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To minimize arbitrariness and avoid imposing our values on those who may not share them, 

we must carefully consider when undertaking a determination of competence [for decision 

making]  and how the determination shall be made. 

George Annas & Joan Densberger (1984)
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RESUMO 

 

Todos os dias, profissionais de saúde e responsáveis legais deparam-se com questões bioéticas 
envolvendo a tomada de decisões em saúde entre adolescentes. Para resolvê-las, as discussões 
mais recentes orbitam o equilíbrio entre as capacidades evolutivas e a vulnerabilidade 
acrescida típicas deste grupo de pacientes, em diálogo com o direito humano ao respeito pela 
vida privada. Enquadram-se, aqui, os direitos ao consentimento informado e o direito à recusa 
de tratamentos e procedimentos. Em um contexto no qual a autonomia pessoal do adolescente 
é colocada em discussão, a avaliação do conjunto de habilidades decisionais conhecido como 
capacidade decisional em saúde tem potencial de ser alternativa bioética para contribuir com a 
resolução dessas questões referentes aos cuidados em saúde. Apesar disso, os modelos 
teórico-normativos internacionais sobre esta capacidade decisional para esta faixa etária 
disponíveis têm se mostrado insuficientes por não prever particularidades da adolescência em 
consonância com os direitos humanos, oportunizando necessárias discussões. Com o objetivo 
de ampliar os fundamentos bioéticos referentes à capacidade decisional em saúde de 
adolescentes em contexto de cuidados clínicos, o estudo que culminou nesta tese foi realizado. 
Para atingir esse objetivo lançou-se mão de um estudo teórico-documental, ancorado na 
Convenção sobre os Direitos da Criança e na literatura decorrente de sua análise. Para 
preencher as lacunas identificadas, esta tese discorreu sobre os direitos humanos dos pacientes 
adolescentes aplicados aos cuidados em saúde, com ênfase no direito humano ao respeito pela 
vida privada, discutiu sobre a autonomia pessoal do adolescente sob uma visão não apenas de 
respeito mas de necessária promoção, apresentou um modelo teórico-normativo de capacidade 
decisional em saúde do adolescente baseado nos direitos humanos, bem como aportou 
teoricamente os fatores que a influenciam e os princípios de como avaliá-la, inclusive sob a 
óptica das habilidades e competências do próprio avaliador; acrescidamente, discutiu essa 
mesma capacidade quando o adolescente exerce o direito de recusar tratamentos e 
procedimentos. Pode-se concluir que a presença da capacidade decisional em saúde no 
adolescente, identificada após um processo de avaliação baseado em evidências, demonstra-se 
como uma alternativa, não apenas bioética, mas filosófica e jurídica, para garantir que 
decisões em saúde nessa faixa etária sejam autênticas e, portanto, necessariamente 
respeitadas. Desse modo, fica a capacidade decisional em saúde estabelecida como um 
parâmetro para o respeito às vontades e às preferências dos adolescentes capazes em seus 
cuidados em saúde, prioritariamente no que diz respeito ao exercício do direito ao 
consentimento e do direito à recusa de tratamentos e procedimentos; no caso específico da 
recusa, leva-se em conta o eventual dano à saúde decorrente dela, quando então a capacidade 
para recusar deverá ser mais robusta em relação a capacidade para consentir. Ao final da tese, 
propõe-se ato normativo regulatório que dispõe sobre as tomadas de decisão na adolescência 
no contexto de cuidados em saúde. Investigações futuras devem se dedicar para o 
desenvolvimento e a validação de ferramentas técnicas que materializem a avaliação da 
capacidade decisional em saúde do adolescente de acordo com o arcabouço teórico-normativo 
baseado nos direitos humanos que foi apresentado. 
 

Palavras-chave: Tomadas de decisão. Adolescente. Bioética. Ética clínica.  



 

ABSTRACT 

Healthcare professionals and legal guardians are consistently confronted with bioethical 
issues in the context of adolescents’ healthcare decision-making. To address these challenges, 
it is necessary to reconcile adolescents’ evolving competencies with their vulnerability, all 
while protecting their right to privacy. Central to this discussion are the rights to informed 
consent and to the refusal of treatments and procedures. Within this context of contested 
personal autonomy, evaluating the set of decisional skills referred to as healthcare decisional 
capacity emerges as a bioethical alternative with the potential to guide the resolution of these 
complex healthcare dilemmas. Despite ongoing debates, existing international 
theoretical-normative models concerning decisional capacity in this age group have proven 
insufficient, as they fail to adequately address the specificities of adolescence within a human 
rights framework, thereby leaving space for necessary discussion. This thesis emerged from a 
study designed to expand the bioethical foundations for understanding adolescents’ healthcare 
decisional capacity in clinical settings. To this end, a theoretical-documentary analysis was 
conducted, grounded in the Convention on the Rights of the Child and the body of literature 
developed from its interpretation. To bridge these gaps, this thesis investigated how the 
human rights of adolescent patients apply within healthcare settings, with an emphasis on the 
human right to privacy. It analyzed adolescents’ personal autonomy not only from the 
perspective of respect but also from that of active promotion. Furthermore, it proposed a 
theoretical-normative model of adolescent healthcare decisional capacity grounded in human 
rights, while also exploring the factors that influence this capacity and the principles guiding 
its assessment, including from the perspective of the assessor’s own skills and competencies. 
Special attention was given to adolescents’ exercise of their right to refuse treatments and 
procedures. The findings suggest that when adolescents’ healthcare decisional capacity is 
established through an evidence-based assessment process, it constitutes not only a bioethical 
but also a philosophical and legal foundation for ensuring that healthcare decisions in this age 
group are authentic and, therefore, must be respected. Thus, healthcare decisional capacity is 
established as a key parameter for respecting the wills and preferences of competent 
adolescents, particularly concerning the exercise of the rights to consent and to refuse 
treatments and procedures. In cases of refusal, the potential health risks are taken into 
account, requiring that the capacity to refuse be demonstrated with greater robustness than the 
capacity to consent. The thesis concludes by proposing recommendations for a regulatory 
framework to manage adolescent decision-making in healthcare contexts. Future research 
should concentrate on developing and validating technical tools that operationalize the 
assessment of adolescent healthcare decisional capacity, in accordance with the human 
rights-based theoretical-normative framework presented in this thesis.  

Keywords: Decision-making. Adolescent. Bioethics. Clinical Ethics.  
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1. INTRODUÇÃO  

 

Qualquer estudo que se proponha a discutir alguma questão bioética sob a ótica dos direitos 

humanos está assumindo a árdua responsabilidade de tocar em garantias éticas mínimas que 

balizam as relações entre as pessoas e, portanto, se propõe a uma responsabilidade ímpar. A 

motivação para trilhar este espinhoso, mas instigante caminho, tem duas origens: a primeira, 

uma inquietude pessoal em garantir que o paciente tenha cuidados seguros e de qualidade, 

nascida da prática clínica diária como médico, uma proposta que não pode ser discutida sem 

tocar em questões concernentes à bioética clínica e aos direitos humanos; a segunda, tem 

origem no contato com essa mesma bioética, tido por meio das atividades como docente no 

curso de Medicina em uma instituição de ensino superior no Brasil, em uma disciplina do 

componente curricular chamada de “Direitos Humanos, Ética e Cidadania”. Essas 

oportunidades estimularam a gênese de um pensamento reflexivo que culminou com a 

realização do curso de doutoramento em Bioética, oferecido em um convênio entre a 

Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, em Portugal, e o Conselho Federal de 

Medicina do Brasil. Esta tese, assim como as publicações científicas dela decorrentes, fazem 

parte dos requisitos necessários para concluir esta caminhada acadêmica.  

 

Durante séculos, no mundo todo, crianças e adolescentes, pessoas com deficiências, pessoas 

em sofrimento mental e pessoas idosas foram erroneamente alocadas na inflexível condição 

de incapazes de tomar decisões por si só (1). Esse posicionamento degradante tomou forma 

sob a justificativa da necessidade de proteção social irrestrita oferecida pelos que os cercam, 

inclusive pelo Estado. Desse pensamento e de suas consequências, decorre o fato de que tais 

seres humanos foram total ou parcialmente excluídos da vida social, com pouco ou nenhum 

espaço de manifestação sobre suas vontades, preferências e perspectivas eminentemente 

pessoais (1). Muito mais que isso, foram considerados indivíduos cujo pretexto de proteção 

sobrepõe-se à titularidade de direitos que protejam a dignidade humana. Essa problemática 

também aplica-se aos cuidados em saúde e refere-se a uma questão bioética cuja amplitude é 

compatível com o escopo de discussão dos direitos humanos (2); tendo em vista esses fatos, 

serão aqui discutidos elementos centrais das tomadas de decisão: as habilidades decisionais de 

adolescentes, que podem promover e resguardar direitos destes pacientes em cuidados de 

saúde. 
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Criada para promover a cooperação internacional, a Organização das Nações Unidas 

encarregou-se de buscar a paz e a segurança internacionais, promovendo a colaboração entre 

os países e a resolução pacífica de conflitos, caminho que perpassa por discutir, regulamentar 

e fiscalizar, inclusive por meio de agências vinculadas, os direitos humanos. Documentos 

como a Declaração Universal sobre Direitos Humanos, o Pacto Internacional sobre Direitos 

Econômicos, Sociais e Culturais, o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Políticos, a 

Convenção sobre os Direitos da Criança e a Convenção Internacional sobre os Direitos das 

Pessoas com Deficiência, não apenas são referências jurídicas, mas parâmetros éticos que 

balizam as relações entre as pessoas com o Estado (3, 4, 5, 6). Faz-se menção à Convenção 

sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência de 2006 que reformulou a forma de se 

compreender a capacidade jurídica dos indivíduos nos seguintes termos: todas as pessoas, 

com ou sem deficiência, gozam da mesma capacidade jurídica (6). Decorrente desse fato, 

passa-se a entender que a capacidade jurídica é condição universal, porque não se refere única 

e exclusivamente a uma habilidade e sim a uma titularidade de direito, que todas as pessoas 

devem gozar em plenitude (7). Essa titularidade está associada ao direito de ter direitos e o 

direito de exercer direitos e será melhor discutida oportunamente. Paralelo ao conceito de 

capacidade jurídica, a capacidade decisional, em muitas tradições jurídicas conhecida como 

capacidade ou competência mental, corresponde a um conjunto de habilidades necessárias 

para a tomada de decisões e que pode ser aplicada aos cuidados em saúde em todos os ciclos 

da vida de um indivíduo (7). Ambos os conceitos, embora distintos, são complementares e 

acompanham as pessoas em sua trajetória de vida, com especial importância quando o assunto 

são os cuidados em saúde éticos, seguros e de qualidade. Esta tese aborda, com o escopo que 

será aqui apresentado, a capacidade decisional em saúde para consentir ou recusar tratamentos 

e procedimentos, em uma faixa etária específica do ciclo de vida da infância, que é a 

adolescência. 

 

A capacidade decisional em saúde é tema pouco abordado no Brasil, país de origem do autor 

desta tese. Quando se discute essa capacidade no caso de adolescentes, a incipiência científica 

se expande para as investigações acadêmicas no mundo todo, em especial quando se propõe 

fazer as reflexões sob a ótica dos direitos humanos. Do ponto de vista prático, no compêndio 

legal brasileiro, não há ato normativo infraconstitucional que regule a capacidade decisional 

de adultos em consonância com os direitos humanos, muito menos quando a questão envolve 
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crianças e adolescentes (1, 8). Em países cujo conjunto de normas é relativamente mais 

evoluído nesse aspecto, como Portugal e nos países do Reino Unido, mesmo que adolescentes 

com dezesseis anos ou mais possam consentir com tratamentos e procedimentos, esse direito é 

limitado quando se trata da recusa diagnóstica ou terapêutica. Há, nesse campo, um espaço a 

ser preenchido por discussões sobre o consentimento e recusa de tratamentos e procedimentos 

que, como aqui se defende, depositem importância na capacidade decisional em saúde ao 

ponto de torná-la um referencial tanto para o exercício de direitos quanto para a possibilidade 

desses mesmos direitos sofrerem interferências. Identificou-se, assim, a necessidade de 

debates que articulem essa perspectiva a diferentes contextos jurídicos e éticos, permitindo 

diálogo entre o cenário brasileiro e as experiências internacionais. Sob essa óptica universal, 

se defenderá, ao longo desta tese, que é a capacidade decisional em saúde, solidamente 

identificada por meio de ferramentas técnicas cientificamente respaldados e não isoladamente 

a idade, que serve de critério para garantir ao adolescente o respeito inequívoco pelo direito 

humano ao respeito pela vida privada em seus cuidados em saúde (9). A ausência de 

investigações bioéticas nessa área, com dados primários ou secundários, colabora para a 

manutenção de situações paternalistas que limitam a autonomia pessoal do adolescente e, 

portanto, não podem mais ser toleradas (1). Os impactos da não observância e do desrespeito 

às vontades e preferências do adolescente capaz do ponto de vista decisional nos seus 

cuidados em saúde, tendem a ser importantes, com potencial de mitigar a relação entre o 

profissional de saúde e o paciente, gerando não apenas frustração, mas também má adesão às 

proposições da equipe de cuidados. Dessa forma, identificar se um indivíduo é ou não capaz 

de tomar uma decisão sobre sua própria vida implica em reconhecer um conjunto de 

habilidades que o credenciam para exercer sua autonomia pessoal de maneira plena (9). Como 

não poderia deixar de ser, além de uma empreitada permeada por discussões jurídicas, 

filosóficas e bioéticas, a avaliação dessa capacidade requer também o compromisso de não 

tolher liberdades, ao mesmo tempo que se garanta que as decisões tomadas sejam de fato uma 

expressão da genuinidade do indivíduo (7). A dimensão da questão se torna ainda mais 

vultosa à medida que essa avaliação da capacidade de tomar decisões pode abrir caminho para 

interferências na autonomia pessoal dos indivíduos adolescentes e, em última análise, em suas 

vidas privadas.  

 

No campo da Bioética Clínica, as questões correlatas à autonomia pessoal, ao consentimento 
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informado e à recusa de tratamentos e procedimentos vêm sendo discutidas a partir da Teoria 

Principialista de Beauchamp e Childress, com base na obra The Principles of Biomedical 

Ethics cuja primeira edição é datada de 1979 (10). Esta teoria abrange quatro princípios 

norteadores: a beneficência, a não-maleficência, a justiça e o respeito à autonomia. Conhecida 

e aceita internacionalmente entre estudiosos da área, a respectiva teoria tem sido criticada 

devido a sua hipossuficiência em discutir alguns aspectos sensíveis de problemas bioéticos 

persistentes, como a oferta de cuidados em saúde centrados nas perspectivas dos próprios 

pacientes. Essa hipossuficiência seria expressa por meio do que a literatura considera como 

uma falha no enfrentamento da desumanização do paciente e por aceitar, em certa medida, a 

restrição da autonomia pessoal de indivíduos ditos incapazes, o que se convencionou chamar 

de paternalismo brando (11). De interesse mais específico desta tese, destaca-se também o 

fato de que o principialismo bioético se encontra alicerçado a uma perspectiva milliana de 

autonomia pessoal, enquanto aqui se defende uma autonomia pessoal contextualizada; na 

mesma direção, destaca-se o fato do principialismo focar-se em regras obrigacionais aos 

profissionais de saúde e não na titularidade de direitos do paciente (11). Cabe salientar que o 

esforço teórico-prático que culminou nesta tese não desejou desonerar a Teoria Principialista, 

muito menos a pesquisa científica fundamentada nela, mas sim apresentar uma nova 

perspectiva sobre a autonomia pessoal. Optou-se por discutir a questão da autonomia pessoal 

sob um fundamento que parece melhor explicar as complexidades das relações entre os seres 

humanos durante seus cuidados em saúde, na forma que será aqui paulatinamente apresentada 

como autonomia como promoção. Na tentativa de preencher a lacuna epistemológica da 

Bioética Clínica deixada pelo principialismo bioético, iniciativas têm sido alçadas na 

academia. Entre elas se destaca a chamada Bioética do Cuidado em Saúde, uma incursão 

teórico-prática brasileira, que se alicerça na: (a) centralidade e a participação do paciente no 

cuidado em saúde, (b) empatia clínica e tomada de perspectiva como habilidade ética do 

profissional de saúde, (c) relação de parceria e de cuidado entre profissional de saúde e 

paciente e (d) nos direitos do paciente  (11, 12, 13, 14, 15). É nesse entendimento que as 

discussões aqui propostas ancoram seu arcabouço científico. Justifica-se tal escolha, por se 

entender que não se deve apenas respeitar a autonomia pessoal do paciente, mas, sobretudo, 

promovê-la, ao passo que se faz o mesmo com a titularidade de direitos que por meio de 

normativas internacionais, lhe é atribuída. Essas normativas, expressas por tratados 

internacionais como a própria Convenção sobre os Direitos da Criança, da Organização das 
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Nações Unidas, dão estofo para a Bioética do Cuidado em Saúde.  

 

Os desafios referentes à promoção e ao respeito pelos direitos humanos aplicados aos 

cuidados em saúde de adolescentes são diversos e incluem a necessidade de um 

posicionamento da Bioética Clínica enquanto área do conhecimento, incluindo a observância 

de particularidades de público em específico. Por isso, com o desenvolvimento da 

investigação científica que culminou nesta tese, objetivou-se ampliar os fundamentos 

bioéticos referentes à capacidade decisional em saúde entre adolescentes em contexto de 

cuidados clínicos. Por cuidados clínicos, quer-se fazer menção à opção de não abordar a 

capacidade decisional de adolescentes para participar de investigação científica, tema que 

merece dedicação acadêmica específica. Acrescidamente e pelo mesmo motivo, esta tese não 

abordará aspectos biológicos da tomada de decisões na adolescência, delimitando-se pelo 

escopo eminentemente bioético, com incursões jurídicas e filosóficas, apresentando questões 

morfofuncionais apenas quando se fizer imperativo. Importa esclarecer também que, 

considerando que a capacidade decisional está atrelada às decisões cotidianas nos cuidados 

em saúde que apresentam complexidades e particularidades, esta tese não aplicará o instituto 

da capacidade decisional em saúde do adolescente especificamente a situações como 

esterilização definitiva ou temporária, gravidez, questões sobre saúde sexual e de identidade 

de gênero, procedimentos e tratamentos estéticos com finalidade embelezadora, tratamentos 

referentes a transtornos alimentares, tratamentos experimentais, cuidados paliativos e 

cuidados de fim de vida. Ao revés, optou-se por delinear uma demarcação conceitual 

teórico-prática sobre o assunto, que sirva de base para discussões futuras justamente sobre 

esses temas. Especifica-se também que, dada a origem de seu autor, optou-se por abordar 

nesta tese algumas questões focais associadas à realidade brasileira, a fim de colaborar com o 

avanço dos entendimentos aplicados àquela realidade. Por fim, no transcorrer deste 

manuscrito, quando mencionada a palavra criança, quer-se fazer menção a, inclusive, 

adolescentes, mas por respeito às fontes, optou-se por manter as expressões originalmente 

escritas. 

