): 201-206, 2005

! Lucas Neiva-Silva é Psic6logo (UnB-DF), Mestre e Doutorando em Psicologia do
Desenvolvimento pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul (Apoio CNPq),
Membro do Centro de Estudos Psicolégicos sobre Meninos e Meninas de Rua (CEP-
Rua/UFRGS), Professor do Curso de Especializacdo em Psicologia Clinica, com énfase
em Satiide Comunitdria e em Avalia¢do Psicolégica (UFRGS).

2 Carolina Lisboa é psicéloga (PUCRS), Mestre e Doutora em Psicologia do
Desenvolvimento Humano/UFRGS. Membro do Centro de Estudos Psicolégicos sobre
Meninos e Meninas de Rua (CEP-Rua/UFRGS), Professora do Centro Universitario
Feevale e do Curso de Especializacdo em Psicologia Clinica com énfase em Satide
Comunitaria (UFRGS).

3 Silvia Helena Koller é Psic6loga, Doutora em Educagio, Pesquisadora do CNPq,
Coordenadora do Centro de Estudos Psicolégicos sobre Meninos e Meninas de Rua
(CEP-RUA), Professora e Orientadora nos Cursos de Graduacdo e Pés-Graduacdo em
Psicologia do Desenvolvimento da Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

INTRODUCAO

Nos estudos realizados com criangas e adolescentes em situacio
de risco, muitos sdo os dilemas éticos com os quais os pesquisadores
se deparam. Este artigo visa a discutir algumas questdes bioéticas na
pesquisa com criangas e adolescentes em situagd@o de risco pessoal e
social, podendo ter seu desenvolvimento saudavel prejudicado.
Inicialmente serdo apresentados os principios gerais que organizam
e embasam o campo da Bioética. Com base nesses principios, sdo
analisadas situa¢cdes em que nao ha condigdes de obter o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido dos familiares de criangas e ado-
lescentes em situacdo de risco e vulnerabilidade, como aqueles em
situacdo de rua ou vitimas de abuso fisico e sexual, em que os pais
ou responsdveis ndo cumprem efetivamente a funcdo de protetores.
Além disto, sdo analisadas situagdes em que o pesquisador deve
manter ou romper com os imperativos do sigilo e da confidencialida-

DST — J bras Doengas Sex Transm 17(3): 201-206, 2005

—



5.gxd

3/6/2006 2:31 PM Page 202

202

NEIVA-SILVA L et al

de com relagdo as informacdes obtidas durante a realiza¢do do estu-
do, com o intuito de promover agdes protetivas relacionadas com as
criangas e os adolescentes participantes da pesquisa.

BIOETICA

Entende-se por Bioética o estudo sistemdtico da conduta humana
na area das ciéncias da vida e dos cuidados da satde, na medida em
que esta conduta é examinada a luz dos valores e principios morais.
A Bioética ndo tem a intengfo de introduzir novos principios éticos
fundamentais, mas de aplicar a ética filoséfica a um conjunto de
novas situagdes dentro do campo da saide. Ao analisar os dilemas
bioéticos, € preciso reconhecer que ndo ha normas tnicas para resol-
ver as diversas situagdes apresentadas, mas que para tal, € necessario
pautar-se em principios hierdrquicos gerais, tentando conciliar as
melhores solugdes. Com base nesses pressupostos, em 1978, nos
Estados Unidos, a National Commission for the Protection of
Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research estabele-
ceu principios gerais a fim de oferecer subsidios para deliberacoes
sobre os diferentes dilemas éticos encontrados nas pesquisas e que
ao mesmo tempo fossem aceitos pela grande parte dos seus inte-
grantes. Os principios da Bioética sdo: o principio da autonomia ou o
respeito as pessoas; o principio da beneficéncia e ndo-maleficéncia;
e o principio da justiga.

O principio da autonomia, também conhecido como o principio
do respeito as pessoas, pressupde que as pessoas t€m o direito de se
autogovernar, ou seja, de tomar suas proprias decisdes com relagdo
as suas escolhas e aos seus atos. Este principio reconhece o dominio
da pessoa sobre a propria vida e enfatiza o respeito a intimidade. Nas
pesquisas na drea da satide e humanas, o principio da autonomia
requer que o pesquisador respeite a vontade do(a) participante ou do
seu representante, bem como os valores morais e crengas do(a)
mesmo(a).