 

Esta tese está dividida em cinco capítulos que, após esta Introdução, correspondem a: 

Objetivos, Encaminhamento Metodológico, Resultados e Discussão e Considerações Finais. 

O segundo capítulo apresenta os objetivos gerais e específicos do estudo aqui conduzido. O 
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terceiro capítulo se dedica a apresentar o percurso metodológico pelo qual se optou abordar a 

questão da capacidade decisional em saúde, um estudo teórico-documental fundamentado nos 

princípios da Convenção sobre os Direitos da Criança. O capítulo quatro diz respeito aos 

resultados da pesquisa realizada, na forma que segue: apresenta o adolescente enquanto 

sujeito de direitos, na perspectiva internacional a partir de normas supraconstitucionais e na 

perspectiva nacional brasileira em sua legislação local, com foco sobre o direito humano do 

paciente ao respeito pela vida privada, do qual decorre o direito ao consentimento informado e 

o direito à recusa de tratamentos e procedimentos; dedica-se também a uma incursão 

filosófica sobre a autonomia pessoal, aplicando-a ao contexto dos cuidados em saúde do 

adolescente sob uma perspectiva de que esta autonomia pessoal deve ser promovida e não 

apenas respeitada; como não poderia deixar de ser, apresenta uma discussão profunda e 

abrangente sobre o tema principal desta tese, a capacidade decisional em saúde do 

adolescente, com foco direcionado em uma demarcação conceitual a partir das habilidades 

que compõem essa capacidade e os fatores que a influenciam e sua avaliação; amplia as 

discussões sobre a capacidade decisional em saúde do adolescente, focando-se no exercício do 

direito à recusa de tratamentos e procedimentos sob a óptica dos direitos humanos; e 

apresenta uma proposta de um ato normativo que concretize a capacidade decisional em saúde 

na adolescência como uma ferramenta no processo de tomadas de decisão em saúde. Essa 

estrutura foi concebida de modo a construir um entendimento bioético amplo sobre a 

capacidade decisional em saúde do adolescente, articulando fundamentos teórico-práticos 

multidisciplinares e evidências científicas ao longo do texto que segue. Espera-se, desta 

forma, imprimir uma contribuição sólida para o avanço do debate acadêmico e social na área 

e oferecer subsídios para investigações futuras.  
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2. OBJETIVOS 

 

Objetivo geral: 

-​ Ampliar os fundamentos bioéticos referentes à capacidade decisional em saúde entre 

adolescentes em contexto de cuidados clínicos. 

 

Objetivos específicos: 

-​ Fornecer um modelo teórico sobre os fatores que influenciam a capacidade decisional 

em saúde do adolescente e os sobre os princípios de sua avaliação. 

-​ Alargar a discussão sobre os fundamentos da capacidade decisional em saúde do 

paciente adolescente quando este recusa tratamentos e procedimentos. 

-​ Apresentar os fundamentos bioéticos sobre um modelo teórico-normativo baseado em 

direitos humanos que dê suporte à capacidade decisional em saúde do adolescente. 

-​ Desenvolver discussões bioéticas sobre as competências e responsabilidades do 

avaliador da capacidade decisional em saúde do adolescente. 

-​ Elaborar uma proposta de ato normativo que reconheça e integre a capacidade 

decisional do adolescente como referência bioética, filosófica e jurídica para orientar 

as decisões em saúde nessa faixa etária. 
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3. ENCAMINHAMENTO METODOLÓGICO 

 

3.1. TIPO DE ESTUDO 

 

Trata-se de uma investigação classificada, quanto à sua modalidade, como um estudo teórico, 

de cunho documental, com base nos princípios da Convenção sobre os Direitos da Criança - 

CDC e nos referenciais de Albuquerque (7) e Eler (1). Alicerçou-se o trabalho no 

entendimento de bioética clínica, disposto pela Bioética do Cuidado em Saúde, cuja dimensão 

substancialista compreende (a) a centralidade e a participação do paciente no cuidado em 

saúde, (b) a empatia clínica e tomada de perspectiva como habilidade ética do profissional de 

saúde, (c) a relação de parceria e de cuidado entre profissional de saúde e paciente e (d) 

direitos do paciente (11, 12, 13, 14, 15). Optou-se por não fundamentar o estudo sob a égide 

da Teoria Principialista, por se entender que a mesma tem se demonstrado hipossuficiente 

para discutir as particularidades aqui propostas, em especial no que diz respeito à titularização 

dos direitos dos pacientes no contexto de seus cuidados em saúde, eixo central desta 

investigação  (10, 11). 

 

3.2. DESENHO DO ESTUDO E MÉTODOS 

 

Foi realizada uma avaliação organizada de documentos impressos e eletrônicos, para produzir 

um significado teórico-prático e desenvolver um conhecimento científico original a partir de 

reflexões bioéticas baseadas no referencial teórico dos Direitos Humanos - DHs. Optou-se por 

adotar uma postura epistemológica do tipo fenomenológica ao analisar os documentos e seus 

conteúdos, inferindo interpretação objetiva e subjetiva sobre os mesmos (16). Quanto aos 

tipos de documentos, foram analisados conteúdos de livros, artigos de revistas acadêmicas e 

documentos institucionais de interesse, tais como aqueles vinculados a bases de dados 

qualificadas por métricas bibliométricas reconhecidas, como a Biblioteca Virtual em Saúde 

Brasil®, Sistema Online de Busca e Análise de Literatura Médica®, Science Direct®, 

Scopus®, Web Of Science® e também aos sites de instituições internacionais como da 

Organização das Nações Unidas - ONU e da Organização Mundial da Saúde - OMS, e suas 

agências vinculadas.  
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A pesquisa foi executada em duas etapas, seguidas da confecção de relatório, a saber: seleção 

de documentos e análise temática reflexiva  (17). Os documentos foram eleitos de acordo com 

a qualificação científica de quatro fatores: autenticidade, credibilidade, representatividade e 

significado (16). A autenticidade foi analisada por meio avaliação de sua consistência 

científica, ou seja, se o estudo apresenta características metodológicas que o enquadrem como 

sendo oriundo de uma pesquisa de fato; a credibilidade foi avaliada a partir da identificação 

da insuspeição de seus autores, considerando seu histórico de produção e a vinculação com 

instituições de pesquisa; a representatividade, por sua vez, foi determinada pela relação da sua 

importância para o tema, bem como o seu esgotamento de uso para discussão acadêmica ou o 

contrário; por fim, o significado do documento foi avaliado referente ao valor nominal do 

mesmo no contexto da bioética clínica. A análise temática reflexiva foi feita de modo a 

considerar a subjetividade do investigador como um recurso científico, ao discutir, sob a 

óptica da bioética e dos DHs, fenômenos, eventos e conceitos encontrados (17). Foi adotada 

uma visão reflexiva sobre o objeto do estudo que seja compatível com a visão de que existem 

problemas bioéticos que não dizem respeito a apenas uma localidade, mesmo que em uma 

pesquisa contextualizada, mas a diversos contextos socioculturais e, portanto, caberia aos 

DHs, por consistir em uma linguagem ética universal, discutirem o enfrentamento de tais 

situações (2). Para tanto, atentou-se a fatores sociais, políticos, culturais e econômicos que 

influenciam as perspectivas bioéticas contemporâneas.  

 

Para reduzir o impacto de possíveis vieses nos estudos que fundamentam esta tese, foram 

analisadas minuciosamente informações provenientes de pesquisas com diferentes métodos, 

incluindo abordagens qualitativas, quantitativas e oriundas de investigações 

teórico-documentais como a que se propôs realizar. Sempre que o número de documentos 

disponíveis permitiu, realizou-se a triangulação de dados - envolvendo múltiplas fontes, 

métodos e pesquisadores, com o objetivo de gerar conhecimento indutivo empírico e evitar 

que as conclusões refletissem apenas uma perspectiva científica (18). Ressalva-se, contudo, 

que, especificamente nas discussões bioéticas sobre as competências e responsabilidades do 

avaliador da capacidade decisional em saúde do adolescente, essa triangulação não pôde ser 

aplicada devido à escassez de documentos sobre o tema. 
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3.3. AMOSTRA E AMOSTRAGEM 

 

A amostra dos documentos analisados compôs um banco de dados, estruturado por meio de 

amostragem intencional teórica, na qual não se pôde determinar o número de documentos que 

um pesquisador deve selecionar antes de iniciar o estudo (18). Os documentos utilizados para 

discussão teórico-documental encontram-se listados nas referências desta tese. A saturação 

atingida pela procura de documentos foi considerada quando houve o desenvolvimento da 

percepção de uma visão consistente sobre o assunto em questão e quando os pesquisadores 

deixaram de obter novos conhecimentos após a coleta de novos dados (19).  

 

3.4. LOCAL ONDE O PROJETO FOI EXECUTADO 

 

O estudo foi desenvolvido no âmbito da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto - 

FMUP. As discussões foram conduzidas com encontros entre os investigadores realizados por 

meio de videoconferência, utilizando a rede mundial de computadores. 

 

3.5. PROCESSO DE RECOLHA DA INFORMAÇÃO 

 

Os documentos de instituições internacionais como da ONU e da OMS, e suas agências 

vinculadas, foram buscadas a partir do acesso a seus endereços eletrônicos na rede mundial de 

computadores. Parte dos documentos pré-existentes, de interesse desta investigação, foram 

buscados nas bases de dados mencionadas em seção específica, de acordo com a forma 

descrita abaixo, seguido do download dos mesmos e sua catalogação, identificando o ano de 

publicação, o sobrenome do autor principal, o título do documento e, quando foi o caso, o 

objetivo e o resultado principal do trabalho (Tabela 1). Optou-se por utilizar cadeias de 

caracteres e operadores lógicos amplos, a fim de se aumentar o escopo da busca. Em seguida, 

foram aplicados os critérios de qualificação científica também já mencionados em seção 

específica e por fim, a formação do banco de dados da investigação. 
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Tabela 1. Bases de dados, cadeias de caracteres e operadores lógicos utilizados para formação 

de um componente do banco de dados da investigação. 

Biblioteca Virtual em Saúde Brasil® 

((ti:(adolescents)) OR (ti:(adolescence))) AND ((ti:(decision-making)) OR (ti:(capacity)) 
OR ((ti:(competence))) 

Sistema Online de Busca e Análise de Literatura Médica® 

(adolescents[Title]) OR (adolescence[Title]) AND (decision-making[Title]) OR 
(capacity[Title]) OR (competence[Title]) 

Web Of Science® 

(TI=(adolescence) OR TI=(adolescents)) AND (TI=(decision-making) OR TI=(capacity) 
OR TI=(competence)) 

Science Direct® 

TI=((("adolescents") OR ("adolescence")) AND (("decision-making") OR ("capacity") OR 
("competence")))) 

Scopus® 

TITLE ( ( ( "adolescents" ) OR ( "adolescence" ) ) AND ( ( "decision-making" ) OR ( 
"capacity" ) OR ( "competence" ) ) ) AND PUBYEAR > 2019 

Fonte: elaborado pelo autor. 

 

3.6. FORÇAS E FRAQUEZAS DO ESTUDO 

 

Entre as forças do estudo realizado, destaca-se a forma discreta da pesquisa, o método 

econômico e o fato de que o mesmo tem origem em dados estáveis, ou seja, que não são 

afetados pela presença do investigador, como é o caso de pesquisas de campo, com 

modalidades de investigações quantitativas ou qualitativas, a saber, entrevistas ou 

observações. Do mesmo modo, a ausência do investigador em campo evita que haja influência 

de sua etnia, sexo biológico, idade ou classe social perante os sujeitos da pesquisa e suas 

eventuais colaborações ou abstenção em fazê-las. Ainda, o estudo documental permite que os 

investigadores tenham acesso a dados que, recolhidos com outro método, exigiram 

considerável esforço físico e temporal e podem ser analisados a posteriori dessa condição. Em 
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relação às fraquezas, há o fato de que os documentos analisados, mesmo que revisados por 

pares ou então aqueles oriundos de organizações sociais ou governos, estejam alinhados aos 

valores ou objetivos de quem os escreveu, podendo incorrer em algum nível de seletividade 

tendenciosa, o que foi superado pelo método crítico da análise dos documentos encontrados. 

Por fim, a investigação com textos pré-existentes envolve trabalhar com dados limitados, ou 

seja, os investigadores têm que ajustar os seus interesses ou questões de investigação com 

base nas informações disponíveis; deparou-se com tal limitação em relação ao mapeamento 

das ferramentas de avaliação da capacidade decisional em saúde na adolescência cuja 

abordagem que estava inicialmente prevista no projeto de investigação mostrou-se pouco 

eficaz, e não permitiu uma incursão científica tão profunda quanto se previu. A luz do que se 

encontrou na literatura sobre o assunto é possível que uma revisão de escopo sobre tais 

ferramentas colabore com superar a incipiência no tema específico, o que extrapola a incursão 

metodológica proposta por esta investigação; tal empreitada, em paralelo a esta tese, mas 

ainda no âmbito do curso do Programa Doutoral, tem sido realizada pela equipe de 

investigação (20). 

 

3.7. CONSIDERAÇÕES ÉTICAS 

 

A utilização de documentos pré-existentes como forma de dados brutos a serem analisados 

levanta preocupações éticas menores que nas pesquisas de campo, haja vista que os registros 

geralmente são de domínio público, ou seja, estão disponíveis para qualquer pessoa examinar 

e, em se tratando de amostra composta por seres humanos, são protegidos pela 

confidencialidade que lhes é de direito. Outrossim, no caso de autores de livros e artigos 

publicados em jornais e revistas especializadas, é de conhecimento dos mesmos que sua 

produção estará disponível à comunidade acadêmica e, desse modo, passível de constante 

contestação em nível de forma e conteúdo. Em contraponto, no sentido de mitigar eventuais 

conflitos de interesse nos documentos estudados, os investigadores elencaram somente 

estudos cujo financiamento monetário ou intelectual estejam bem delimitados aos parâmetros 

de integridade científica (21, 22). Eventuais conteúdos oriundos de percepções de crianças ou 

adolescentes, foram tratados com anonimato, considerando sua vulnerabilidade acrescida e a 

necessidade de consentimento expresso e coletado pelo estudo de base analisado. O estudo 

que deu origem a esta tese foi apreciado pela Comissão de Ética da FMUP e recebeu opinião 
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favorável por meio do Parecer 248/CEFMUP/2024 (Anexo A). 

 

3.8. IMPLICAÇÕES PARA A SAÚDE DAS POPULAÇÕES 

 

No Brasil não há tratamento normativo que caracteriza o adolescente enquanto sujeito de 

direitos em seus próprios cuidados em saúde, inclusive, mas não tão somente no que diz tange 

ao direito humano do paciente ao respeito pela vida privada, o que inclui o direito ao 

consentimento informado e o direito à recusa de tratamentos e procedimentos (1). Do ponto 

de vista internacional, os modelos teórico-normativos existentes que sustentam o exercício 

desses direitos são insuficientes e pouco aplicados às particularidades dos adolescentes (1, 23, 

24, 25, 26). Por esses motivos, é muito comum que esse público não tenha suas perspectivas 

consideradas durante o processo de tomadas de decisão sobre seus próprios cuidados, à 

revelia do que preconiza a CDC. O estudo da capacidade decisional em saúde tem potencial 

de ampliar a discussão sobre o papel do adolescente nas decisões em sua própria saúde, 

realizando seus direitos a partir da concepção de titular de direitos que é.  
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4 RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

Neste capítulo, serão apresentados concomitantemente os resultados da investigação e a 

discussão dos mesmos, como é característico do tipo de estudo aqui conduzido. Optou-se por 

fazer isso porque, no contexto de um estudo teórico-documental, a exposição conjunta a 

análise favorece a fluidez argumentativa e permite que as evidências encontradas sejam 

imediatamente situadas em seu significado teórico, contribuindo para uma leitura consistente 

do fenômeno investigado, no caso, a capacidade decisional em saúde do adolescente. Assim, 

aqui o adolescente será apresentado como sujeito de direitos nos seus cuidados em saúde, com 

foco sobre o direito humano do paciente ao respeito pela vida privada, bem como será feita 

uma incursão bioética e filosófica sobre a autonomia pessoal e uma discussão profunda e 

abrangente sobre o conteúdo filosófico e jurídico da capacidade decisional em saúde do 

adolescente. 

 

A execução da investigação que deu origem a esta tese, bem sua a publicação de artigos 

científicos originais concernentes a ela fazem parte dos critérios para admissão de provas 

públicas referente ao doutoramento em Bioética do autor da tese (27). O primeiro artigo, 

nominado “Adolescent’s healthcare decisional capacity in the clinical context: a theoretical 

study and model” foi publicado no volume 101, número 02 do Jornal de Pediatria, periódico 

inscrito sobre o International Standard Serial Number - ISSN pelo código 1678-4782 

(Apêndice A). O segundo artigo, nominado “Is the capacity to consent different from the 

capacity to refuse treatments and procedures in adolescence?” foi publicado no volume 101, 

número 04 do mesmo Jornal de Pediatria  (Apêndice B). Ressalta-se que, o Journal Impact 

Factor - JIF do Jornal de Pediatria, no ato de ambas publicações era igual a 2,5 e estava 

localizado no primeiro quartil da classificação do Journal Citation Reports - JCR elaborado 

pela Clarivate Analytics®. O terceiro artigo, nominado “The adolescent healthcare decisional 

capacity assessor” foi publicado no volume 20, número 02, da Revista Colombiana de 

Bioética, cujo JIF no ato do da publicação era de 0,1 e estava localizado no quarto quartil do 

JCR (Apêndice C). O quarto artigo, nominado “Between personal autonomy and adolescents’ 

healthcare decisional capacity: The Human Rights Theoretical-Normative Model” foi 

submetido para avaliação na mesma Revista Colombiana de Bioética, cujo JIF no ato da 

submissão era de 0,1 e estava localizado no quarto quartil do JCR (Apêndice D). 
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4.1 O ADOLESCENTE ENQUANTO SUJEITO DE DIREITOS 

 

As reflexões aqui presentes têm como intuito identificar o adolescente como sujeito de 

direitos. A seção se inicia com a construção histórica dos movimentos que culminaram na 

CDC, perpassa pela experiência brasileira no que diz respeito aos direitos da criança e do 

adolescente e finaliza discutindo questões relativas ao respeito pela vida privada desse sujeito, 

tema de fundamental importância para construção da próxima seção que, por sua vez, 

abordará a autonomia pessoal do paciente. 