O principio da beneficéncia e ndo-maleficéncia pressupde que
sejam atendidos os interesses importantes e legitimos dos individuos
e que, sempre que possivel, sejam evitados danos aos implicados.
Especificamente na drea da sadde, o principio da beneficéncia tem
como regra norteadora a busca pelo bem-estar do paciente e seus
interesses, de acordo com os critérios do bem fornecidos por dreas
de satde, como medicina, psicologia, odontologia e enfermagem,
entre outras. Na pesquisa, este principio deve ser entendido como
uma dupla obrigacdo: primeiramente, a de ndo causar danos aos par-
ticipantes da pesquisa; e, em segundo lugar, a de maximizar o niime-
ro de possiveis beneficios, sempre minimizando os prejuizos.

O principio da justica requer a igualdade na distribuicdo de bens
e beneficios as pessoas atendidas na drea da saide. Uma pessoa
sofre injustica quando lhe é negado um bem ao qual tem direito e
que, portanto, lhe € devido. Durante a realizacdo de uma pesquisa,
esse principio se aplica ao afirmar, por exemplo, que ndo se pode
oferecer determinado tratamento ou medicamento a um s6 grupo,
deixando de fornecé-lo a outro. Isto significa que ndo se pode tratar
de maneira diferente aqueles que sdo iguais, deixando de oferecer
um beneficio a todos os participantes indistintamente.

Esses principios basicos da Bioética continuam sendo discutidos
em vdrias instancias, tanto na intervencdo do profissional de satde
€cOomo em suas pesquisas. E comum poder aplicar e refletir sobre dois
ou trés desses principios na andlise de uma mesma situacdo, gerando
novos dilemas. Em geral, o principio da autonomia € atribuido ao
paciente, o da beneficéncia, ao profissional de satide e o da justica, a
todas as pessoas envolvidas, sejam o profissional/pesquisador, o
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paciente/participante e/ou as demais institui¢des sociais ligadas a
preservagao dos direitos humanos.

A aplicacdo e o cuidado com o zelo por estes principios basicos
da Bioética merece especial atencdo quando se tratam de pesquisas
ou intervengdes na drea da satide com populagdo em situacdo de
risco. A seguir, é apresentada uma reflexdo sobre tais principios e
alguns dilemas bioéticos freqiientemente encontrados nas pesquisas
envolvendo criangas e adolescentes em situag@o de risco e vulnera-
bilidade.

Consentimento Livre e Esclarecido em pesquisas
envolvendo criancas e adolescentes em situacao de
risco

Historicamente, o conjunto de procedimentos éticos a serem ado-
tados na realizacdo de pesquisas com seres humanos foi constituido
quase inteiramente ao longo do século XX. Um dos primeiros docu-
mentos que estabeleceu regras claras para a realizacio de pesquisas
em seres humanos foi um projeto de lei norte-americano apresentado
em 1900. Apesar de ndo ter sido aprovado, tal projeto apresentava
pela primeira vez a necessidade de uma autoriza¢@o dos participan-
tes, previamente informados, com garantia de voluntariedade. De
acordo com este documento, ndo poderiam ser realizadas pesquisas
com bebés, criangas e adolescentes, pois 0s sujeitos de pesquisa
deveriam ter mais de vinte anos de idade e estar em plena capacida-
de para tomar decisdes.

Os primeiros c6digos que normatizavam as pesquisas surgiram
para conter a busca do poder e da dominagdo em tempos de guerra,
que vinham gerando abusos na prética cientifica. Posteriormente,
nas décadas de 1960 e 1970, observaram-se comportamentos inade-
quados nas atividades de investiga¢do cientifica em satide, principal-
mente porque muitos pesquisadores percebiam as pessoas apenas
como objetos passiveis de gerar conclusdes cientificas que os leva-
riam a adquirir prestigio social e profissional. Neste contexto, foram
criados os Comités de Etica em Pesquisa, sendo desenvolvidas dife-
rentes normas a fim de garantir a autonomia dos participantes.

O principio do respeito a autonomia da vontade é o fundamento
ético e juridico do consentimento informado. A obten¢do de termos
de consentimento livre e esclarecido das pessoas que sdo convidadas
a participar de uma pesquisa confirma a aceitagiio, consciéncia e
concordancia com os objetivos e procedimentos. A diretriz legal do
consentimento livre e esclarecido tenta garantir e fortalecer a autono-
mia do individuo, principalmente em situacdes controvertidas da
vida da pessoa. O processo de obtencdo do consentimento visa
garantir a voluntariedade dos participantes, através do compartilha-
mento de informacdes entre o pesquisador e o sujeito da pesquisa.
Considerando a auséncia de capacidade legal da crianga para forne-
cer o consentimento informado, este procedimento €, em geral, reali-
zado junto aos pais ou guardides legais.