 

No decorrer não apenas desta seção, mas da tese como um todo, serão considerados DHs, as 

exigências éticas mínimas que protegem a dignidade humana nas relações entre as pessoas e 

delas com o Estado, sendo considerados universais, indivisíveis e interdependentes entre si 

(28). Por dignidade humana, entende-se o valor intrínseco de cada pessoa devido ao fato de 

ser humano, constituindo-se como um valor ontológico universal (29). O rol de DHs pode ser 

tradicionalmente agrupado em duas dimensões e serão aqui considerados desta forma: os 

direitos civis e políticos (como o direito à vida, direito ao respeito pela vida privada, direito à 

liberdade e a segurança pessoal, direito ao acesso, em condições de igualdade, às funções 

públicas de seu país e outros) e os direitos econômicos, sociais e culturais (como direito ao 

trabalho, direito a nível de vida suficiente para assegurar ao indivíduo e à sua família a saúde 

e o bem-estar, principalmente à alimentação, ao vestuário, ao alojamento e à assistência 

médica, entre outros) (28). O referencial teórico dos DHs como aqui serão considerados 

abarca os instrumentos normativos no âmbito internacional, tais como convenções, pactos e 

declarações, como o Pacto Internacional sobre Direitos Econômicos, Sociais e Culturais - 

PIDESC e o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Políticos - PIDCP (3, 4). Esse 

arcabouço se completa em um âmbito jurisprudencial internacional, constituído pelas decisões 

dos órgãos de monitoramento dos DHs da ONU e dos Sistemas Europeu, Interamericano e 

Africano dos DHs e que não serão aqui abordados. 

 

Entender-se-á também que, aplicando esses direitos basilares aos cuidados em saúde, eles 

passam a ser chamados Direitos Humanos dos Pacientes - DHPs, que se tratam de direitos 

inerentes a todos os seres humanos sob cuidados em saúde (30). Os DHPs são alicerçados em 

quatro pilares, a saber: Princípio do Cuidado Centrado no Paciente, Princípio da Dignidade 
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Humana, Princípio da Autonomia Relacional e Princípio da Responsabilidade dos Pacientes 

(30). A exceção no que tange à autonomia pessoal, esses princípios não são objeto de estudo 

pormenorizado desta tese e podem ser encontrados em detalhes na sua fonte (30). Cabe neste 

momento ressaltar que esses princípios refletem o reconhecimento de que as pessoas, 

inclusive enfermas, têm o direito de ser protagonistas de sua vida e, portanto, da condução dos 

seus cuidados em saúde. Derivados dos DHPs, encontram-se os Direitos dos Pacientes - DPs, 

que se referem aos direitos, previstos ou não nas legislações nacionais, que buscam proteger 

de modo mais específico os pacientes, balizando o processo de cuidado em saúde ao indicar 

para o profissional da área o comportamento ético-jurídico mais adequado frente a situações 

diversas.  Para exemplificar, o DH ao respeito pela vida privada, é previsto no Pacto 

Internacional sobre os Direitos Civis e Políticos - PIDCP (3). Conceitualmente, pode ser 

aplicado aos cuidados em saúde, tornando-se assim o chamado DHP ao respeito pela vida 

privada, que se desdobra em inúmeros DPs, como por exemplo, (a) o direito de ter seus dados 

e registros devidamente manuseados e arquivados de modo a preservar sua confidencialidade, 

(b) o direito de consentir ou não, em relação a seus cuidados em saúde, salvo em situações de 

risco de morte ou em que esteja incapaz de consentir e (c) o direito de não realizar tratamentos 

ou procedimentos (30). 

 

Na tentativa de delimitar as discussões aqui presentes, convém deixar claro que, apesar da 

CDC não explicitar o conceito de adolescência ou adolescente, o Comentário Geral n. 20 do 

documento, que versa sobre a implementação dos direitos da criança durante sua 

adolescência, categoriza este público entre as idades de dez e dezoito anos, delineando, desse 

modo, a faixa etária sobre a qual se debruça este estudo (31). Como não poderia deixar de ser, 

inclusive também pelo fato que a adolescência é tecnicamente um período da infância, as 

discussões sobre a origem dos direitos do paciente adolescente é a mesma do paciente criança. 

Para ser mais fiel ao percurso histórico que se pretende delinear ao longo desta seção, quando 

levantadas bases históricas dos direitos desse público, optou-se por manter a menção à 

criança, o que em observância ao escopo desta tese, quer se referir também ao adolescente.  
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4.1.1 PERSPECTIVA HISTÓRICA INTERNACIONAL 

 

Na tradição histórica ocidental a ideia de direitos das crianças era não apenas inexistente, mas 

claramente inimaginável em detrimento da autoridade parental, até meados do século XVII 

(1). Isto se deve à basilar e dominante estrutura de direito romano sobre a qual essa sociedade 

estava alicerçada, e que considerava a criança uma propriedade de seus genitores (1). Somente 

no início do século XVIII as crianças tornaram-se foco de novas perspectivas, quando 

emergiram na Europa Ocidental ideias embrionárias sobre DHs, a exemplo da Declaração de 

Direitos de 1689, elaborada pelo parlamento inglês após a Revolução Gloriosa (1688) e a 

Declaração dos Direitos do Homem e do Cidadão de 1789, elaborada pela Assembleia 

Nacional Constituinte da França durante a Revolução Francesa (1789-1799) (32, 33). A 

contribuição desses documentos para o que posteriormente viriam a se chamar DHs está em 

edificar uma ponte com efeito de transição entre um período no qual a sociedade e os modos 

de produção (ou seja, os sistemas econômicos então vigentes) não viam as pessoas como 

titulares de direitos, para uma sociedade que passaria a valorizar essa questão primordial para 

o convívio social. 

 

No que tange especificamente a crianças, é atribuído a Thomas Spence (1750-1814), 

advogado e ativista inglês, a primeira menção ao termo direito, por meio do texto Direito das 

Crianças (do inglês britânico, The Rights of Infants), publicado originalmente em 1796, na 

Inglaterra (1). Spence, pensador radical e defensor da igualdade social, imprimiu a ideia de 

que todas as crianças têm direito a uma parte igual dos recursos e da terra, criticando as 

desigualdades econômicas e sociais da época. O texto foi veiculado como um panfleto 

político, parte do movimento mais amplo de Spence pela reforma agrária e pela distribuição 

equitativa de riquezas e não exatamente de um movimento em direção aos DHs. Desse modo, 

ao contrário do que se pode intuir, o título do documento não manifesta a amplitude da 

expressão na atualidade, mas requer registro devido seu pioneirismo. 

 

Nessa mesma janela da história, desta vez do ponto de vista do pensamento filosófico, John 

Locke (1632-1704) e Jean-Jacques Rousseau (1712-1788), são considerados os primeiros 

pensadores a se preocuparem com o ser humano durante a infância enquanto etapa do 

desenvolvimento humano, desta vez sob a perspectiva da educação (1). Locke afirmou em sua 
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obra Ensaio acerca do Entendimento Humano (1689) que a criança nascia como uma “folha 

em branco” ou uma “tábula rasa”, sem bondade ou maldade, mas capaz de se aperfeiçoar por 

meio da educação formal (1). Refere-se ao pressuposto de não haver ideias inatas ao 

indivíduo, mas essencialmente oriundas do conhecimento experiencial. Esse entendimento 

trouxe uma inovação na perspectiva sobre a infância: a ideia de que esses seres humanos 

devem ser tratados com bondade, ou seja, com um trato benevolente, cuidadoso, para 

desenvolverem bom caráter e habilidades sociais. Nessa etapa decisiva do desenvolvimento 

humano, a mente poderia ser moldada por meio da experiência social. Rousseau, por sua vez, 

em sua obra Emílio, ou Da Educação (1762), defendeu uma bondade inata da criança, que 

poderia também ser conservada e polida por meio da educação formal (1). Para Rousseau, a 

infância seria uma etapa natural da vida, com valor e características particulares, que deveria 

ser vivida naturalmente, permitindo um desenvolvimento gradual. Entre as diversas críticas e 

divergências entre essas obras fundamentais, destaca-se o entendimento de Locke de que a 

criança seria um adulto em construção, um “adulto-a-ser”, veementemente criticado por 

Rousseau, que defendia algum nível de particularidade intrínseca da criança (1). Oriundos de 

um ambiente eminentemente acadêmico, nenhuma dessas obras representa de fato a defesa 

pela titularização de um direito referente à criança, mas suas percepções sobre a infância 

promovem um ambiente no qual o tratamento convencional conferido a elas passou a ser 

questionado.  

 

No século XIX, a ideia de direitos da criança avançou, todavia, de uma maneira desarticulada, 

assumindo o Estado e a sociedade uma postura limitada à proteção da infância (1). Desse 

modo, evoluiu-se de um entendimento de que a criança era objeto de posse dos genitores, para 

um cenário no qual passou a ser objeto de proteção do Estado. A sociedade na Idade Moderna 

passou de um contexto familiar e rural para uma massa populacional eminentemente urbana e 

o trabalho infantil passou a ser uma preocupação relevante naquele período de intensas 

transformações em relação ao modo de produção (sistema econômico) da sociedade (1). De 

modo pioneiro, leis que regulavam o trabalho infantil foram promulgadas na Inglaterra, 

França e no já extinto Reino Alemão da Prússia, no sentido de proibir o trabalho infantil entre 

crianças muito pequenas e a redução da carga horária em relação àquela cumprida por um 

adulto (1). Paralelamente às preocupações com o trabalho infantil surgiram proposições 

relacionadas à educação formal, sendo a iniciativa da própria Prússia que tornava a educação 
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primária obrigatória, reconhecidamente pioneira (1). Nesse contexto surgiu o que se 

convencionou chamar de proteção social da infância pelo Estado, política que mesmo 

limitada do ponto de vista da titularidade de direitos, trouxe a consciência de assegurar 

direitos às crianças visando à proteção contra violações físicas.  

 

Posteriormente, já no final do século XIX, as revisões sobre as ideias de infância e o 

desenvolvimento infantil, criaram um ambiente propício para o desenvolvimento da 

concepção de direitos da criança e tiveram seu auge, quando em 1919, a Liga das Nações 

instituiu o Comitê de Proteção da Infância (1). Em seguida, no século XX, conhecido como o 

“século da criança”, viu-se acontecer o primeiro desenvolvimento sistemático de programas e 

campanhas pelos direitos das crianças, expressos por meio de movimentos de proteção que, 

aos poucos, se direcionaram para a ideia de que elas passariam a ser sujeitos de direito (1). O 

aporte filosófico e teórico-prático veio por meio de obras como O século da criança em 1900, 

da intelectual sueca Ellen Key (1849-1926) e O direito da criança ao respeito em 1929, do 

médico polonês Janusz Korczak (1878-1942). Ambas as obras têm caráter visionário e 

pavimentaram um caminho em direção ao reconhecimento da criança enquanto sujeito de 

direitos, delimitando uma extensão teórica da proteção social do Estado na forma de tratar a 

infância.  

 

Mais tarde, assentados pela Declaração dos Direitos da Criança de 1959, da Liga das Nações 

Unidas e pela própria CDC de 1989, os direitos das crianças tornaram-se exigências éticas 

mínimas para o trato dos seres humanos nessa etapa da vida. Cabe salientar que a Declaração 

dos Direitos da Criança de 1959, também chamada de Declaração de Genebra, é conhecida 

como a primeira declaração de direitos adotada por uma organização intergovernamental, 

precedendo em vinte e quatro anos a Declaração Universal dos Direitos Humanos - DUDH 

(1). A Declaração dos Direitos da Criança estabelece princípios do entendimento da criança 

enquanto sujeito de direitos e destaca, em uma perspectiva oriunda do desejo de proteção 

decorrente da Primeira Guerra Mundial (1914-1918), em tradução livre para língua 

portuguesa falada no Brasil: (a) a humanidade deve à criança o melhor que ela pode receber, 

(b) a criança deve receber os meios necessários para se bem desenvolver, (c) os cuidados 

básicos, de alimentação e saúde, devem ser fornecidos a todas as crianças, (d) a criança tem 

primazia em receber cuidados em tempos de dificuldade - referindo-se a eventuais conflitos 

 

33 
 



 

sociais armados e (e) a criança deve ser protegida contra todas as formas de exploração (34). 

Dois entendimentos merecem destaque, na forma que segue. Primeiro, diferentemente da 

tipologia obrigacional dos Estados vinculadas aos DHs na atualidade, a Declaração referida 

afirma que os responsáveis por cumprir as disposições do documento não seriam então o 

Estado, mas os homens e mulheres que compõem a sociedade. Em segundo lugar, o 

documento, a despeito da evolução social anteriormente descrita, ainda enxergava o direito da 

criança como meramente associado à sua proteção. Apesar da Declaração intitular-se de 

direitos da criança, sua principal preocupação foi o atendimento das necessidades sociais e 

psicológicas em tempos de pós-guerra, estando mais alinhados com uma linguagem de 

bem-estar e não de direito amplo propriamente dito (1).  

 

Com o fim da Segunda Guerra Mundial (1939-1942), a recém-criada ONU assumiu a função 

de manutenção da paz mundial e aos poucos agregou funções políticas, econômicas e sociais 

que culminaram em documentos, com ou sem caráter de obrigação de cumprir por parte dos 

Estados-membros (1). Destaca-se entre estes documentos, a Declaração Universal sobre 

Direitos Humanos - DUDH, elaborado pela Comissão de Direitos Humanos do Conselho 

Econômico e Social, sob a presidência da então primeira dama americana Anna Eleanor 

Roosevelt  (1884-1962), adotada pela Assembléia Geral da ONU em 1948 (35). Apesar de seu 

estatuto formal não vinculante - o que significa não haver obrigação formal de cumprir, a 

DUDH tornou-se o padrão universal de DHs e apresenta uma série de elementos de interesse 

para garantia de direitos das crianças e de suas famílias, em seus artigos 12, 16.3 e 26.3; por 

exemplo, esses artigos enunciam, a saber: “Ninguém sofrerá intromissões arbitrárias na sua 

vida privada, na sua família, no seu domicílio ou na sua correspondência, nem ataques à sua 

honra e reputação. Contra tais intromissões ou ataques toda a pessoa tem direito à proteção 

da lei.” (art. 12); “A família é o elemento natural e fundamental da sociedade e tem direito à 

proteção desta e do Estado.” (art. 16.3); “Aos pais pertence a prioridade do direito de 

escolher o género de educação a dar aos filhos.” (art. 26.3).  

 

Entre 1946 e 1958, a ONU por meio de seus organismos internos com interlocução social, 

elaborou e em 1959 adotou, uma segunda versão da Declaração dos Direitos da Criança, 

incorporando, desta vez, uma linguagem de direitos propriamente ditos, novamente, sem 

caráter vinculante apesar de ter sido aprovada na forma de resolução pela Assembleia Geral 
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(1). De acordo com a versão de 1959 da Declaração, toda a criança tem direito a um nome e 

uma nacionalidade; tem também direito à nutrição, habitação, recreação e cuidados em saúde 

adequados, entre outros (36). Esse documento foi ao mesmo tempo ambicioso, por assumir 

uma linguagem jurídica de direitos e cauteloso, ao não adotar parâmetros claros sobre a 

proteção infantil em relação à exploração do trabalho (1). No ínterim entre 1959 e 1979, 

quando se iniciou nova discussão sobre os direitos das crianças por meio da própria ONU, 

ressaltam-se conquistas de DHs oriundos de outros dois documentos, desta vez com estatuto 

vinculante e obrigacional aos Estados-membros: o Pacto Internacional sobre Direitos 

Econômicos, Sociais e Culturais - PIDESC e o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e 

Políticos - PIDCP (3, 4). Promulgados pela ONU em 1966 e em vigor desde 1976, 

estabelecem um conjunto abrangente de DHs, incluindo disposições específicas para a 

proteção das crianças e adolescentes. O PIDESC assegura o direito à educação, saúde, 

alimentação e condições dignas de vida, reconhecendo a especial vulnerabilidade das crianças 

e a necessidade de proteção contra a exploração econômica e social. O PIDESC é claro ao 

determinar, por exemplo, que medidas especiais de proteção e assistência devem ser tomadas 

em favor de todas as crianças e adolescentes, sem qualquer discriminação por motivo de 

filiação ou outra condição, denvendo eles ser protegidos contra a exploração econômica e 

social (art. 10, §3º).  Já o PIDCP reforça os direitos civis e políticos das crianças, garantindo 

proteção contra discriminação, violência e tratamento desumano, além de assegurar o direito 

ao nome, nacionalidade e medidas especiais para crianças em conflito com a lei. São 

dispositivos legais de interesse do PIDCP os que se mencionam agora: protege a infância ao 

garantir que “ninguém poderá ser arbitrariamente privado de sua vida", o que se relaciona, 

inclusive, mas não tão somente, com a proteção contra infanticídio e outras ameaças à vida 

infantil (art. 6); embora não específico para  a infância, o conteúdo aplica-se às crianças, 

protegendo-as contra maus-tratos, incluindo violência física e psicológica (art. 7); determina 

que nos processos judiciais contra menores de idade, deve-se ter em conta a idade e a 

necessidade de promover sua reabilitação (art. 14, §4º); ressalta que a família é o núcleo 

natural e fundamental da sociedade e deve ser protegida pelo Estado, garantindo um ambiente 

adequado para o desenvolvimento das crianças (art. 23); e, por fim, sublinha que toda criança 

terá, sem discriminação alguma quanto à raça, cor, sexo biológico, idioma, religião, origem 

nacional ou social, posição econômica ou nascimento, direito às medidas de proteção que a 

sua condição de menor requer, por parte da sua família, da sociedade e do Estado (art. 24). 
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Cabe sublinhar que para que possam ser de fato validados em seus respectivos países, os 

tratados da ONU precisam de uma ratificação local. O PIDESC e o PIDCP passaram a vigorar 

no Brasil somente em 1992, por meio do Decreto Legislativo Federais 226/92, que seguiram 

para promulgação do Poder Executivo por meio dos Decretos Federais 591/92 e 592/92 (37, 

38). Em relação a esses diplomas legais, cabe, por fim, delimitar ainda outra contribuição 

deles decorrentes: o Comentário Geral n. 3 do PIDESC formalizou o que hoje se conhece 

como tipologia tripartite, adotada desde a década de noventa, que em suma faz os DHs 

imporem aos Estados três tipos de obrigações: respeitar, proteger e realizar (39). Essa 

tipologia é, até hoje, o modelo adotado na teoria dos DHs para classificar os deveres do 

Estado em relação a estas exigências éticas mínimas. O descumprimento de qualquer uma 

dessas três formas de obrigação configura violação do DH em questão (1).  

 

Apesar de pioneiras, as iniciativas que orbitavam a titularização de direitos específicos e 

legalizados para crianças aqui registradas não tinham obrigação de cumprir. Foi quando em 

1979, ano proclamado pela ONU como Ano Internacional da Criança, os Estados contrários à 

elaboração de um instrumento jurídico vinculante, retiraram essa objeção e as tratativas para 

elaboração de uma convenção, desta vez com obrigação de cumprir, se fizeram possíveis. A 

adoção desse documento pela Assembléia Geral da ONU, posteriormente chamado de CDC, 

foi precedida de longos debates que buscaram dirimir as diferentes visões dos 

Estados-membros sobre a infância e, ao mesmo tempo, estabelecer uma gama de direitos que 

traduzisse uma perspectiva centrada na criança (1). Assim como nas incursões anteriores, esse 

documento teve um processo de elaboração embaraçado pela necessidade de equilibrar 

práticas tradicionais, particularidades culturais e propostas radicais de empoderamento infantil 

(1). Diferenças econômicas, sociais, culturais e políticas das nações produziram conflitos, 

dificultando a conciliação das visões a proposta em curso, bem como aos direitos que 

deveriam ser incluídos nela (1). O processo de negociação da CDC foi considerado 

democrático e um ganho positivo do ponto de vista processual legislativo, haja vista a 

quantidade de entidades não-governamentais e da sociedade civil organizada que participaram 

da redução a termo dos acordos propostos, convergindo para entendimentos minimamente 

razoáveis sobre os interesses das crianças e, portanto, dos adolescentes (1). Deu-se, então, em 

1989 a aprovação e promulgação da CDC que, considerando o número de direitos 

substantivos previstos, é o maior tratado de DHs em vigor desde que se tem notícia (1). Data 
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hoje, dentre todos os Estados-membros da ONU, apenas os Estados Unidos da América não 

ratificaram a CDC, apesar de terem assinado o tratado que deu origem a ela. O Sudão do Sul 

foi o último país a ratificar a CDC, em 2015. Esse tipo de ratificação semi-universal é ímpar 

em tratados de DHs, pois confere à CDC considerável força política, legal e moral (1).  

 

Em suma, a construção histórica do reconhecimento da criança como titular de direitos tem 

origem no início do século XIX, a partir da compreensão de que a infância possui 

particularidades que a diferenciam da idade adulta. Em seguida, devido à mudança no modo 

de produção (sistema econômico) e o êxodo urbano na Europa Ocidental típicos do século 

XX, a infância passou a ser vista como objeto de proteção em relação ao trabalho. O próximo 

marco histórico refere-se propriamente à promulgação da CDC, este sim um instrumento 

legal, oriundo de discussões políticas e sociais direcionadas para o entendimento da criança 

como titular de direitos. A CDC previu, pela primeira vez no âmbito dos DHs, a criança e, 

portanto, o adolescente enquanto sujeito de direitos, modificando a antiga percepção de que 

eles seriam apenas propriedade dos seus genitores e/ou objeto de proteção do Estado. Sob 

uma perspectiva dimensional, a CDC abrange uma gama de direitos civis e políticos que são 

de aplicação imediata, como é o caso dos artigos 13, 14, 15; inclui também direitos 

econômicos, sociais e culturais de realização progressiva, como é o caso dos artigos 24, 26 e 

27. Em uma perspectiva funcional, a literatura especializada dá conta de separar os artigos da 

CDC em três grupos que incluem: direitos de participação em decisões que afetam seu 

destino, direitos de proteção contra discriminação e todas as formas de exploração e 

abandono e direitos provisão de cuidados visando ao atendimento de suas necessidades 

básicas; alguns autores seccionam os direitos de proteção em direitos de proteção 

propriamente ditos e os direitos de prevenção, na tentativa de tornar mais visíveis estes 

últimos (1, 38, 39). Qualquer que seja a forma de enxergar o conteúdo, entende-se tratar de 

abordagens complementares e igualmente necessárias para dar o grande espectro político, 

social e legal que a CDC trouxe aos direitos das crianças e adolescentes.  

 

Com o objetivo de interpretar e esclarecer os artigos da CDC fornecendo diretrizes para sua 

implementação, o Comitê dos Direitos da Criança da ONU vem elaborando os chamados 

Comentários Gerais. Entre 2001 e 2023, somam-se vinte e seis documentos cujas 

contribuições de interesse desta tese agora serão elencadas. De acordo com o Comentário 
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Geral n. 5, datado de 2003, os princípios da CDC são os seguintes: não discriminação das 

crianças, observação dos melhores interesses das crianças,  direito das crianças à vida, 

sobrevivência e desenvolvimento e direitos das crianças de participação de acordo com suas 

capacidades evolutivas (8, 42, 43). Estes quatro fundamentos sustentam as demais previsões 

legais da CDC,  proveem uma estrutura forte para uma perspectiva centrada na criança e no 

adolescente e encontram-se repisados no Comentário Geral n. 20 (1, 31). Em especial, 

destaca-se de relevância para as discussões que aqui se propõem, a consideração sobre as 

capacidades evolutivas das crianças e, portanto, dos adolescentes; este entendimento enxerga 

a autonomia pessoal deste público a partir de suas habilidades em construção e não 

exatamente um marco temporal, como é a idade; quer-se fazer menção a uma capacidade que 

tende a se aperfeiçoar dia a dia, conforme suas experiências pessoais e desenvolvimento na 

maior acepção possível da palavra (44). Portanto, para fins desta tese entende-se por 

capacidades evolutivas, descritas no artigo quinto da CDC, uma evolução gradual das 

habilidades decisionais na infância, em seu mais amplo sentido. Este conceito corresponde ao 

reconhecimento do adolescente enquanto sujeito ativo em seu próprio desenvolvimento, que 

ocorre gradualmente, conforme o desenrolar de suas habilidades e não depositando na idade 

um determinante exclusivo para o exercício pessoal dos seus direitos (5, 8, 45). Ele também 

implica na transferência progressiva de responsabilidades referentes às tomadas de decisões 

de seus responsáveis legais em direção ao próprio indivíduo e o posiciona como sujeito de 

direitos (1). Tem especial impacto quando se aplica ao adolescente à medida que ele se torna 

um DHP, o chamado DHP a consideração por suas capacidades evolutivas, cuja demarcação 

teórica extrapola o posicionamento científico desta tese. Pareado ao conceito e as implicações 

de capacidades evolutivas, vem a tona à fragilidade ontológica em se proteger ou reagir 

adequadamente a situações de risco de dano ou de dano propriamente dito e, portanto, a 

possibilidade aumentada de ser fisicamente ou emocionalmente lesado, dado seu 

desenvolvimento em curso, quando comparado a um adulto capaz, chamada de 

vulnerabilidade acrescida (46, 47). 

 

A respeito da obrigação de não discriminação das crianças, a ONU requer dos Estados uma 

postura ativa na adoção de medidas para a realização dos direitos das crianças e adolescentes 

pertencentes a grupos minoritários, como aqueles que nominamos hoje de povos originários - 

questão especialmente discutida no Comentário Geral n. 18 (1, 48). A obrigação pela 
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observação dos melhores interesses refere-se a buscar a opção que acarrete o maior benefício 

para o paciente criança, sopesando os riscos, as consequências e as alternativas de cada uma 

das opções disponíveis (49). O Comentário Geral n. 14, em seu parágrafo sexto, apresenta a 

natureza tripla deste conceito, a saber: (a) este princípio é um direito substantivo, à medida 

que deve ser considerado como primordial quando diferentes interesses estejam em 

consideração, (b) este princípio é um direito jurídico fundamental, que serve para dirimir 

eventuais discrepâncias entre a legislação e (c) é uma regra processual, uma vez que qualquer 

decisão sobre uma criança ou adolescente deve ser precedida por uma avaliação de impacto 

sobre eles (50). Devido a questões terminológicas de tradução, este mesmo princípio pode ser 

encontrado na legislação e na literatura especializada como “interesse maior da criança” ou 

“interesse superior da criança”. Trata-se de um princípio controverso e considerado 

demasiadamente passível de discussão haja vista que dá margem para distintas construções 

normativas conforme as particularidades socioculturais de cada Estado (1). Em relação ao 

terceiro fundamento, sabe-se que o Comitê dos Direitos da Criança aconselha que os Estados 

interpretem a questão da forma mais ampla possível, entendendo direito à vida e ao 

desenvolvimento como um conceito holístico, que abrange os aspectos físicos, mentais, 

espirituais e psicológicos da criança, além do seu desenvolvimento social (1, 42).  

 

O quarto e último fundamento da CDC, trata-se de um entendimento basilar sobre o qual se 

debruçou esta tese e que já foi embrionariamente citado acima: o fato de que as crianças e 

adolescentes possuem direito de participar e deliberar sobre decisões em relação a si de 

acordo com suas capacidades evolutivas (descrito por meio do art. 12). O fato de 

considerarmos crianças e adolescentes em constante processo de amadurecimento biológico, 

psicológico e social, impacta diretamente no entendimento de que suas habilidades estão em  

constante modificação devido, inclusive, a um amadurecimento gradual do sistema nervoso 

central (51). Desse modo, a CDC caracteriza a criança e o adolescente como sendo pessoas 

com habilidades decisionais em gradual crescimento e que, apesar da sua autodeterminação 

não ser completamente articulada, em razão de sua maturidade em construção, não é 

inexistente e nem deve sua ausência ser presumida, outrossim, merece ser reconhecida e 

valorizada mediante a proporção de sua evolução.  

 

Os Comentários Gerais n. 4 de 2003 e n. 20 de 2016 merecem especial atenção dado ao fato 
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que abordam diretamente a questão da adolescência no contexto da CDC. O primeiro discute 

sobre a saúde e desenvolvimento dos adolescentes, apresentando questões relacionadas à 

saúde sexual e reprodutiva, educação e participação dos adolescentes na sociedade (42). O 

segundo, e mais recente, foca nos direitos dos adolescentes, enfatizando a necessidade de 

políticas públicas que considerem as particularidades dessa faixa etária, incluindo aspectos de 

proteção, educação, saúde e participação ativa na comunidade (31). Ambos os documentos 

representam um avanço no reconhecimento da amplitude e especificidade dos direitos dos 

adolescentes, à medida que reconhecem particularidades dos adolescentes no contexto da 

infância e apresentam diretivas para cuidados específicos a serem realizados pelos 

Estados-membros signatários da CDC.  

 

Os interesses por esclarecimentos no âmbito do descrito na CDC atravessam e, como é de se 

esperar, extrapolam os interesses das discussões aqui propostas que, por sua vez, focam no 

público adolescente em seus cuidados em saúde. Por isso, foram selecionados alguns tópicos 

de maior relevância para agora serem apresentados em sucinto. São alguns esclarecimentos 

dados pelo Comentário Geral n. 4 a respeito dos cuidados em saúde dos pacientes 

adolescentes (42): 

(a)​ A adolescência é um período de mudanças físicas, cognitivas e sociais. Essa 

concepção denota a preocupação do Comitê de Direitos da Criança em que os 

Estados-membros enxerguem o adolescente sob suas particularidades e, desse modo, 

atuem do ponto de vista legal para respeitar seus direitos considerando tal fato. 

Quer-se com isso salientar que a forma com que o adolescente é tratado nas diversas 

esferas de sua vida, deve ser compatível com o seu processo de desenvolvimento.  

(b)​Os direitos humanos dos adolescentes são indivisíveis e inter-relacionados, assim 

como dos adultos, pois gozam da mesma condição de seres humanos (28). A primeira 

característica remete ao fato de que, entre os direitos elencados, todos possuem o 

mesmo nível de relevância jurídica, não podendo, entre esses direitos, haver qualquer 

tipo de hierarquia de subordinação ou preferência. A segunda característica denota que 

os valores presentes em cada um dos direitos pressupõem a realização dos demais para 

sua realização; em linhas gerais, refere ao fato de que os DHs, quando aplicados aos 

adolescentes, requerem uma realização uníssona.   

(c)​ O direito dos adolescentes à participação nas decisões relativas à sua própria vida é 
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uma forma de realizar os direitos dos adolescentes enquanto seres humanos, 

ontologicamente dignos (52). A participação ativa nos seus próprios cuidados em 

saúde é uma forma de garantir a dignidade do adolescente neste aspecto de sua vida. 

(d)​A criação de um ambiente seguro e de apoio ao desenvolvimento integral do 

adolescente deve considerar o papel do Estado em valorizar a evolução das 

capacidades dos adolescentes durante a infância. Desse modo, o papel do Estado não 

se limita a uma obrigação negativa, no sentido de não interferir, mas na obrigação 

positiva de realizar ações voltadas para o desenvolvimento do adolescente e a 

consideração de suas vontades e preferências em vários aspectos de sua vida.  

(e)​ Adolescentes com deficiência física ou intelectual ou em curso de doenças que causem 

sofrimento mental, psiquiátricas ou neurológicas, precisam de um modelo de cuidados 

que seja tão específico quanto sistematicamente organizado. Esse fato implica em uma 

singularidade inserida em um contexto já tão particular, o do paciente adolescente com 

diversos níveis de limitação no exercício de seus direitos.   

(f)​ Os cuidados em saúde de adolescentes devem perpassar por atributos específicos, 

quais sejam: disponibilidade, acessibilidade, aceitabilidade e qualidade. Por isso, os 

cuidados devem incluir serviços sensíveis às necessidades do adolescentes, as 

instalações, bens e serviços devem ser conhecidos e facilmente acessíveis do ponto de 

vista econômico, físico e social, bem como devem respeitar valores culturais, de sexo 

biológico e gênero e princípios éticos e, por fim, devem ser cientificamente 

apropriados, o que requer pessoal treinado especificamente para cuidar de 

adolescentes. 

 

O Comentário Geral n. 20 é um guia analítico para os Estados-membros da ONU que são 

signatários da CDC que reconhece a adolescência como uma fase particular do 

desenvolvimento humano na infância. Refere-se a preocupações com a participação dos 

adolescentes em sua vida social, a não discriminação de qualquer tipo, direitos sexuais e 

reprodutivos, entre outros entendimentos. São alguns esclarecimentos dados pelo Comentário 

Geral n. 20 (31):  

(a)​ Existem aspectos da titularidade dos direitos das crianças que diferem quando se 

especifica a adolescência; o Comentário destaca o protagonismo que o adolescente 

gradualmente adquire no decorrer de seu desenvolvimento na mais ampla acepção do 
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termo, que é mais restrito durante o extremo inicial da infância e evolui com o 

decorrer da adolescência.   

(b)​Decorrente do entendimento anterior, o papel decisório unilateral dos responsáveis 

legais sobre as decisões da vida do adolescente diminui de forma gradual e inversa 

proporcionalmente à medida que o desenvolvimento do adolescente aumenta; esse fato 

não exonera o Estado de garantir a proteção adequada, mas alerta os Estados-membros 

da ONU de que o adolescente, enquanto paciente, tem o direito de ter consideradas 

suas capacidades evolutivas. O equilíbrio entre as obrigações dos Estados, da 

sociedade e, em última análise, dos responsáveis legais e as vontades e preferências do 

paciente adolescentes ganharam mais espaço com esse entendimento.  

 

Alguns direitos das crianças e adolescentes aplicados aos cuidados em saúde tem sua 

realização condicionada a presença de um conjunto de habilidades que aqui se convencionou 

chamar de capacidade decisional em saúde, como será posteriormente delineado. Todavia, 

seria um erro acreditar que todos os direitos dos adolescentes, decorrentes do entendimento da 

CDC, sejam condicionados à presença dessa capacidade decisional. Em matéria de 

progressividade da maturidade na adolescência, no intuito de estabelecer o preenchimento de 

algumas lacunas eminentemente práticas, alguns pontos precisam ser estabelecidos e não 

estão proporcionalmente ligados à capacidade decisional: a) em nenhuma hipótese, a saúde do 

adolescente pode ser prejudicada em razão da ausência de autorização de seus responsáveis 

legais, em função do direito humano do paciente a consideração dos melhores interesses; b) 

sobre qualquer decisão relacionada à saúde do adolescente, ele tem o direito de opinar e de 

que tal opinião seja adequadamente considerada, em detrimento do direito humano do 

paciente à participação; c) o envolvimento dos responsáveis legais no processo de tomada de 

decisões em saúde de adolescentes é sempre desejável, mesmo que sua capacidade decisional 

em saúde esteja bem estabelecida, mas somente se for do desejo desse paciente, em 

detrimento do direito humano dele ao respeito pela vida privada; essa participação pode 

aumentar a adesão ao tratamento e garantir uma maior amplitude da análise de riscos, 

benefícios e alternativas, além de evitar evitar imbróglios judiciais (7, 50). Essas garantias 

refletem direitos que não são proporcionais à presença de capacidade decisional em saúde no 

adolescente, estando eles condicionados ao exercício puro e simples da titularidade de direito 

ou seja, da capacidade jurídica que universalmente todos os indivíduos são titulares. Este fato 
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não minimiza a importância da avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente, 

ao contrário, a posiciona em questões específicas como o direito ao consentimento informado 

e o direito à recusa de tratamentos  e procedimentos, que serão oportunamente discutidos. 