A Resolucdo 196/96, do Conselho Nacional de Satide, que trata
das diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos, define o Consentimento Livre e Esclarecido como
sendo a “anuéncia do sujeito da pesquisa e/ou de seu representante
legal, livre de vicios (simulagdo, fraude ou erro), dependéncia,
subordinag@o ou intimidag@o, apds explicagdo completa € pormeno-
rizada sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, benefi-
cios previstos, potenciais riscos e o incomodo que esta possa acarre-
tar, formulada em um termo de consentimento, autorizando sua par-
ticipacdo voluntéria na pesquisa” (Item 2.11). Tal resoluc@o entende
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que a crianga e o adolescente, comparados com os adultos, apresen-
tam uma situagdo de substancial diminuicdo em sua capacidade de
consentir a participacdo, pois estas podem ndo entender os esclareci-
mentos sobre a pesquisa e suas caracteristicas. Por esta razdo, no
item 4.3 encontra-se que tais individuos necessitam ser apenas infor-
mados, no limite de suas capacidades, sobre a realizacdo da
pesquisa. Segundo as discussdes atuais sobre direitos humanos,
observa-se neste item a falta de uma exigéncia maior sobre a neces-
sidade de a crianca também expressar o seu consentimento.

A Resolug@o 41/1995, que trata dos direitos da crianga e do ado-
lescente hospitalizados, estabelecida pelo Conselho Nacional dos
Direitos da Crianga e do Adolescente, vinculado ao Ministério da
Justica, estabelece em seu artigo 12 que a crianga tem o “direito de
ndo ser objeto de ensaio clinico, provas diagnésticas e terapéuticas,
sem o consentimento informado de seus pais ou responsaveis e o seu
proprio, quando tiver discernimento para tal”. Neste caso, enfatiza-
se que, além do consentimento dos pais ou responsaveis, também a
crianca ou adolescente devem participar ativamente do processo,
apresentando o seu proprio consentimento sobre a realizacdo da
pesquisa. Tal posicionamento ¢ reafirmado pela Resolugdo 251/97,
do Conselho Nacional de Sadde, ao afirmar que quando se tratar de
sujeitos cuja capacidade de autodeterminagc@o ndo seja plena, além
do consentimento do responsavel legal, deve ser levada em conta a
manifestacdo do préprio sujeito, ainda que com capacidade ndo ple-
namente desenvolvida, como no caso das criangas. Sobre 0 mesmo
pressuposto, a Resolucdo 16/00, do Conselho Federal de Psicologia,
que trata da pesquisa com seres humanos, estabelece que, mesmo ja
se tendo consentimento dos pais ou responsdveis, as criangas e ado-
lescentes devem ser também informados, em linguagem apropriada,
sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa e devem concordar
em participar voluntariamente da mesma, manifestando seu assenti-
mento (Art. 5, item 3). A participacdo de criancas e adolescentes na
obten¢do do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido deve ser
incentivada, considerando a adequacgdo do processo ao estigio de
desenvolvimento biopsicossocial dos mesmos.

A maioria dos cédigos legais transfere para a familia o poder de
decisdo sobre a participacdo ou ndo de seus filhos menores de idade
em projetos de pesquisa . Contudo, ninguém pode exercer plena-
mente o direito de consentir/decidir por outra pessoa, pois este € um
ato individual, indelegdvel. O representante legal poderia permitir,
isto €, ter uma delegacdo de autoridade para decidir no melhor inte-
resse desta pessoa, mas ndo substitui o assentimento da mesma. Em
vista destas colocagdes, reafirma-se que, além do consentimento dos
pais, € importante ter o assentimento da crianca em participar do
estudo, embora seja argumentado por profissionais que, as vezes, as
criangas ndo possuem todas as habilidades cognitivas desenvolvidas
para entender as possiveis conseqiiéncias e implica¢des desta partici-
pacdo. Todas as explicagdes sobre o estudo devem ser contextualiza-
das, considerando a fase de desenvolvimento da crianca e a cultura
da qual faz parte. A medida que os adultos entendem e aproximam-
se da perspectiva da crianga, tornam-se mais capazes de perceber o
quanto esta crianga estd atenta e € ator fundamental no seu processo
de comunicac@o.

Ao abordar a necessidade de obtencdo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em pesquisas com criangas e
adolescentes, estd presente a busca pelo respeito ao principio da
autonomia. Tal principio constitui-se na capacidade de uma pessoa
decidir fazer ou buscar aquilo que julga ser o melhor para si mesma.
Para atingir esta condi¢do de autodeterminagdo e autogerenciamen-
to, s@o necessdrios dois pressupostos: 1) a presenga de uma capaci-
dade intelectual suficiente para compreender e analisar, de forma

légica, uma determinada situacdo e ter a habilidade para deliberar e
escolher entre as vdrias opgdes disponiveis, com o objetivo de ele-
ger, intencionalmente, uma das alternativas apresentadas; e 2) a
capacidade de poder escolher voluntariamente, sem a influéncia ou
controle por parte de terceiros, para que tal decisdo possa ser consi-
derada o resultado auténtico de sua autodeterminaco.