 

4.2.2 PERSPECTIVA HISTÓRICA BRASILEIRA 

 

Até o início do período da história brasileira que se convencionou chamar de Primeira 

República (1889-1930), a criança e, portanto o adolescente, aparecem no ordenamento 

jurídico local isoladamente no âmbito do Direito Penal, ao identificar esse público como 

inimputável - ou seja, quem não pode ser responsabilizado por um facto punível, a partir de 

uma certa idade, cuja demarcação variou ao longo do tempo (1). Permeadas pela 

industrialização do Rio de Janeiro e de São Paulo, pela urbanização, pelo crescimento 

econômico da classe média e pela pauperização das camadas populares, as discussões legais 

sobre a infância nesta época orbitavam o controle social, a vigilância e a repreensão do dito 

menor. Posteriormente, a alcunha menor, utilizada naquela época para identificar crianças e 

adolescentes, foi associada a uma visão assistencialista e punitiva daqueles localizados às 

margens da sociedade, sendo a expressão "menor infrator" usada para se referir àqueles em 

conflito com a lei vigente, carregando um viés estigmatizante e, por isso,  considerada hoje no 

contexto legal brasileiro como ultrapassada. O “menor infrator” era, sob essa perspectiva, a 

criança e adolescente presumidamente pobre, potencialmente perigoso, abandonado ou em 

risco de o ser (1). O enquadramento terminológico foi substituído formalmente somente 

mediante a promulgação da Constituição Federal - CF de 1988 e consolidado pela aprovação 

do Estatuto da Criança e do Adolescente - ECA, por meio da Lei Federal 8.069/1990, que será 

posteriormente localizada no cenário histórico normativo brasileiro (51).  

 

O primeiro enquadramento legal referindo-se à criança e ao adolescente na história recente do 

Brasil, se deu com o Código de Menores, promulgado em 1927, alcunhado de Código Mello 

Matos,  em homenagem ao primeiro juiz de direito da infância e juventude da América Latina. 

O diploma versava sobre o respaldo social legal de crianças e adolescentes em termos penais 

(1). Nessa época, os ditos menores eram objeto de coerção e controle institucional do Estado 

brasileiro, que utilizava de instituições públicas mistas, de cunho sanitário, educacional e 

social, para alocar crianças e adolescentes em recolhimento e recuperação social (1). Uma 
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nova incursão em direção aos direitos da criança e do adolescente, somente se deu em 

vigência da Ditadura Militar (1964-1985), período no qual o autoritarismo marcou o Estado 

brasileiro, em substituição ao Estado democrático de direito. Em outubro de 1979, em 

decorrência da proclamação do Ano Internacional da Criança, foi publicada a Lei Federal 

6.697/1979, com o novo Código do Menor, atualizando a chamada Política Nacional do 

Bem-Estar do Menor, introduzindo uma concepção mista sobre a situação marginalizada da 

criança e adolescente na época: uma asserção biopsicossocial, desejável, mas limitada do 

ponto de vista da titularidade de direitos, que ainda precisava ser revista. 

 

Nesse sentido, a despeito da CDC ter incorporado a linguagem de direitos em seu texto, no 

ordenamento jurídico brasileiro, a criança só teve sua titularidade jurídica reconhecida em 

1988, com a promulgação da CF (54). Nesse cenário de avanços legais em direção ao respeito 

pelos DHs foi conferida tutela especial e prioritária não somente às crianças e adolescentes, 

mas também às pessoas idosas (1). Dado o abandono do termo “menor”, as crianças e 

adolescentes deixaram de ser mero objeto de proteção assistencial do Estado e passaram a ser 

consideradas sujeitos cujos direitos devem ser tratados com absoluta prioridade (1). Do ponto 

de vista jurídico, a CF de 1988 rompeu com o que se chamava de Doutrina da Situação 

Irregular e cedeu espaço à Doutrina da Proteção Integral, referencial teórico que confere 

substrato ao Direito da Criança e do Adolescente no Brasil (1). 

 

Para conferir particularidade e efetividade ao previsto na CF de 1988, foi promulgado o ECA, 

por meio da Lei Federal 8.069/1990. O documento reconhece a subjetividade jurídica das 

crianças e dos adolescentes, afirma sua condição peculiar de pessoa em desenvolvimento e 

assegura prioridade absoluta na garantia de seus direitos (1). O ECA é considerado hoje parte 

de um sistema normativo amplo que comporta regras específicas de todos os ramos do Direito 

a fim de concretizar a proteção integral e prioritária da criança e do adolescente (1). O 

diploma legal é dividido em duas seções principais, quais sejam: a Parte Geral, que trata das 

disposições preliminares, dos direitos fundamentais, incluindo direito à vida, à saúde, à 

educação, à cultura, ao lazer e à proteção contra violência e exploração; e a Parte Especial, 

que aborda temas como a política de atendimento, medidas de proteção, prevenção, atos 

infracionais, medidas socioeducativas, e disposições sobre o Conselho Tutelar, justiça da 

infância e adolescência (53). 
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O referido documento não representa o que de melhor se entende como realização dos direitos 

da criança do adolescente e, por isso, críticas ainda permanecem no horizonte. Destaca-se o 

fato que nem todos os artigos do ECA estão condizentes, na mesma importância, com os 

princípios determinados pelo caráter vinculante da CDC (1). É o caso do direito à 

participação, que no caso da CDC explicita o âmbito de todas as decisões da vida da criança e 

do adolescente, enquanto no ECA faz menção apenas à participação na vida familiar, vida 

política aos dezesseis anos e processos judiciais ou administrativos - art. 16, item V e VI, art. 

100, item XII (1, 5, 51). Também não se pode deixar de elencar deficiências desse diploma no 

que tange aos direitos correlatos aos cuidados em saúde propriamente ditos. Por isso, 

levando-se em conta os DPs que serão na próxima seção discutidos e, portanto, a correlação 

entre os DHs previstos nas legislações internacionais e a legislação infraconstitucional, o 

ECA se mostra ainda mais hipossuficiente: não previu a criança e o adolescente como sujeitos 

de direito nos cuidados em saúde, adotou uma perspectiva isoladamente referente ao acesso a 

bens e serviços e não aos cuidados em saúde em si e enxerga as crianças e os adolescentes 

como usuários de saúde e consumidores de serviços de saúde e não exatamente titulares de 

direitos. Este fato destoa de outros países da América do Sul, tais como Argentina, Costa 

Rica, Equador, Uruguai, Venezuela e  Colômbia  que,  apresentam  disposições  legais mais 

avançadas acerca  da  participação  e  da  tomada  de decisão  de adolescentes  nos  cuidados 

em saúde (8).  

 

4.3.3 DIREITOS HUMANOS DO PACIENTE ADOLESCENTE 

 

Feito o posicionamento histórico sobre a titularidade de direitos das crianças e adolescentes, 

retoma-se a discussão sobre a aplicação dos DHs nos cuidados em saúde. No plano normativo 

internacional, a CDC, ao introduzir uma perspectiva centrada na criança e, portanto, também 

no adolescente, apresentou uma série de DHs, quais sejam: na dimensão civil e política, os 

artigos treze, quatorze e quinze, na dimensão econômica, social e cultural, os artigos vinte e 

quatro, vinte e seis e vinte e sete, entre outros (5). Esses direitos podem ser aplicados ao 

contexto de cuidados em saúde e, por isso, seu conteúdo e sua extensão serão aqui 

sucintamente apresentados. Como discutido anteriormente, entendem-se por DHPs justamente 

as aplicações dos DHs aos cuidados em saúde, que, repisa-se, são direitos inerentes a todos os 
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seres humanos nesse contexto específico (30). Essa aplicação pode ser feita em maior ou 

menor intensidade aos cuidados em saúde, na forma de DHPs, a exemplo dos que seguem: 

DHP ao respeito pela vida privada, DHP a ter suas capacidades evolutivas respeitadas, DHP 

a consideração dos melhores interesses, DHP ao cuidado em saúde seguro e de qualidade, 

DHP à informação e DHP à participação, por exemplo. Em outras palavras, a origem dos 

DHPs dos pacientes adolescentes aqui considerados são os próprios DHs constantes na CDC. 

Evidentemente cada um destes DHPs merece uma discussão em específico, dado o escopo e a 

extensão de sua aplicação aos cuidados em saúde, o que por certo não se pretendeu se realizar 

neste estudo. 

 

Sob a perspectiva do referencial dos DHs, parte-se da premissa de que tanto adultos, quanto 

crianças e adolescentes, por partilharem da condição de seres humanos, gozam inegavelmente 

dos mesmos direitos (55). Esta afirmação não significa, contudo, que o conteúdo desse direito 

e sua extensão sejam exatamente os mesmos para adolescentes e adultos (56, 57). A fim de 

discorrer sobre isso, esta seção da tese está organizada na forma de apresentar os DHPs que 

costumeiramente se aplicam aos cuidados em saúde de adolescentes, dando maior ênfase ao 

DHP ao respeito pela vida privada, por abranger as questões correlatas ao consentimento e a 

recusa de tratamentos e procedimentos. Para situar o fundamento legal de cada DHP e, 

portanto, seu entendimento jurídico amplo e aplicado aos cuidados em saúde, eles são 

apresentados na Tabela 2. Enfatiza-se que, no transcorrer desta seção, quando mencionada a 

palavra criança, quer-se fazer menção a, inclusive, adolescentes, mas por respeito às fontes, 

optou-se por manter as expressões originalmente escritas. 

 

Tabela 2. Conjunto de direitos humanos dos pacientes crianças. 

Direito humano do paciente a consideração dos melhores interesses 

É fundamentado no Art. 3 da CDC, que determina que todas as ações relativas  à criança, 

sejam levadas a efeito por instituições quaisquer, devem considerar primordialmente o 

melhor interesse da criança. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

(continua na próxima página) 
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Tabela 2. Conjunto de direitos humanos dos pacientes crianças (continuação). 

Direito humano do paciente a ter suas capacidades evolutivas respeitadas 

É fundamentado no Art. 5 da CDC, que determina que os Estados devem respeitar as 

responsabilidades, os direitos e os deveres dos pais ou dos membros da família ampliada ou 

da comunidade, conforme determinem os costumes locais, dos tutores legais ou de outras 

pessoas legalmente responsáveis pelo adolescente, para proporcionar-lhe instrução e 

orientação adequadas, de acordo com sua capacidade em evolução. 

Direito humano do paciente ao cuidado em saúde seguro e de qualidade 

É fundamentado no Art. 24 da CDC, que determina que os Estados reconheçam o direito da 

criança de gozar do melhor padrão possível de saúde e dos serviços destinados ao 

tratamento das doenças e à recuperação da saúde. O dispositivo determina que os Estados 

devem garantir a plena aplicação desse direito e, em especial, adotar as medidas 

apropriadas para reduzir a mortalidade infantil, assegurar a prestação de assistência médica 

e cuidados de saúde necessários para todas as crianças. Este cuidado, refere-se ao combate 

às doenças e a desnutrição, inclusive no contexto dos cuidados primários de saúde 

mediante, inter alia, a aplicação de tecnologia prontamente disponível e o fornecimento de 

alimentos nutritivos e de água limpa de boa qualidade. Acrescidamente, assegura que as 

mulheres tenham acesso a atendimento pré-natal e pós-natal adequado, assegurando 

também que todos os setores da sociedade, especialmente os pais e as crianças, conheçam 

os princípios básicos de saúde e nutrição da criança, as vantagens do aleitamento materno, 

da higiene e do saneamento ambiental, e as medidas de prevenção de acidentes.  

Direito humano do paciente à informação 

É fundamentado no Art. 12 da CDC, que determina aos Estados assegurar à criança que 

seja capaz de formar suas próprias opiniões o direito de expressar as opiniões livremente 

em todos os assuntos que lhe digam respeito, sendo tal fato devidamente considerado de 

acordo com sua idade e maturidade. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

(continua na próxima página) 
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Tabela 2. Conjunto de direitos humanos dos pacientes crianças (continuação). 

Direito humano do paciente à participação 

É fundamentado no Art. 13 da CDC, que determina ter o adolescente o direito à liberdade 

de expressão; esse direito incluirá a liberdade de buscar, receber e difundir informações e 

ideias de toda natureza, independentemente de fronteiras, seja oralmente, por escrito ou em 

forma impressa, artística ou por qualquer outro meio escolhido pela criança.​ 

Direito humano do paciente ao respeito pela vida privada 

É fundamentado no Art. 16 da CDC, que afirma que nenhuma criança deve ser submetida a 

interferências arbitrárias ou ilegais em sua vida particular, sua família, seu domicílio ou sua 

correspondência, nem a ataques ilegais à sua honra e à sua reputação; acrescidamente, 

afirma que a criança tem direito à proteção da lei contra essas interferências ou ataques. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

 

Os DHPs expressam a centralidade dos indivíduos adolescentes nos próprios cuidados em 

saúde e este fato exige uma abordagem que reconheça sua condição peculiar de sujeitos de 

direito em desenvolvimento, garantindo não apenas o acesso a cuidados seguros e de 

qualidade, mas também o respeito às suas capacidades evolutivas e vulnerabilidade acrescida. 

Esses direitos não surgem e nem se realizam de forma isolada, mas são oriundos da CDC, que 

passam a orientar diretamente profissionais de saúde a envolver o adolescente nos próprios 

cuidados, promovendo sua autonomia pessoal progressiva no exercício dos próprios direitos 

(1). Neste contexto, a escuta qualificada e a participação ativa do adolescente tornam-se 

componentes essenciais de serviços de saúde respaldados pela ética e pelo respeito aos DHs. 

Por isso, direitos como DHP à participação, o DHP à informação e o DHP ao respeito pela 

vida privada devem ser assegurados como parte de um cuidado que reconhece o adolescente 

como sujeito de direitos, expressando suas opiniões, tomando decisões proporcionais a sua 

evolução em seu mais amplo sentido e mantendo sua integridade física e corporal protegidas, 

a medida que isto se torna necessário. Quando os serviços de saúde promovem esses direitos 

em articulação com a oferta de um cuidado seguro e de qualidade, respeitando as capacidades 

evolutivas e a vulnerabilidade do paciente adolescente, contribuem para um cuidado 

eticamente direcionado. 
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4.3.3.1 Direito humano do paciente adolescente ao respeito pela vida privada 

 

O direito humano ao respeito pela vida privada consiste na prerrogativa de conduzir a própria 

vida sem interferência em seu corpo e em suas escolhas pessoais (30). Esse direito possui 

ampla aplicação nos cuidados em saúde, podendo se desdobrar desde questões relacionadas à 

confidencialidade dos dados pessoais, até a autodeterminação e integridade do corpo do 

paciente adolescente. No contexto de um paciente adulto, essas questões parecem menos 

controversas, haja vista a presunção natural da sua capacidade para tomada de decisões (7). O 

cenário é mais delicado quando o caso em questão envolve pacientes crianças e, mais 

especificamente, adolescentes. Isto se deve especialmente ao fato deste grupo específico de 

pacientes possuir sua capacidade decisional em saúde em construção, dadas suas capacidades 

evolutivas, já anteriormente discutidas (45). 

 

A titularização de direitos humanos do paciente adolescente encontra base teórico-normativa 

na CDC, adotada pela ONU, em 1989 (5). Em seu artigo décimo sexto, a CDC prevê o direito 

ao respeito pela vida privada, segundo o qual interferências arbitrárias ou ilegais na vida 

particular da criança - e por definição, do adolescente, não devem ser realizadas (5, 44). Este 

artigo da CDC reconhece que adolescentes não são unicamente objetos de proteção do Estado, 

mas sujeitos plenos de direitos cuja privacidade deve ser resguardada (1, 56). Esse mesmo 

dispositivo legal impõe limites às intervenções externas na vida privada dos adolescentes, 

assegurando que sua intimidade, honra e reputação sejam protegidas contra interferências 

consideradas arbitrárias ou ilegais.  

 

A seara sobre o respeito à vida privada de adolescentes tem gerado debates persistentes e 

alguns emergentes envolvendo profissionais da saúde e do direito, familiares e responsáveis 

legais do paciente e representantes do Estado que atuam em órgãos governamentais de 

promoção e proteção dos DHs. Esses debates, em linhas gerais, concentram-se em duas 

dimensões do referido direito: seu conteúdo e sua extensão (56). Em relação ao conteúdo, 

discute-se quais são as prerrogativas que o direito confere ao adolescente titular; aquilo que 

ele protege ou permite em relação à sua privacidade propriamente dita (56). No que tange à 

extensão, os debates versam até onde o direito pode ser pessoalmente exercido e quais são 

seus limites nos mais diversos tipos de cenários e decisões envolvendo os cuidados em saúde 
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do adolescente (56). Ainda no que diz respeito à extensão, a dificuldade em gerar consensos 

no assunto se torna ainda mais profunda quando se contextualiza o objeto da discussão para 

questões do cotidiano dos cuidados em saúde. Essas discussões são diretamente proporcionais 

à questão filosófica de autonomia pessoal do adolescente, que necessita de um parâmetro 

seguro, de qualidade e, portanto, ético para ser exercido. Esta tese defende o entendimento de 

que é a capacidade decisional em saúde do adolescente que deve servir como parâmetro 

fundamental para balizar o respeito à sua vida privada, assegurando que o exercício da 

autonomia pessoal seja ético, responsável e em consonância com seus direitos humanos. 

 

O DHP ao respeito pela vida privada está previsto em vários documentos norteadores dos 

direitos humanos em nível internacional. Entre eles destaca-se a pioneira Carta de Direitos 

dos Pacientes (em tradução livre do inglês, Patient´s Bill of Rights), da Associação Americana 

de Hospitais, datada de 1973 (58). Apesar desse documento não ter caráter jurídico 

obrigacional ele é tradicionalmente reconhecido como a primeira colaboração contemporânea 

com as discussões teórico-práticas sobre o tema. No que concerne à criança e ao adolescente, 

seu direito ao respeito pela vida privada encontra-se resguardado por meio do artigo décimo 

sexto da CDC, já apresentado. Do ponto de vista obrigacional do Estado, o artigo dezesseis da 

CDC pode ser dividido em duas partes: as obrigações positivas do Estado em relação ao 

respeito pela vida privada (ao referir que a criança têm direito à proteção da lei contra tais 

interferências ou ataques) e as obrigações negativas no que concerne ao mesmo direito (ao 

referir que nenhuma criança poderá ser submetida a interferências arbitrárias ou ilegais na sua 

privacidade, família, lar ou correspondência, nem a ataques ilegais à sua honra e reputação). 

Esse artigo da CDC é uma reafirmação do descrito no artigo dezessete do Pacto Internacional 

sobre os Direitos Civis e Políticos (3), que por sua vez é baseado no artigo doze da 

Declaração Universal dos Direitos Humanos (35). Sua expressão teórico-prática se localiza na 

condução da própria vida da criança e do adolescente, por meio da concretização de juízos de 

valores individuais e escolhas existenciais sem interferências e imposições quaisquer que 

sejam, de acordo com suas capacidades evolutivas.  