Em geral, parte-se do principio de que a crianga ndo pode decidir
autonomamente sobre sua participacdo em pesquisa, pressupondo-se
que faltam as criangas os componentes essenciais da competéncia,
ou seja, racionalidade, compreensdo e, conseqiientemente, volun-
tariedade. Por essa razdo, usualmente se utiliza solicitar o consenti-
mento aos pais ou responsaveis, acreditando-se que estes tenham
condi¢des de analisar o que € melhor para a crianga que esta sob sua
responsabilidade.

Por outro lado, existem situagdes em que a familia ndo cumpre
efetivamente com a sua funcio cuidadora de oferecer protecio as
criangas e aos adolescentes sob sua guarda. Sdo os casos, por exem-
plo, de criangas e adolescentes que vivem em situagdo de rua, viti-
mas da exploragdo do trabalho infantil ou da exploracdo sexual. A
falta do caréter protetivo da familia também € observada nos casos
de violéncia doméstica, em suas formas variadas como abandono,
negligéncia ou abuso sexual intrafamiliar. Sdo nesses contextos que
o pesquisador se encontra diante de um dilema bioético, ao deparar-
se com a exigéncia da obtencdo do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido junto aos pais, tidos legalmente como responsaveis pelas
criangas, ou deixar de realizar a pesquisa em virtude da ndo-autoriza-
¢do dos pais.

Nas pesquisas com criangas e adolescentes em situagdo de rua,
em geral, existe a impossibilidade de se obter o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Observa-se que dentre os fato-
res que tornam invidvel a obtencdo do referido termo, estdo o reduzi-
do contato que as criangas possuem com suas familias e a dificulda-
de que o pesquisador tem em encontra-las. Considera-se ainda que,
em geral, tais familias t€m consciéncia de que sdo negligentes em
permitir que seus filhos permanecam nas ruas, o que as fazem temer
a participagdo nas pesquisas. Os pais sdo frequentemente informados
que a exploragdo sexual infantil ou a exploragdo do trabalho infantil
poderiam justificar legalmente a destituicdo do poder familiar. Tais
constatacdes seriam suficientes para que os familiares das criangas
em situacdo de rua ndo autorizassem a participacao de seus filhos em
pesquisas, com medo da revelagdo dos abusos e de suas conseqiién-
cias.

Situac@o semelhante ocorre nas familias de criangas vitimas de
abuso fisico e sexual intrafamiliar. A obten¢@o do consentimento de
ambos os pais implica, em geral, a existéncia de uma familia intacta,
com relacionamento coeso e sauddvel, que estd interessada nos
beneficios da participagdo da crianga na pesquisa. Definitivamente,
este ndo € o caso das familias nas quais existe violéncia doméstica, e
0 pai, a mie ou ambos sdo os proprios agentes desta violéncia. Nos
casos de abuso sexual, em geral, os abusadores sdo pessoas proxi-
mas, familiares de primeiro ou segundo grau, na qual a crianga acre-
ditava poder confiar. Além da situacdo de abuso sexual e/ou fisico, a
crianga pode ser obrigada a mentir sobre o ocorrido, por ameagcas de
degradacdo, chantagem, terrorismo e agressividade — que definiriam
0 abuso psicoldgico associado. Nestes casos, diante da possibilidade
de ver expostos os segredos em relac@o ao abuso, os familiares tam-
bém ndo autorizariam a participagdo de seus filhos com quaisquer
pesquisas sobre os referidos temas.

Diante dessas situagdes em que os familiares estdo associados a
situacdes de abandono, negligéncia ou abuso fisico e/ou sexual
(risco), ndo se pode partir do principio de que os mesmos tenham
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condi¢des de responder pelo bem-estar das criancas e adolescentes
sob sua guarda. Sera necessdrio confrontar e discordar da posi¢do
dos pais como parte do processo de garantir um adequado cuidado a
satde da crianga. Segundo o principio da beneficéncia e da nao-
maleficéncia, o pesquisador parte do pressuposto de que acatar o
“ndo-consentimento” dos pais da crianga em pesquisas sobre estas
tematicas € ser cumplice dos abusos e negligéncias que estardo
sendo acobertados no seio familiar. Agindo desta forma, o pesquisa-
dor estaria omitindo-se de pesquisar e intervir em dreas carentes de
politicas publicas e solu¢des emergenciais.