 

A jurisprudência dos organismos internacionais de direitos humanos revela que o DH ao 

respeito pela vida privada tem pelo menos cinco dimensões distintas. Estas dimensões 

categorizam, do ponto de vista filosófico, o escopo deste direito, na forma que segue: 
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integridade física e psicológica, autonomia, identidade pessoal, privacidade informacional e 

privacidade física/espacial (57). Esse entendimento é mais filosófico do que jurídico e, por 

isso, muitas vezes, as dimensões passam a ser melhor explicitadas na síntese oferecida pelos 

DHs aplicados, neste caso, aos cuidados em saúde. Nesse sentido, o DHP ao respeito pela 

vida privada se estende além de sua preocupação original, ou seja, ao resguardo de ameaças 

ao espaço privado, em particular o domicílio; abrange, notoriamente, questões relacionadas à 

autorrealização, à identidade pessoal, à organização da vida e aos relacionamentos sociais 

(57). Como resultado da expressão jurídica desse entendimento filosófico sobre o escopo do 

DHP ao respeito pela vida privada, decorrem dele outros tantos, que podem ser separados em 

três grupos: DHP a confidencialidade das informações pessoais, DHP a autodeterminação e 

DHP a integridade corporal (30).  

 

O DHP ao respeito pela vida privada não é absoluto, podendo ser relativizado, ou seja, sofrer 

interferência em detrimento da proteção à saúde pública como, por exemplo, nos casos da 

necessidade de quebra de confidencialidade devido à notificação compulsória de doenças cuja 

incidência e transmissibilidade seja de interesse epidemiológico, como na tuberculose 

pulmonar e nas infecções sexualmente transmissíveis (30). Essas interferências, também 

chamadas de relativizações, devem cumprir três critérios absolutos: o da proporcionalidade, 

legitimidade e legalidade da ação específica (30, 57). Portanto, no contexto específico dos 

cuidados em saúde de adolescentes, a base legal sobre a qual se fundamenta a restrição do 

DHP ao respeito pela vida privada, deverá invariavelmente se enquadrar no escopo das 

considerações listadas nas cláusulas de limitação de outros disposições da própria CDC, o que 

inclui, por exemplo, direitos de terceiros e a ordem pública (57).  

 

No contexto dos DHPs, a confidencialidade das informações pessoais se refere a um acordo 

implícito entre o paciente e o profissional de saúde de que as informações discutidas durante 

os encontros clínicos não serão compartilhadas com outras partes sem o consentimento 

explícito do paciente (59). Sua expressão jurídica, o DHP à confidencialidade das 

informações pessoais se desdobra nos seguintes direitos: (a) direito de ter seus dados e 

registros devidamente manuseados e arquivados de modo a preservar sua confidencialidade, 

(b) direito de consentir ou não, com a revelação de informações relacionadas à saúde para 

terceiros não autorizados, incluindo familiares, salvo as exceções consentâneas com as 
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normais legais e os DHs e no (c) direito de ser ouvido previamente em procedimento que vise 

à quebra de confidencialidade das informações correlatas a sua saúde (30).   

 

A literatura especializada dá conta de que a garantia da confidencialidade das informações 

pessoais de adolescentes é diretamente proporcional à procura desse público aos serviços de 

saúde, além de facilitar uma comunicação aberta e otimizar a adesão ao tratamento proposto 

(59). Em outras palavras, o paciente pode evitar buscar ajuda profissional, ou mesmo deixar 

de relatar informações relevantes ao diagnóstico e tratamento, se acharem que essas 

informações estejam suscetíveis à divulgação (60). Esses achados refletem a importância que 

o adolescente atribui a um acordo singular com o profissional de saúde, no qual uma parte se 

compromete em oferecer informações necessárias para seu diagnóstico e terapêutica e outra 

parte se compromete em utilizá-las de forma responsável e segura (56). 

 

O quadro legal referente à confidencialidade e, portanto, à proteção de dados em saúde, tanto 

no Brasil, quanto no exterior, tem avançado na medida que leis e regulamentos com força de 

lei têm sido colocadas em prática. É o caso da Lei Geral de Proteção de Dados - LGPD, no 

Brasil e do Regulamento Geral de Proteção de Dados - RGPD para União Europeia (61, 62). 

Ambas legislações não especificam a particularidade da confidencialidade dos cuidados em 

saúde do adolescente, mas apresentam concepções basilares que podem ser aplicadas a partir 

delas. De modo similar, mesmo não reconhecendo efetivamente o adolescente como sujeito de 

direito nos cuidados em saúde, no Brasil, se destaca o artigo cento e quarenta e três do ECA, 

ao determinar que qualquer notícia sobre um adolescente veiculada na mídia não pode 

identificá-lo, incluindo, portanto, questões correlatas a sua saúde (53). Apesar de 

indiscutivelmente hipossuficiente para caracterizar o adolescente enquanto sujeito de direito 

nos seus cuidados em saúde, a legislação caminha em direção ao respeito à confidencialidade 

(56). Nestes termos, busca tornar-se uma forma de afirmar a dignidade humana do 

adolescente, preservando a confidencialidade das informações pessoais a ele relativas, ao 

mesmo tempo que fortalece vínculos de cuidado e assegura não apenas que o adolescente se 

sinta respeitado, mas que de fato o seja. 

 

Nos casos de interesse primaz de saúde pública, a restrição da confidencialidade devido 

necessidade de notificação compulsória de doenças cuja incidência e transmissibilidade é 
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legalmente determinada (63); nestas situações, a quebra de confidencialidade não parece ser 

problema ético ou jurídico, haja vista que o interlocutor, outro profissional de saúde que não 

necessariamente o próprio médico ou enfermeiro, tem a obrigatoriedade de manter 

confidencialidade sobre as informações. Esse tipo de compartilhamento de informações é tido 

como apropriado, sendo parte essencial do fornecimento de cuidados seguros e eficazes, 

afinal de contas os pacientes podem ser colocados em risco se aqueles que estão fornecendo 

cuidados não tiverem acesso a informações relevantes, precisas e atualizadas sobre eles (60). 

Esta questão assemelha-se àquela de quando os interlocutores são os membros de órgãos de 

defesa dos direitos do adolescente, como os Conselhos Tutelares no Brasil ou a autoridade 

policial, acionados na suspeita de abuso ou de maus tratos aos pacientes adolescentes, haja 

vista seus melhores interesses e a necessidade de proteção integral (53). Sobre o assunto, o 

CFM do Brasil se  manifestou por meio de parecer à comunidade médica, afirmando que a 

comunicação  de  indícios  ou  confirmação  de  estupro a autoridade policial não caracteriza 

desconformidade com a confidencialidade das informações pessoais dos pacientes (64). 

Mesmo com previsão legal, nessas situações, com esses interlocutores, a quebra de 

confidencialidade ainda é um tema que envolve um delicado equilíbrio entre a proteção da 

privacidade do paciente e a promoção do bem-estar individual e coletivo. Por isso, nessas 

circunstâncias, o profissional de saúde deve agir em conformidade com a legislação e 

observando a casuística e a excepcionalidade que constitui a própria quebra de 

confidencialidade (56). 

 

Na situação em que os interlocutores são os responsáveis legais, a exceção ao limite da 

confidencialidade deve compreender situações em que a capacidade decisional em saúde do 

adolescente não esteja preservada e, portanto, o paciente não tenha a habilidade de entender, 

apreciar, raciocinar e, na medida do possível, expressar sua escolha em detrimento a questões 

que envolvam sua saúde (65). Isto se deve ao fato de que a regulação, por parte dos 

responsáveis legais de um indivíduo adolescente, em direção ao direito de seus filhos, 

permanece sujeito à capacidade evolutiva do adolescente (57). Nesse mesmo sentido, parte da 

literatura especializada defende que em havendo risco de dano grave à saúde do adolescente, a 

confidencialidade estaria eticamente passível de ser restringida (59). Ao contrário, 

converge-se com o entendo que se houver capacidade estabelecida e documentada por meio 

de ferramentas cientificamente validadas, a decisão sobre a confidencialidade continua a 
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pertencer ao paciente adolescente (56). Esse posicionamento diverge do entendimento da 

Sociedade Brasileira de Pediatria - SBP, por exemplo, que baliza a quebra de 

confidencialidade de acordo com situações específicas e não de acordo com a capacidade 

decisional do paciente criança e adolescente, o que é uma clara restrição ao DHP adolescente 

(66). A Academia Americana de Pediatria – AAP, com posicionamento mais moderno do que 

já teve, em seu relatório técnico sobre a Confidencialidade do Adolescente, diferentemente, 

enfatiza que os profissionais de saúde devem respaldar suas condutas, primeiramente, nas 

legislações existentes e somente nos casos em que a legislação for omissa ou vaga quanto às 

situações específicas, poderá o profissional avaliar se os riscos à segurança do adolescente ou 

de outras pessoas exigem a divulgação das informações confidenciais a um adulto 

responsável, o que dá espaço para a legislação cumprir seu papel. Ainda assim, o profissional 

deverá trabalhar para mitigar potenciais consequências negativas de quaisquer violações 

necessárias de confidencialidade do adolescente (67, 68, 69).  

 

Não obstante, considerando que os documentos das sociedades médicas supracitadas não têm 

status jurídico, constituindo-se em recomendações, o profissional de saúde deverá pautar sua 

conduta pela presunção do direito à confidencialidade do adolescente. Ressalta-se que a SBP 

corresponde, no Brasil, juridicamente a uma associação sem fins lucrativos e, como tal, não 

possui poderes para normatizar, ou neste caso, restringir direitos dos pacientes (56). Assim, ao 

permitir a violação do direito à confidencialidade do adolescente nas situações de gravidez, 

abortamento, sorologia positiva para o vírus da imunodeficiência humana, não adesão a 

tratamentos, diagnóstico de doenças graves, quadros depressivos e outros transtornos do 

campo mental, a SBP exorbitou o escopo para o qual foi constituída (56). Com efeito, no caso 

de pacientes infectados pelo vírus da imunodeficiência humana, hepatites virais crônicas, 

hanseníase e tuberculose, a situação já é prevista em lei no Brasil, havendo determinação que 

deve ser mantida a confidencialidade das informações pessoais (61). Esse dispositivo legal 

impede órgãos públicos, profissionais de saúde e instituições privadas de informar 

contactantes, cabendo a decisão exclusiva ao paciente que, por sua vez, em detrimento da 

responsabilidade individual por sua conduta social, deve ser estimulado a compreender os 

processos de transmissibilidade e, a partir disso, decidir idealmente por comunicar 

contactantes ao seu redor. Reconhece-se que a lei não prevê de modo específico se essa 

aplicação restringe-se aos pacientes adultos com capacidade decisional em saúde preservada 
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ou se inclui também pacientes adolescentes, o que pode gerar algum nível de incerteza 

jurídica que deverá ser superada (56). Nesse caso, é importante relembrar que o Comitê da 

ONU sobre os Direitos da Criança, por meio do Comentário Geral n. 20, orienta a introdução 

de uma presunção legal de que os adolescentes são capazes para buscar e ter acesso a 

produtos e serviços preventivos ou de urgência relacionados à saúde sexual e reprodutiva 

(31). Igualmente, recomenda que o direito ao aconselhamento médico confidencial seja 

garantido independentemente da idade (1, 31). 

 

Por fim, quando houver dúvidas sobre a capacidade decisional em saúde, relativizar a 

confidencialidade não parece ser a primeira opção para lidar com as informações dos cuidados 

em saúde provenientes do público adolescente. Outrossim, o estímulo ao compartilhamento 

de informações, por meio do acionamento de mecanismos de Tomadas de Decisão 

Compartilhada ou Tomadas de Decisão Apoiada, deve ser aplicado (49, 56). Somente em 

último caso, devem-se acionar mecanismos de Tomadas de Decisão Substituta, ocasião na 

qual a confidencialidade é estendida aos responsáveis legais (49, 56). Por mecanismos de 

Tomadas de Decisão Compartilhada, Tomadas de Decisão Apoiada e Tomadas de Decisão 

Substituta compreende-se um conjunto de estratégias de cunho teórico-prático que dão 

suporte às tomadas de decisão em saúde de forma a respeitar os direitos dos pacientes nelas 

envolvidas e fazem parte da dimensão chamada de relação de parceria e de cuidado entre 

profissional de saúde e paciente, componente substancialista da Bioética do Cuidado em 

Saúde, sobre a qual se licença esta tese (7, 15). Uma vez dotado de capacidade decisional em 

saúde, situação na qual a confidencialidade deve prioritariamente ser mantida inviolada, a 

extensão da confidencialidade para interlocutores específicos merece atenção e deliberação 

bioética específica (56). 

 

Como forma de realizar o DHP a confidencialidade das informações pessoais no caso 

específico dos pacientes adolescentes, há o entendimento que as seguintes práticas devem ser 

seguidas pelos profissionais de saúde: devem se familiarizar com a legislação sobre o tema, 

devem estimular o adolescente a compreender a responsabilidade e amplitude desse direito e 

devem estimular momentos de segurança do paciente adolescente para que se sinta 

confortável em abordar seus temas de interesse, sozinho ou na presença dos responsáveis 

legais (59). Desde que fundamentada em um entendimento bioético direcionado ao respeito 
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pelo DP, em conjunto com a observação da norma jurídica, qualquer uma dessas práticas se 

direciona a uma boa abordagem da questão da confidencialidade nos cuidados em saúde do 

paciente adolescente (56). Mesmo assim, é preciso que fique claro que a confidencialidade 

das informações pessoais do paciente adolescente é uma norma a ser seguida e não a exceção 

(59). São boas práticas dos profissionais de saúde nesse âmbito: usar o mínimo de 

informações pessoais necessárias, gerenciar com cuidado e proteger informações, estar ciente 

da responsabilidade do manejo de informações pessoais, cumprir o que determina a lei, 

compartilhar informações relevantes para cuidados em saúde, pedir consentimento explícito 

para divulgar informações, informar aos pacientes sobre divulgações necessárias sobre as 

quais o paciente não espera ser submetido e apoiar os pacientes em acessar suas informações 

(60). 

 

Ainda no escopo do DHP ao respeito pela vida privada, a autodeterminação refere-se à 

expressão jurídica da autonomia pessoal, um conceito filosófico que, por sua vez, pode ser 

definido como a capacidade de se governar pelos próprios meios (56). Em sua expressão 

legal, o DHP à autodeterminação se desdobra nos seguintes direitos: (a) direito de consentir 

ou não, em relação a seus cuidados em saúde, salvo em situações de risco de morte ou em que 

esteja medicamente incapaz de consentir, (b) direito de participar do processo de tomada de 

decisão sobre seus cuidados em saúde, (c) direito de ser envolvido ativamente nas 

deliberações sobre seus cuidados, verificando os riscos, benefícios e alternativas, os objetivos 

e prioridades, bem como participando da construção do plano terapêutico, (d) direito de retirar 

o consentimento sem sofrer represálias e (e) direito ao consentimento informado sem coerção 

ou influência indevida (30).  

 

Muito provavelmente, o DP de consentir ou não, em relação a seus cuidados em saúde, salvo 

em situações de risco de morte ou em que esteja medicamente incapaz de consentir e o DP ao 

consentimento informado sem coerção ou influência indevida, sejam os mais conhecidos DPs 

entre os profissionais de saúde. Isto se deve ao fato de que a cultura de obtenção do 

consentimento do paciente, em relação a uma proposta terapêutica ou diagnóstica, está 

relativamente consolidada nos cuidados prestados nos melhores sistemas de saúde do mundo 

(56). O problema de sua realização enquanto DP reside no fato de que respeitá-lo não se reduz 

apenas a obter a assinatura de um paciente em um termo genérico, com finalidade 
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eminentemente burocrática, mas perpassa pela ideia de promover a autonomia pessoal do 

paciente para ele que possa tomar decisões por si só de maneira genuinamente autônoma (7). 

Respeitar o DP ao consentimento é reconhecer esse direito como uma exigência ética e legal, 

que se constitui de um dos pilares do cuidado seguro e de qualidade (70). Os requisitos para 

obtenção do consentimento variam conforme a literatura consultada, mas é possível afirmar 

que a capacidade decisional do paciente em tomar decisões é a principal delas (56). Sobre ela 

é possível afirmar que seja resultado de um conjunto de habilidades que são influenciadas por 

fatores como  idade, sexo biológico, desenvolvimento puberal, desenvolvimento cognitivo, 

maturidade, cultura, experiências de vida, histórico de condição geral e específica de saúde, 

apoio familiar, apoio dos profissionais de saúde e condições ambientais diversas e serão 

abordados em seção específica desta tese. Isso traz uma complexidade ainda maior a sua 

avaliação que deve ser realizada por meio de ferramentas cientificamente validadas, à medida 

que se devem considerar ainda as já citadas capacidades evolutivas do paciente adolescente. A 

complexidade em se determinar a capacidade decisional em saúde do adolescente, todavia, 

não justifica, a mitigação do DP ao consentimento informado. Isto posto, sob a óptica da 

deliberação bioética sobre o assunto, preconiza-se o entendimento de que uma vez capaz, os 

DPs decorrentes do DHP ao respeito pela vida privada se realizam por meio do consentimento 

informado. 

 

Quando o paciente adolescente é considerado incapaz, os responsáveis legais e os 

profissionais de saúde, assim como descrito anteriormente, devem acionar mecanismos de 

Tomadas de Decisão Compartilhada e Tomadas de Decisão Substituta (49, 56). Neste ínterim, 

o DP ao consentimento ganha contornos especiais, à medida que deve haver um equilíbrio 

entre muitos fatores: as capacidades evolutivas do adolescente, os melhores interesses dele, 

seu direito ao respeito pela vida privada e o direito que os responsáveis legais têm de abordar 

toda essa questão (57). Apesar de presente na deliberação bioética sob o exercício do DP ao 

consentimento, o limite da interferência dos responsáveis legais passa a residir justamente na 

identificação das capacidades evolutivas do adolescente (57). Portanto, a própria CDC não 

fornece aos responsáveis legais ou outros indivíduos o direito de exercer controle completo 

sobre o DHP ao respeito pela vida privada do paciente adolescente, mas de acompanhar o 

desenvolvimento deles (56). A esse respeito, entende-se que quanto mais um adolescente 

sabe, experienciou e compreende, mais a equipe de cuidados e os responsáveis legais podem 
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transformar orientações em lembretes e conselhos e, mais tarde, em troca de saberes e 

opiniões de igual para igual (71). 