A realizagdo de pesquisas com criangas em situacdo de risco é
também um mecanismo para dar voz a estes individuos, para fala-
rem do qudo estdo expostos ao abuso fisico e a exploracdo sexual, as
doencas sexualmente transmissiveis que experienciaram no convivio
familiar ou nas ruas, a exploracdo da sua forca de trabalho ou ao
abandono que vivenciaram. A Resolu¢do 16/00, do Conselho
Federal de Psicologia, que trata da pesquisa com seres humanos,
afirma que o pesquisador ndo aceitard o consentimento informado de
pais que ndo tenham contato como os filhos ou guardides legais que,
efetivamente, ndo interajam sistematicamente e nem conhecam bem
a crianga ou adolescente (art. 7, item 2). Complementa-se afirmando
que ndo serd aceito o consentimento de pais ou guardides legais que
efetivamente abusaram ou negligenciaram as criangas/adolescentes,
ou foram coniventes com tais comportamentos (art. 7, item 3).
Diante dessas situa¢des, o pesquisador pode solicitar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido de institui¢des que prestem
assisténcia ou que trabalhem no sentido de proteger e zelar pela
saude destas criangas, como escolas, abrigos, centros de satide e
Conselhos Tutelares. Entende-se que na auséncia de uma familia
protetiva, tais institui¢des agem continuamente no sentido de prote-
ger e buscar o bem-estar das criangas e adolescentes. Ressalta-se
ainda que tal ato ndo exclui a necessidade da obteng@o do assenti-
mento por parte da crianga ou adolescente para sua participagdo na
pesquisa.

Para assegurar a auséncia de qualquer dano a crianga/adolescente
e a tranqiiilidade em participar da coleta de dados, o pesquisador
deve atentar para seus procedimentos metodolégicos e o nivel de
desenvolvimento cognitivo (linguagem, pensamento, memoria, aten-
¢do etc.) do participante. A crianga pode compreender os objetivos e
as regras da pesquisa, através do que o pesquisador disser a ela e de
seus gestos, postura, expressdo facial e tom de voz. Faz parte da cria-
¢do de condicdes adequadas para a coleta de informacdes, a certeza
de que os participantes entendem o objetivo da investigacdo, deven-
do o pesquisador assegurar-se disto, antes de iniciar o procedimento.
As pesquisas devem proporcionar tempo suficiente para que as
criangas e adolescentes exponham suas opinides, anseios e idéias,
sem se sentirem ameagados e/ou meros “objetos” de pesquisa. O
participante pode também fazer perguntas e esclarecer suas dividas.

E fundamental que no primeiro contato se estabeleca vinculo e
confianca entre o pesquisador e a crianga/adolescente, o que sé
acontecerd se os objetivos do trabalho estiverem claros e se o pes-
quisador demonstrar interesse em escutar a crianca, compreendé-la e
ajudé-la, garantindo o seu bem-estar e protecdo. E necessério que o
“consentimento informado” deixe de ser apenas o registro concreto
de uma autorizagdo para evitar problemas legais posteriores. E preci-
so concebé-lo como um ““processo comunicativo que precede uma
decisdo autdnoma em se submeter a tratamento de saide ou pesqui-
sa”. Com esta postura, certamente poderao ser assegurados os princi-
pios da autonomia e da beneficéncia em quaisquer pesquisas,
incluindo aquelas realizadas com criangas e adolescentes em situa-
¢do de risco.
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Confidencialidade nas pesquisas com criancas e
adolescentes em situacio de risco

Outro dilema bioético enfrentado pelos pesquisadores que traba-
Iham com criangas e adolescentes em situacio de risco diz respeito a
confidencialidade sobre as informacdes obtidas do participante. A
garantia da preservagdo do segredo das informacdes, além de uma
obrigagdo legal, ¢ um dever de todos os profissionais e institui¢des.
Quando se obtém o Consentimento Livre e Esclarecido dos respon-
sdveis e também da crianga/adolescente, € explicitado que serd man-
tido sigilo sobre as informagdes fornecidas e que o participante ndo
serd identificado, preservando-se a privacidade dos sujeitos.
Contudo, € possivel que, a partir das informagdes obtidas na pesqui-
sa, seja identificado um alto nivel de risco ou sofrimento vivenciado
pela crianga/adolescente. Sobre este aspecto, ndo se questiona o
risco gerado pela pesquisa, mas o risco descoberto em funcdo da
pesquisa. Muitos sdo os exemplos a serem citados em que a crian-
ca/adolescente € vitima, como na identificacdo de indicadores ou a
confirmacdo de violéncia fisica ou sexual, o diagndstico de doengas
sexualmente transmissiveis ou HIV/AIDS em criancas/adolescentes
— suspeitando-se de que estas sejam oriundas de abuso sexual —,
exploracdo sexual infantil, explorag@o do trabalho infantil e até
mesmo a tentativa de suicidio por parte da crianga/adolescente.

Diante dessas situacdes, o pesquisador depara-se com o dilema
entre manter o sigilo acordado no inicio do processo de pesquisa ou
denunciar os riscos aos quais os participantes estdo expostos. Estes
profissionais se deparam com o imperativo imediato da dentincia,
segundo orienta o Estatuto da Crianca e do Adolescente - ECA (Art.
13). Tal conflito pode provocar significativo nivel de estresse no
pesquisador, que antecipa as conseqiiéncias negativas que poderao
ocorrer apés a dentincia. Em muitos casos, a revelagdo da violéncia
pode aumentar, ainda mais, estes atos agressivos contra a crianga
como forma de puni¢do, podendo levar também a separacdo da
crianca de seus pais, a institucionalizagd@o, ao envolvimento com a
policia, a prisdo e, conseqiientemente, a maior estigmatizacdo de
todo o grupo envolvido no contexto social mais amplo.

A Convengio Internacional dos Direitos da Crianga, bem como o
ECA, embora ndo mencionem ou normatizem a pesquisa, preconi-
zam a protecdo integral a crianga e ao adolescente como a atitude
bésica do profissional/pesquisador. Estes sdo considerados cidadios,
que podem gozar de todos os direitos fundamentais inerentes a pes-
soa humana, oportunidades que promovam o seu desenvolvimento
fisico, mental, moral, espiritual e social, com liberdade e dignida-
de(Art. 3). Na interpretacdo desta Lei, nenhuma crianga ou adoles-
cente serd objeto de negligéncia, discriminacdo, exploragdo, violén-
cia, crueldade e opressdo, sendo todos estes atos passiveis de puni-
¢do (Art. 5). O estatuto assegura, ainda, que os casos de suspeita ou
confirmagdo de maus-tratos contra a crianga ou adolescente devem
ser, obrigatoriamente, comunicados ao Conselho Tutelar (Art. 13)
para receber atendimento (Art. 87). O Artigo 17 aponta para o res-
peito a integridade fisica, psiquica e moral, abrangendo a preserva-
¢do da imagem, da identidade, da autonomia, dos valores, das idéias
e das crengas, dos espacos e dos objetos pessoais. E dever de todos
zelar pela dignidade da crianca e do adolescente, pondo-os a salvo
de qualquer tratamento desumano, violento, aterrorizante, vexatorio
ou constrangedor (Art. 18). O conhecimento destas regulamentacdes
protege a crianga e o adolescente, e € dever de todo cidaddo, traba-
lhar no sentido de fazé-las cumprir adequadamente.

A quebra da confidencialidade é admitida eticamente em trés cir-
cunstancias: 1) quando existir alta probabilidade de ocorrer um dano
grave — fisico ou psicolégico — a uma pessoa especifica e identifica-
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vel (baseado no principio da ndo-maleficéncia); 2) quando um bene-
ficio real resultar desta quebra de confidencialidade (segundo o prin-
cipio da beneficéncia); e 3) quando for o dltimo recurso, apds ter
sido utilizada a persuasdo ou outras abordagens (de acordo com o
principio da autonomia). Com base nestes principios, o pesquisador
deve analisar cuidadosamente se a situagdo em que se encontra
enquadra-se em alguma destas trés circunstncias em que seria
admitida a quebra da confidencialidade sobre dados obtidos.

Independente dos objetivos ou tema do estudo, um pesquisador
pode se encontrar diante da suspeita ou identificagdo de alguma das
situacdes exemplificadas. Além do contexto da pesquisa, inimeros
sdo os profissionais de satide que se deparam com a identificagdo ou
a suspeita de maus tratos ou abusos em seus pacientes. Assim, cabe
a todo pesquisador ou profissional estar atento para esta possibilida-
de e assumir um compromisso ético, considerando a possibilidade
da descoberta de abuso contra criangas e/ou adolescentes, e estando
preparado para intervir diante das possiveis conseqii€éncias negativas
desta revelag@o. Sua atitude deve ser objetiva e direta, reconhecendo
a importancia de seus julgamentos e de sua intervenc@o na vida da
crianga, do adolescente e da familia que participa de sua pesquisa.
Suas acgdes, no entanto, ndo podem ser violentas, mas ter base no
apoio socioemocional e aceitacdo incondicional, que garanta a prote-
¢do e a satde das criangas, e a manutenc¢do ou a estabilidade de
satde e coesdo que ainda for possivel manter naquela familia.