 

No que concerne ao DP de participar do processo de tomada de decisão sobre seus cuidados 

em saúde e o DP de ser envolvido ativamente nas deliberações sobre seus cuidados, deve o 

adolescente ser estimulado a verificar riscos, benefícios e alternativas, bem como refletir 

sobre objetivos terapêuticos e diagnósticos e, a partir deles, elencar prioridades, participando 

da construção do plano terapêutico (56). O processo de envolver o adolescente em um diálogo 

sobre sua própria saúde é muito importante em uma perspectiva de cuidados em saúde 

baseada em DHs, mesmo quando uma condição qualquer possa deliberadamente justificar 

restrições paternalistas de seus direitos. Isso ocorre porque permite que os adolescentes sejam 

vistos como sujeitos de direitos, em vez de objetos cujas opiniões são irrelevantes (57). Por 

isso, a participação em seus próprios cuidados exige que a inclusão dos adolescentes na 

tomada de decisões deve ser um processo acolhedor, protegido e sensível, responsável, 

voluntário e relevante; acolhedor, de forma que elas se sintam seguros e à vontade para 

compartilhar suas opiniões; protegido e sensível, com o objetivo de minimizar o risco de 

violência, exploração ou outras consequências negativas; responsável, no sentido de garantir 

que as crianças recebam um retorno sobre como sua participação influenciou o resultado; 

transparente e informativo; voluntário, sem que haja qualquer imposição para que a criança 

expresse sua opinião; e relevante, ou seja, os assuntos sobre os quais as crianças opinam 

devem ser realmente significativos para suas vidas (44).  

 

No contexto dos DHs, a integridade corporal refere-se à manutenção de um corpo livre de 

interferências não consentidas e coerções (56). Esse direito alcança categorias doutrinárias 

tradicionalmente díspares que não somente a tomada de decisões em saúde, mas também 

aquelas relacionadas ao castigo corporal e até intervenções físicas não terapêuticas, como 

realização de tatuagens e colocação de piercings e, segundo alguns autores, o direito ao aborto 

(72). Dado o interesse desta tese, optou-se por dar um escopo a questões de saúde 

relacionadas ao consentimento informado e à recusa de tratamentos e procedimentos. Por isso, 

delineia-se que o DHP à integridade corporal se desdobra nos seguintes direitos: (a) direito de 

não realizar tratamentos ou procedimentos, (b) direito de buscar outra opinião médica, (c) 

direito de ter tempo suficiente para tomar decisões, salvo em situações de emergência e (d) no 
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direito de ter suas diretivas antecipadas respeitadas por sua família e pelos profissionais de 

saúde envolvidos em seus cuidados (30). Mais especificamente quanto submetido a 

tratamentos hospitalares, o rol de direitos dos pacientes correlato à integridade corporal se 

amplia em: direito de não ter estudantes e outros profissionais de saúde presentes quando for 

examinado, direito de ser examinado em lugar privado, salvo em situações de emergência ou 

cuidados intensivos, direito de recusar qualquer visita, direito de consentir ou não com a 

presença de estudantes e profissionais estranhos aos seus cuidados diretos e direito de ser 

informado em momento adequado acerca de presença de estudantes e profissionais estranhos 

aos seus cuidados diretos (30).  

 

O entendimento desse direito está ligado à autonomia pessoal e ao valor que cada pessoa tem, 

justamente pelo fato de ser humano, ou seja, sua dignidade. Exatamente por isso, o exercício 

do respectivo direito protege contra práticas abusivas como tortura, tratamentos desumanos ou 

degradantes, mutilações forçadas e procedimentos médicos sem consentimento informado e, 

por esse motivo, está tão ligado a outros DHs, sendo por vezes visto como uma 

complementaridade de outros direitos já bem estabelecidos na CDC (57). Ele se estende aos 

artigos dezenove, vinte e quatro e trinta e sete da CDC, à medida que estes descrevem 

violações que atinjam o limiar da torutura ou do tratamento cruel que, por sua vez, são 

incompatíveis com o respeito à integridade corporal (56). Exclusivamente, o artigo dezenove 

da CDC protege as crianças contra todas as formas de violência, negligência e abuso, o artigo 

vinte e quatro protege as crianças contra práticas tradicionais que são prejudiciais à saúde e o 

artigo trinta e sete protege as crianças contra a totura e tratamento cruel, desumano e 

degradante. Esses direitos independem da capacidade decisional do paciente adolescente, o 

que implica em uma obrigação de cumprir por parte do Estado e, em última análise, dos 

profissionais de saúde (56). Isto posto, a questão residual em relação ao já previsto na 

legislação é que chama atenção aos cuidados em saúde, ou seja, situações nas quais a 

integridade do corpo do paciente adolescente é posta em situação de maior risco, mesmo que 

isso não signifique exatamente tortura ou crueldade. Encaixam-se nesse entendimento, por 

exemplo, o DP a não ter pessoas estranhas ao cuidado orbitando ao seu redor, o que é o caso 

de estudantes da área da saúde ou visitas sobre as quais não consinta previamente.  

 

Em relação especificamente ao DP em não realizar tratamentos e procedimentos encontram-se 
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muitas questões a serem pacificadas, que serão abordadas oportunamente nesta mesma tese. 

Assim, apesar de estar fundamentado em um componente normativo sólido, o DP em não 

realizar tratamentos e procedimentos na adolescência ainda se encontra pouco estabelecido na 

literatura especializada, em especial no que diz respeito a questões de saúde (74, 75). Os 

principais problemas nesta seara dizem respeito ao equilíbrio entre o necessário respeito à 

privacidade, que envolve o direito de consentir ou recusar, e o dever de proteção à saúde, a 

participação de responsáveis legais e profissionais de saúde nesse processo e a realização de 

uma avaliação da capacidade decisional em saúde baseada em evidências científicas (9, 44, 

49). 

 

Dado que o DHP ao respeito pela vida privada se estende à proteção contra interferências 

injustificadas na integridade corporal de um adolescente, ele também deve incluir o direito do 

adolescente de desfrutar da autonomia evolutiva sobre seu próprio corpo (57). Isto posto, é 

justamente nesta autonomia evolutiva que repousa o direito do paciente adolescente em 

recusar tratamentos e procedimentos à medida que sua capacidade decisional se torna mais 

evidente (56). Na adolescência o direito à privacidade é uma forma de respeitar o 

desenvolvimento e a personalidade do indivíduo (57). É suficiente notar que a capacidade 

protetora dos responsáveis legais e do Estado não pode justificar uma intervenção ou restrição 

à autonomia pessoal de um paciente quando ele atingiu um nível de maturidade, pelo que ela 

entende adequadamente as consequências de buscar uma intervenção em saúde ou recusar 

cuidados (57). 

 

O DHP adolescente referente a sua integridade corporal, não passa ao largo da máxima que 

prevê que o exercício dos direitos na adolescência deve ser restringido para proteger seus 

melhores interesses e desenvolvimento (57). A seara dos melhores interesses é tão complexa 

quanto o próprio DHP a sua integridade corporal, haja vista implicar uma maneira de 

substituir a tomada de decisões por um conjunto de entendimentos que não é o do adolescente 

em si, mas sob a percepção de terceiros em relação ao que seria melhor para ele. Para evitar 

impor vontades e preferências a terceiros, como no caso supracitado, a ideia de promover as 

Tomadas de Decisão Compartilhadas e Tomadas de Decisão Apoiadas se torna tão vultuosa e 

necessária, ocupando espaço de destaque nas discussões pelo respeito aos DHs. Quando a 

questão é a interferência dos responsáveis legais, a menos que se possa demonstrar com base 
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em evidências científicas objetivas que uma dada proposta de intervenção na integridade 

corporal de uma adolescente gera benefício absoluto a sua saúde e desenvolvimento e não 

haja nenhuma medida menos invasiva razoavelmente disponível alternativa para atingir tal 

benefício, a interferência não é justificada (57). Repisa-se, nesse contexto, a necessária 

discussão da avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente que, uma vez bem 

estabelecida, ganharia prioridade na deliberação bioética de uma decisão feita por ele (56). 

 

O DHP ao respeito pela vida privada se aplica aos cuidados em saúde de adolescentes com 

mesmo escopo ao que se aplica aos cuidados em saúde de adultos, mas com extensão 

diferente destes (56). Essa extensão varia, principalmente, conforme as capacidades 

evolutivas do adolescente, inclusive a sua capacidade decisional em saúde (56). O exercício 

do DP à confidencialidade, o DP à autodeterminação e o DP à integridade corporal e dos 

direitos deles decorrentes estão ligados, em maior ou menor importância, à capacidade 

decisional em saúde do adolescente à medida que a extensão do direito se aproxima de 

questões relacionadas a vontades e preferências particulares e que podem ou não coadunar 

com a percepção daqueles que os cercam. É nesse espaço que se situa a importância das 

discussões propostas por esta tese. À revelia disso, alguns desses direitos, com o DP a 

participação e o DP a buscar outra opinião médica, não parecem ser proporcionais à 

capacidade do paciente, estando eles condicionados ao exercício puro e simples da 

titularidade de direito do paciente adolescente e que, por sua vez, não serão aqui abordados. 

Nos casos em que pairam dúvidas sobre a extensão do exercício de algum DP adolescente 

decorrente do DHP ao respeito pela vida privada nos cuidados em saúde e se levanta a 

possibilidade de interferências, uma avaliação da proporcionalidade, da legitimidade e da 

legalidade da ação específica da ação específica parecem ser bons direcionamentos a serem 

discutidos no caso concreto. Essas considerações demonstram como o DHP ao respeito pela 

vida privada se correlaciona diretamente com a autonomia pessoal do paciente. Reconhecer e 

proteger esse direito nos cuidados em saúde fortalece a capacidade decisional do adolescente 

e, por isso, será discutido na seção que segue. Antes disso, pormenorizações teórico-práticas 

sobre DP específicos decorrentes do DHP ao respeito pela vida privada são estimuladas, tendo 

em vista sua eventual contribuição para a consolidação dos direitos de um grupo de pacientes 

que é acrescidamente vulnerável como é o caso dos adolescentes. 
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4.2 A AUTONOMIA PESSOAL DO ADOLESCENTE 

​  

Esta seção tem como objetivo delimitar o conceito de autonomia pessoal sob a perspectiva das 

principais concepções vigentes na literatura especializada e aplicá-las aos cuidados em saúde 

de adolescentes. Tal objetivo cumpre a necessidade de se associar o conceito e as implicações 

da autonomia pessoal nos cuidados em saúde com a capacidade decisional em saúde do 

adolescente, que será oportunamente discutida em profundidade. Dito isso, a seção está 

organizada de maneira a apresentar o conceito de autonomia pessoal em seu modelo 

tradicionalmente conhecido, seguida de dois outros modelos que são de maior interesse para 

as discussões propostas por este estudo: a ideia de autonomia pessoal relacional e autonomia 

pessoal como promoção. Cabe esclarecer que, para fundamentar as ideias que orbitam a 

autonomia pessoal neste estudo, optou-se pelo entendimento do modelo da autonomia pessoal 

como promoção. Isto não implica entender os demais modelos como inadequados, porquanto 

esta opção se deu por sua aproximação com o referencial dos DHs e pelos demais motivos 

que a caracterizam, como será explorado a seguir.  

 

A palavra autonomia deriva do grego antigo, resultado da união de duas partículas, a saber: 

autos, que significa próprio e nomos que significa lei ou norma (76). Para as discussões aqui 

propostas nomeia-se autonomia pessoal como a faculdade de realizar escolhas e de se 

conduzir a si próprio conforme elas, bem como elaborar planos de vida, abarcando três 

características: a autodeterminação, o autogoverno e a autenticidade (46). A primeira 

característica refere-se à contingência de governar-se pelos próprios meios, a segunda ao 

exercício deste governo propriamente dito e a autenticidade está relacionada à genuinidade da 

decisão a ser tomada. A adição do termo pessoal após a palavra autonomia quer fazer 

diferenciação à autonomia coletiva, termo utilizado na origem da acepção de autonomia, na 

Grécia antiga como o direito de autogoverno exercido pelas cidades-Estados (7). 

Acrescidamente, o conceito de autonomia pessoal defendido nesta tese apresenta interface 

proporcional à amplitude dos DHs e, por esse motivo, optou-se por não nominá-la de 

autonomia da vontade, como tradicionalmente se faz no Direito Civil de raízes romanas, com 

uma abrangência mais restrita (747). Por fim, não se pode deixar de dizer que a literatura 

especializada apresenta intenso debate teórico acerca da distinção entre as acepções de 

autonomia pessoal e liberdade (7). Essa discussão extrapola o recorte conceitual deste estudo 
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e, portanto, não será abordada, exceto na medida em que se considera a liberdade enquanto 

possibilidade de ação e a autonomia pessoal, como ação relacionada ao desejo pessoal (7). 

 

A primeira incursão teórica ocidental sobre autonomia pessoal que se tem notícia é vinculada 

ao filósofo grego Dio Crisóstomo (40 d.C. - 120 d.C.), que apresentou a ideia de que a 

autonomia política pela qual as cidades-Estados gregas lutavam era sem valor a menos que as 

próprias pessoas fossem fundamentalmente e individualmente autônomas (76). A despeito do 

pioneirismo, o entendimento de autonomia pessoal atribuído ao sofista é paradoxal ao 

entendimento contemporâneo: enquanto o autor defende uma autonomia que é uma espécie de 

adaptação a uma concepção de vida alinhada a um padrão social típico da época, a visão 

contemporânea é essencialmente neutra de juízo de valor (76). Após um enorme intervalo 

histórico sobre o qual não se pretende debruçar nesta tese, a autonomia pessoal vem 

conferindo ao longo das últimas quatro décadas um sentido social mais aplicado, considerado 

positivo por dar valor ao controle que se tem sobre as próprias decisões e por respaldar ações 

diversas sobre a óptica da autenticidade (7). As relações entre as pessoas e destas com o 

Estado, vem sendo cada vez mais pautadas por tal entendimento, ganhando espaço nos 

cuidados em saúde à medida que essa autonomia pessoal reflete-se no respeito e nas 

considerações pelas vontades e preferências das pessoas.   

 

A função e o valor da autonomia pessoal merecem destaque nesse cenário. A função dela 

enquanto faculdade sob a ótica das teorias contemporâneas atravessa pelo menos um dos 

discursos que seguem: o discurso moral, o discurso político, o discurso jurídico e o discurso 

pessoal (76). No discurso da moralidade, a pessoa é considerada autônoma quando sujeita ao 

dever concomitante de respeitar os direitos dos outros, à medida que também é titular de 

direitos. O discurso político da autonomia pessoal vale-se da expressão do contrato social que 

explicam as condições em que os indivíduos exercem seu auto-governo, utilizando-se do 

consentimento como produto do julgamento autônomo sobre suas decisões. O discurso 

jurídico distingue as questões de interesse pessoal que são legítimas perante o Estado e o 

discurso pessoal é expresso por meio da descoberta do que somos, com o que nos importamos 

e o que queremos para nossas vidas. O valor da autonomia pessoal, por sua vez, é 

dicotomizado em valor intrínseco e valor instrumental (76). De acordo com o ponto de vista 

do valor intrínseco, a autonomia pessoal é válida por si só, qualquer que seja seu resultado 
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para o indivíduo ou para a coletividade na qual ele está inserido. De modo complementar e 

não excludente, a autonomia pessoal teria também um valor instrumental, no qual é valiosa na 

medida em que o seu exercício é um meio para atingir um fim que, este sim, teria um valor 

fundamental.  

 

O respeito pela autonomia pessoal fornece sustentação teórica para a abordagem legal da 

tomada de decisões em um amplo conjunto de cenários, inclusive nos cuidados em saúde. 

Esta sustentação teórica é expressa pela capacidade jurídica e, mais especificamente, pela 

capacidade decisional, que confere o respeito às decisões individuais a partir dos requisitos 

impostos pela lei (1). Como será abordado na seção que se segue, cabe aos Estados 

estabelecerem modelos teórico-normativos que abordem esse limiar de capacidade decisional 

e, portanto, reconheçam a autonomia pessoal do ponto de vista jurídico.  

 

Enquanto a autonomia pessoal pertence a um espectro de conhecimento filosófico, a 

capacidade decisional situa seu espectro de discussão na esfera jurídica. Decorrente desse 

entendimento, situa-se o espectro de estudo da bioética clínica, na forma de uma intersecção 

epistemológica entre a autonomia pessoal e capacidade decisional (Figura 1). A natureza 

bioética desse espectro interseccional pode ser ancorada no fato de que a bioética tem como 

função contribuir para a tomada de decisão em saúde, o que implica a análise de  construtos 

teóricos e conceituais advindos do espectro filosófico, jurídico e de outros campos, 

tornando-se, uma ferramenta que concorre para a se enfrentar questões complexas envolvendo 

a autonomia pessoal e a capacidade decisional na esfera dos cuidados em saúde. Ao articular 

princípios filosóficos, normativos e contextuais, o espectro bioético garante o respeito às 

vontades e preferências do paciente capaz, assegurando que suas decisões sejam tomadas 

genuinamente. 
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Figura 1. Natureza bioética da relação entre a autonomia pessoal e a capacidade decisional no 

contexto de tomadas de decisões nos cuidados em saúde. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

 

4.2.1 MODELO DA AUTONOMIA PESSOAL TRADICIONAL 

 

O conceito de autonomia pessoal é resultado do acúmulo de construções teóricas elaboradas 

por várias vertentes de pensamento filosófico e se conecta à ideia de autogoverno, 

autodeterminação e soberania pessoal (7, 76). Em sua origem, o conceito se aproximava mais 

de uma perspectiva coletiva, por motivos já citados anteriormente. A perspectiva individual, 

com a noção da própria consciência como guia moral na direção da própria vida foi cimentada 

pela necessidade de gerir  as consequências sociais e religiosas da chamada Guerra dos Trinta 

Anos (1618-1648), conflito que mobilizou uma série de monarquias europeias (76). A 

despeito disso, foi após o movimento intelectual que surgiu na mesma Europa já no século 

XVIII, chamado de Iluminismo, marcado por valorizar a razão e tecer críticas ao absolutismo 

do governo e ao mercantilismo como modo de produção (sistema econômico), que a 

autonomia passou a ganhar conotação individual (7). Isto posto, a autonomia pessoal como 

constructo filosófico, não é fruto da modernidade, mas abarca uma variedade de conotações 
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diferentes e pode ser aplicada de maneiras significativamente distintas dada a sua origem 

histórica ampla ao longo dos últimos séculos (76). 