Durante o procedimento de coleta de dados, ao identificar uma
situac@o de risco como as descritas, o pesquisador deve procurar
trangqiiilizar-se e solicitar apenas as informagdes que a crianga ou o
adolescente vitimado esteja em condi¢des de fornecer e que sejam
extremamente necessarias e ndo fruto de curiosidades pessoais. O
pesquisador deve, também, estar consciente de seus proprios senti-
mentos e limitagdes e, em caso de duvidas, encaminhar o caso para
outro profissional mais especializado na drea ou ainda buscar super-
visdo. Deve estar preparado para tomar medidas interventivas
importantes sobre as vidas das criancas e adolescentes, como denun-
ciar a violagdo ao Conselho Tutelar, chamar a policia e/ou procurar
familiares para esclarecer o caso.

O dilema entre a promessa de sigilo realizada no processo inicial
da pesquisa e a necessidade de assumir, através da dentncia, as res-
ponsabilidades éticas como profissional e cidaddo € de grande rele-
vancia ética. Por um lado, o pesquisador poderia argumentar que
tem principios éticos profissionais que ndo o permitem quebrar o
sigilo. Poderia, ainda, afirmar que a dentincia infringiria o principio
ético de ndo causar dano a crianga com a pesquisa, pois poderia pro-
vocar a remocdo da crianga de sua casa, a institucionalizacdo, o
divércio na familia, a ocorréncia de problemas financeiros pelo afas-
tamento do abusador-provedor, entre tantas outras argumentagoes.
Por outro lado, ele deve considerar que o profissional que se omite
de denunciar, estard abandonando o principio da beneficéncia e, con-
seqiientemente, assumindo a postura de ctimplice da familia agresso-
ra ou negligente, devendo ser responsabilizado por isto.

O profissional pode encorajar a crianga, o adolescente ou a fami-
lia a procurar apoio e denunciar, eles mesmos, o abuso, em busca de
prote¢do e superagao do risco. Desta forma, a familia se compromete
diretamente com o enfrentamento desta violéncia e o pesquisador
ndo viola o contrato de sigilo com os participantes. Tal op¢do pode
ser positiva, mas convém salientar que ela ndo anula a cumplicidade
do pesquisador com a violéncia, e sua falha ética no momento em
que se exime da dentincia, caso a identifique. Além de denunciar o
abuso, a negligéncia ou a situagdo de risco, apds uma descoberta
e/ou revelagdo, o profissional deve se assegurar que algum encami-
nhamento foi efetivamente realizado no sentido de minimizar a

situagdo de risco e promover melhora do bem-estar para a crian-
ca/adolescente.

Existem situacdes em que o pesquisador tem o dever ético de
intervir de forma imediata como, por exemplo, diante do relato de
ideacgdo suicida ou de tentativa de suicidio recente. Para proteger a
crianga e o adolescente, é importante que o pesquisador possa fort-
alecé-los e melhorar as condi¢des de enfrentamento e ajustamento
diante da situacdo identificada. Uma forma que pode ser eficaz con-
siste em focalizar os recursos pessoais sadios e preservados de cada
pessoa envolvida e das suas relacdes, bem como os recursos ambien-
tais disponiveis na rede de apoio social e afetiva. Estes recursos e
vinculos protegem a pessoa quando esta se encontra em situacdes
adversas, proporcionando melhores condi¢des de desenvolvimento e
promocgao da resiliéncia.

Em outras situacdes avaliadas como de risco, o pesquisador tem
que ter conhecimento adequado da legislagdo para que o sigilo e a
confidencialidade sejam preservados, sendo respeitado o principio
da autonomia. E o caso, por exemplo, do pesquisador receber “em
segredo”, durante a entrevista, a informacgio de que o adolescente
recentemente recebeu o diagndstico de HIV e, apesar dos encami-
nhamentos indicados, este ndo iniciou nenhum tratamento. Existiria
a tendéncia de ndo ser respeitado o desejo de sigilo do adolescente
sobre o seu resultado soropositivo e buscar os familiares ou pessoas
responsaveis para compartilhar a informacio, partindo do pressupos-
to de que agir desta forma seria buscar o melhor para a satide do par-
ticipante. Entretanto, o0 manual com as Diretrizes dos Centros de
Testagem e Aconselhamento em HIV/AIDS, do Ministério da
Satde, orienta que, diferentemente da crianga, quando o paciente for
adolescente (12 a 18 anos), apds uma avaliacdo de suas condigdes de
discernimento, fica restrita a vontade do adolescente a realizacdo do
exame, bem como a participacdo do resultado a outras pessoas.
Neste sentido, € preservado o principio da autonomia e resguardada
a confidencialidade sobre a informagdo obtida. A Resolugdo 41/95
(itens 16 e 18), ao tratar dos direitos da crianca e do adolescente hos-
pitalizados, assevera que estes t&ém o direito a preservacdo de sua
imagem, identidade, autonomia de valores, e t€m ainda o direito a
confidencialidade dos seus dados clinicos e de tomar conhecimento
dos mesmos. Sugere-se que em casos como esse, o pesquisador/pro-
fissional busque construir com o adolescente a consciéncia sobre a
dimensao do problema e os possiveis caminhos a serem adotados de
maneira mais produtiva que a manutengéo do segredo.

Como conseqiiéncia desses dilemas, muitos pesquisadores, ante-
cipadamente, evitam a elaborag@o de pesquisas com populacdes que
vivem em situacd@o de risco pessoal e social. Tais estratégias distan-
ciam as pesquisas na area da saide do compromisso social com
questdes urgentes de intervengao.

O compromisso ético do pesquisador ndo é somente denunciar
em casos de revelagdo explicita do abuso ou negligéncia, mas, prin-
cipalmente, investigar, considerando a existéncia de indicadores que
possam levantar suspeitas, durante a execug@o de sua pesquisa.
Caracteristicas como ansiedade, depressdo, baixa auto-estima e desa-
juste social, por exemplo, sdo indicadores de baixa especificidade
para diagnéstico de violéncia, mas apontam para a necessidade de
maiores investigagdes. Mesmo que ndo esteja contemplado nos obje-
tivos da pesquisa, na presenca destes indicadores, o pesquisador/pro-
fissional deve interromper sua coleta de dados e proceder com inter-
vengdes adequadas de investigagdo. Outros indicadores de clara e
alta especificidade de ocorréncia de violéncia, como comportamento
agressivo da crianga, ferimentos ou queimaduras pelo corpo (abuso
fisico), comportamento sexualizado, desconforto anal e genital
(abuso sexual), falta de higiene e de supervisdo (negligéncia), relatos
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de humilhacdo, rejeicdo, degradagio (abuso psicoldgico) exigem o
comprometimento do pesquisador com a dentuncia e intervengao
adequada.

O comprometimento ético do pesquisador envolve ainda buscar,
na sua pratica, formas de eliminar o dano e garantir a proteco a si
mesmo, a crianca ou ao adolescente. Para se proteger, deve tragar
consideragdes especiais que mantenham os limites da confidenciali-
dade e da revelacdo de informagdes, mantendo e defendendo seus
compromissos éticos profissionais frente a solicitacdo de informa-
¢oes de advogados, juizes e instituicdes. Para tal, € fundamental que
profissionais que pesquisem nesta area estejam capacitados e instru-
mentalizados, de forma atualizada, no que se refere as legislacoes
vigentes e procedimentos juridicos, aos novos conhecimentos cienti-
ficos e técnicos sobre a tematica.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente artigo apresentou uma reflexao bioética sobre os dile-
mas encontrados na realizagdo de pesquisas com criangas e adoles-
centes em situagdo de risco. Atualmente, faz-se necessaria uma dis-
cussdo sobre as regulamentacdes éticas vigentes nas pesquisas com
seres humanos em fun¢do das mudancgas sdcio-tecnoldgicas do
mundo e, conseqiientemente, modificacdes observadas nas relacoes
sociais. Este trabalho buscou apresentar uma visdo ampla sobre a
Bioética, salientando a importincia de se pensar a ética em pesquisas
e intervencdes nas dreas da saude e, especificamente, centrou a dis-
cussdo nas agdes voltadas para jovens em situagdo de risco pessoal e
social. Parte-se do pressuposto de que a pesquisa cientifica deve ser
sempre incentivada, desde que esteja adequada em relagdo aos crité-
rios éticos e metodoldgicos aceitos pela propria comunidade de pes-
quisadores e pela sociedade em geral.

Espera-se que essas discussdes fornecam subsidios a profissio-
nais e pesquisadores que trabalhem com estas populacdes, a fim de
que possam encontrar novos caminhos e possiveis solucdes para os
conflitos que vivenciam no cotidiano. E necessario que tais profis-
sionais, frente a seus dilemas, sintam-se apoiados por legislagdes e
discussdes estabelecidas anteriormente e, sobretudo, que ndo desis-
tam de pesquisar e intervir junto a estes jovens. A Bioética bem
como os cédigos de ética existentes ndo visam a restringir iniciativas
de estudos e de acdes envolvendo seres humanos. Estes documentos,
reflexdes e artigos visam a problematizar acdes na area da saude,
promovendo a formacdo de uma rede de servigos e estudos. A
Bioética alicercada as pesquisas com criangas e adolescentes em
situagdo de risco busca resguardar de maneira prioritdria o bem-estar
dos participantes da pesquisa. Paralelamente, é capaz de oferecer
seguranga aos pesquisadores que trabalham com populacdes em
situacdo de risco, incentivando a realizacdo de estudos cada vez mais
voltados a melhora da qualidade de vida dos seres humanos.
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