 

A concepção sobre o que aqui se convencionou chamar de tradicional em relação à 

autonomia pessoal tem origem nas teorias filosóficas deontológicas do alemão Immanuel 

Kant (1724-1804) e do utilitarista britânico John Stuart Mill (1806-1873) (7). Kant foi 

pioneiro ao revolucionar a filosofia na identificação da moralidade e da autonomia pessoal 

(1). Para Kant, a autonomia pode ser compreendida como a habilidade para se autolegislar, o 

que constituiria a liberdade individual de realizar escolhas para si mesmo; para Mill - cuja 

ideia de autonomia advém de uma interpretação de seu pensamento, haja vista o fato de nunca 

ter o utilizado o vocábulo autonomia em suas obras, esta se encontra associada à ideia de 

maximização do bem-estar pessoal, atrelada a uma visão liberal utilitarista, à medida que a 

autonomia exerceria as originalidades pessoais (7). A literatura da vertente principialista da 

bioética fundamenta-se, em especial, na compreensão da liberdade pessoal e nas limitações 

apropriadas à autoridade do Estado, descritas por Mill (1) 

 

Em Kant, a autonomia pessoal possui um entendimento eminentemente moral, ou seja, uma 

forma de autogoverno que seja moralmente permissível. Este entendimento deu o primeiro 

passo na identificação da concepção de moralidade, até então intimamente ligada a uma 

suposta obediência à vontade de Deus, típica da sociedade teocrática até então estabelecida na 

Europa Ocidental (1). Esta moralidade se expressa em normativas legais escritas por seres 

humanos, impostas para eles por eles próprios que, ao fazerem isso, passam a ser chamados 

de verdadeiramente autônomos. Por isso, na autonomia pessoal kantiana os seres humanos 

dirigem suas ações de forma livre, independentemente das necessidades presentes no mundo 

que os rodeia, sem qualquer interferência deste; a vontade, desse modo, é determinada pelo 

dever, fundamento da dignidade da natureza humana racional em Kant (1). Esta autonomia 

pessoal moral é frequentemente distinguida da autonomia pessoal contemporânea, que se 

preocupa mais amplamente com o desenvolvimento e o cultivo da individualidade e de suas 

particularidades, como é o caso das vontades e preferências pessoais (76). 

 

Para Mill, ser um indivíduo autônomo significa não sofrer interferências no autorregramento 

dos próprios comportamentos ou relações, de forma a poder concretizar os seus próprios 
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interesses na maior medida possível (1). Essa proposição filosófica ficou bem estabelecida no 

ensaio A Liberdade, de 1859, no qual o autor apresenta suas preocupações sobre a crescente 

autoridade da opinião pública sobre assuntos que dizem respeito exclusivamente à vida 

privada do indivíduo (1). O aspecto central da obra é apresentar a ideia de que o único 

propósito que confere legitimidade ao exercício do poder do Estado na vida das pessoas 

consiste em evitar a ocorrência de danos aos outros (1). Em outras palavras, sob a perspectiva 

milliana, há uma clara delimitação de espaços sociais próprios dos indivíduos, nos quais 

somente eles podem ter acesso e administrar. Surge aí a noção de vida privada. A autonomia 

pessoal seria, do mesmo modo, uma liberdade negativa, ou seja, um direito do indivíduo de 

não sofrer interferências indevidas no exercício das suas escolhas para satisfazer suas 

preferências (1). É sob Mill que Beauchamp e Childress fundamentam alicerces para o agir 

autônomo, a saber: a intencionalidade, o entendimento e a ausência de influências 

controladoras (10). Especificamente nos cuidados em saúde, o respeito a esta autonomia 

pessoal é materializada pelo consentimento informado que, segundo os autores supracitados, 

seria composto pela divulgação da informação, a compreensão da informação e a 

voluntariedade da informação, que devem estar presentes no momento da decisão por parte do 

paciente (1). Critica-se esse entendimento por se entender que o mesmo se restringe ao 

momento da escolha final do paciente sobre a proposta diagnóstica ou terapêutica e pressupõe 

um indivíduo racional que faz escolhas alheio ao seu contexto social (1). A partir dessas 

críticas, surge um espaço que pode ser preenchido pela discussão conceitual e prática da 

relação entre a autonomia pessoal e o consentimento informado, considerando os DHPs.  

 

As teorias pós-kantianas sobre a autonomia pessoal deram continuidade ao tema da 

individualidade introduzida por Mill, embora em termos diferentes; entre essas teorias, se 

destacam as explicações do filósofo alemão Georg Wilhelm Friedrich Hegel (1770-1831) e de 

Jean-Paul Sartre (905-1980), filósofo francês (76). Por certo a discussão histórico-filosófica 

sobre os alicerces clássicos da autonomia pessoal sob o entendimento desses autores não 

serão discutidos nesta tese, mas sobre suas constrições se pode fundamentar o seguinte: (a) a 

autonomia pessoal tradicional se fundamenta nas preferências, desejos e escolhas do 

indivíduo, bem como na sua concepção de vida boa e nos modos de materializá-la; (b) 

estabelece um princípio de respeito a esta autonomia pessoal associado a uma obrigação erga 

omnes de não interferência sobre ela (7). Ao contrário disso, um entendimento moderno de 
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consentimento informado como na forma de um direito do paciente, exige que o sentimento 

seja especificamente informado, voluntário e que o paciente seja decisionalmente capaz para 

tanto (30, 78). 

 

A perspectiva de autonomia pessoal tradicional foi alvo de críticas ao longo dos anos. A 

literatura aponta fragilidades que podem ser agrupadas em três pontos, melhor aprofundadas 

em sua fonte teórica: primeiro, no que tange ao estatuto moral da pessoa autônoma, que na 

verdade nunca poderia expressar um indivíduo isento de influências ambientais; segundo, em 

relação ao custo imposto aos outros valores pela supervalorização da autonomia pessoal em 

detrimento de outras dimensões da vida, de importância para os seres humanos, como a 

diversidade social e cultural e, por fim, o terceiro diz respeito à fragilidade do conceito de 

autonomia pessoal quando encarado como um princípio radical, que não permite nuances e 

não reconhece o fato de que esta mesma autonomia pessoal pode e deve ser promovida (1, 

79). De modo geral, o entendimento de autonomia pessoal é considerado eminentemente 

atomista, negligenciando aspectos concretos cruciais do desenvolvimento da autonomia 

pessoal, como os fatores sociais e intersubjetivos (7). Essas críticas conduziram à formulação 

de novos modelos de autonomia pessoal, que são abordados a seguir. 

 

4.2.2 MODELO DA AUTONOMIA PESSOAL RELACIONAL 

 

O modelo da autonomia pessoal relacional teve origem na década de 1980 nos Estados 

Unidos, em teorias de autores ditos feministas e comunitaristas, que se destacaram por colocar 

em dúvida a ideia de que qualquer escolha feita por qualquer pessoa seja de fato realizada de 

forma verdadeiramente livre, ou seja, isenta de influências externas (7). Ambas correntes 

teóricas rechaçam o individualismo liberal, o conceito abstrato de autonomia pessoal e a 

neutralidade moral do Estado (7). Não passa ao largo desta tese que a expressão teorias 

femininas e teorias comunitaristas representam um grande número de entendimentos, com 

aproximações e distanciamentos entre si, que extrapolam o escopo deste trabalho, apesar de 

serem subsidiárias de uma mesma matriz teórica. Apesar disso, em termos gerais, as 

abordagens relacionais da autonomia pessoal têm como foco a análise da maneira pela qual a 

socialização e as relações sociais dificultam ou promovem a autonomia pessoal, enfatizando 

as conexões existentes entre a concepção de si que o próprio indivíduo tem, seu contexto 
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social e suas habilidades para um agir autônomo (1).  

 

A principal contribuição teórica deste modelo de autonomia pessoal é acrescentar que toda 

decisão tomada é influenciada por muitos fatores externos ao indivíduo, sobre os quais ele, 

eventualmente, pode não possuir controle (1, 7, 80) A partir desse modelo, passa-se a 

entender que as escolhas pessoais são socialmente construídas e situadas em um contexto que 

é multifatorial (7). Este entendimento é fundamentalmente discutido nesta tese, à medida que 

se propõe que a capacidade decisional em saúde do adolescente é influenciada por fatores 

intrínsecos e extrínsecos a ele próprio e que serão apresentados em seção específica (vide: 

“Fatores que influenciam a capacidade decisional em saúde do adolescente”, Seção 4.3.3). 

Como elucidado anteriormente, optou-se por fundamentar esta pesquisa no entendimento da 

autonomia pessoal como promoção e não na autonomia pessoal relacional e isso poderia gerar 

algum conflito conceitual, não fosse o fato de que, em um entendimento mais amplo, a 

autonomia pessoal como promoção é, na verdade, um modelo evolutivo da autonomia pessoal 

relacional, conforme será discutido a seguir.  

 

A autonomia pessoal relacional é uma expressão crítica da visão do “eu” autônomo, 

essencialmente independente e autossuficiente e passa a considerar este ser humano imerso 

em redes de relacionamentos que influenciam suas vontades e preferências (1, 80). Em outras 

palavras, a autonomia pessoal relacional prega uma visão social do “eu”. Em uma perspectiva 

relacional, a diferença entre um ser humano autônomo e um ser humano não autônomo, não 

reside na ausência ou presença de influência do meio, pois, autônomos ou não, todos os 

indivíduos estão de alguma forma condicionados pelas forças que a sociedade exerce sobre 

eles (1). A autonomia pessoal relacional está validada, nesse cenário, pela autenticidade da 

decisão e não exatamente pela ausência de interferências (46). A despeito disso, não se pode 

ignorar o fato de que o ser humano não é um receptáculo passivo dessas forças (1). Ao 

contrário, significa que as interferências na autonomia pessoal no modelo relacional devem 

ser consideradas mediante uma dinâmica de forças envolvidas, na forma de uma soma de 

fatores diversos. 

 

O modelo de autonomia pessoal relacional é extensamente discutido por Herring (80). Sobre o 

modelo, a literatura especializada aponta algumas contribuições que caracterizam suas 
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particularidades (7): 

(a)​ A autonomia pessoal é socialmente impactada. Isto se deve ao fato de que  as pessoas 

tomam decisões em suas vidas em detrimento de contextos sociais em que estão 

inseridas, baseadas em exigências e restrições interpessoais. Portanto, o ser humano 

não é isento de influências do ambiente em que vive. As escolhas de vida, por 

exemplo, imbricam com um senso de responsabilidade que se tem em relação aos 

outros e este mesmo senso de responsabilidade influencia, de certa forma e em 

diversos níveis, suas decisões. 

(b)​A liberdade para viver é impactada por muitas questões que não apenas a vontade. 

Nenhum indivíduo é verdadeiramente livre para viver sua vida conforme unicamente 

suas escolhas individuais, à medida que todos estão indiscutivelmente inseridos em 

realidades específicas, obrigações e relações sociais que agem como forças de coerção 

sobre os seres humanos. Essas forças sociais, como o trabalho, a família, a religião 

impactam, com maior ou menor medida, a autonomia pessoal do indivíduo, 

positivamente ou negativamente.  

(c)​ A autonomia pessoal é conectada à identidade pessoal do indivíduo, que é construída a 

partir do conhecimento do outro por meio de relações sociais mais ou menos 

complexas. Desse modo, a autonomia pessoal relacional assevera que os contextos e 

as relações sociais são cruciais para o exercício e o desenvolvimento da autonomia 

pessoal. 

 

A aplicação concreta do modelo da autonomia pessoal relacional deve ser precedida por uma 

investigação profunda sobre o impacto dos fatores sociais e estruturantes sobre os motivos, 

desejos e preferências de quem toma decisões (1). Este fato, entretanto, não pressupõe que 

quem faça esta investigação desses fatores tenha o poder de limitar o exercício da autonomia 

pessoal, mas se refere a uma espécie de validação da autenticidade dela. Para resolver a 

questão que permeia a possibilidade da interferência sobre DHs, entra em cena a capacidade 

decisional em saúde que, uma vez avaliada de forma bem estabelecida, pode garantir que as 

vontades e preferências possam ser exercidas por meio da autonomia pessoal do indivíduo.  

 

O modelo da autonomia pessoal relacional constitui um avanço teórico na compreensão do 

processo de tomada de decisões, não apenas, mas inclusive nos cuidados em saúde. Isto se 
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deve ao fato de que, este modelo explica, em sua acepção conceitual, o impacto da vida das 

pessoas em suas decisões e idealiza em menor grau a independência e a autossuficiência 

humana (7). Algumas críticas têm sido tecidas a esse aspecto, sendo a principal delas 

orbitando sobre o fato de que o modelo de autonomia pessoal relacional poderia levar a 

deliberar muitas decisões como não sendo autônomas, considerando a proliferação de 

contextos eminentemente opressivos aos quais os seres humanos são submetidos diariamente 

em suas relações sociais diversas (79). O fato de enxergar a autonomia pessoal como sendo 

relacional, todavia, traz mais responsabilidades ao seu escopo, haja vista a presença de tantos 

determinantes quanto os que cercam o indivíduo.  

 

4.2.3 MODELO DA AUTONOMIA PESSOAL COMO PROMOÇÃO 

 

Este modelo foi desenvolvido com base em Donnely (79) - apesar do neologismo ser 

atribuído a Albuquerque (7) e parte das premissas elencadas pelo que se considera autonomia 

pessoal relacional. Em virtude disso, também tem origem nos movimentos sociais emergentes 

no século XIX e XX, em especial aqueles com ideais ditos feministas e comunitaristas (7).O 

formato acresce duas principais características à ideia de autonomia pessoal: (a) a autonomia 

pessoal como promoção impõe ao Estado obrigações no sentido de realizar as escolhas dos 

pacientes capazes para tanto e (b) a autonomia pessoal significa acolher o direito do indivíduo 

de agenciar suas vontades e preferências a partir de suas perspectivas eminentemente pessoais 

(7). O primeiro apontamento diz respeito à obrigação de que Estado e seus representantes não 

têm apenas o dever de não interferência, típico do entendimento de autonomia pessoal 

tradicional, mas o pressuposto de criar uma ampla atmosfera de condições efetivas para a 

existência e ampliação da autonomia pessoal (7). Quer-se, dessa forma, que não apenas a 

autonomia pessoal seja respeitada, mas também fomentada a adoção de medidas que a façam 

valer na prática, como por exemplo, por meio de ferramentas técnicas típicos dos processos de 

chamados de Tomadas de Decisão Apoiada (7). Esse entendimento é de especial importância 

para as discussões aqui propostas, haja vista sua inegável conexão com o conceito de 

capacidades evolutivas, típicas habilidades em processo de polimento dos adolescentes. O 

segundo apontamento refere-se ao reconhecimento do sujeito enquanto titular de direitos, 

discutidos na seção anterior desta tese. O modelo da autonomia pessoal como promoção 

impõe, conclusivamente, um processo de tomadas de decisão que oportunize o incremento da 
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autonomia pessoal. Isto se deve, não tão somente, mas inclusive pelo fato de que em muitas 

situações a melhor resposta ao respeito pela autonomia pessoal consiste na adoção de medidas 

que visem habilitar as pessoas para que tomem decisões por si mesmas (46). Desse modo, 

esperam-se, do profissional de saúde que cuida do paciente, atitudes que promovam sua 

autonomia pessoal.  

 

De modo semelhante ao modelo de autonomia pessoal relacional, o modelo autonomia 

pessoal como promoção sustenta que a faculdade de realizar escolhas e de se conduzir a si 

próprio conforme elas, mormente deve se materializar da forma mais autêntica possível. Por 

autenticidade, nesse contexto, quer se fazer referência às decisões que são verdadeiramente 

autônomas, baseadas na construção de uma biografia pautada em projetos pessoais, em 

resultados de vontades e em preferências de cada pessoa (7).  

 

Não é novidade que, no contexto dos cuidados em saúde, a autonomia pessoal pode ser 

compreendida por meio de diferentes modelos que se complementam, entendimento este que 

vem sendo construído ao longo desta seção. A autonomia pessoal tradicional enfatiza a 

capacidade do paciente de tomar decisões conscientes, informadas e sem ingerências 

quaisquer que sejam, sendo a base do consentimento informado. A autonomia pessoal 

relacional destaca que as decisões do paciente não ocorrem isoladamente, mas são 

influenciadas por vínculos afetivos, aspectos culturais e contextos sociais. A autonomia 

pessoal como promoção amplia essa ideia ao reconhecer o papel do profissional em apoiar e 

fortalecer as habilidades decisórias, por meio do diálogo, da escuta e da educação em saúde, 

sem desconsiderar os entendimentos que a precederam. Dados tais  fatos, é possível afirmar 

que a autonomia pessoal como promoção abrange aspectos da autonomia pessoal tradicional e 

da autonomia pessoal relacional, sendo a primeira uma visão ampliada das que a antecedem e, 

por isso, pode ser visto como um conceito abrangente e solidamente aplicado aos cuidados em 

saúde (Figura 2). 
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Figura 2. Perspectiva ampliada de autonomia pessoal composta pela autonomia pessoal 

tradicional, autonomia pessoal relacional e autonomia pessoal como promoção. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

 

Sustenta-se que a visão de autonomia pessoal como promoção é uma visão aprimorada do 

entendimento filosófico de autonomia pessoal tradicional, com princípios da autonomia 

pessoal relacional e, desse modo, tem possibilidade de enxergar os determinantes que 

influenciam a autonomia pessoal do adolescente, bem como garantir sua autenticidade, por 

meio de práticas de promovam a o autogoverno do paciente. Isto posto, a adoção do modelo 

da autonomia pessoal como promoção no contexto das discussões sobre autonomia pessoal do 

adolescente, em especial sob a ótica dos DHs, se sustenta então em alguns pilares, quais 

sejam: 1. a autonomia pessoal como promoção se aproxima da realidade de vulnerabilidade 

acrescida temporária do paciente adolescente - tema discutido oportunamente a seguir, que 

por esse motivo têm dificuldades acrescidas em responder aos danos que intervenções em 

saúde podem, eventualmente, acometê-los; 2. a autonomia pessoal como promoção considera 

a necessidade de incrementar a  autonomia pessoal do adolescente e, desse modo, tende a 
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tornar as tomadas de decisão dos adolescentes de fato autênticas. A autonomia pessoal como 

promoção representa um avanço significativo na compreensão da autonomia do adolescente, 

ao integrar sua vulnerabilidade acrescida e capacidades evolutivas. Ao valorizar práticas que 

respeitam a autenticidade e os DH, esse modelo contribui para decisões mais justas e 

alinhadas às necessidades de cuidados em saúde seguros e de qualidade na adolescência. 

 

4.3 CAPACIDADE DECISIONAL EM SAÚDE DO ADOLESCENTE 

​  

Com esta seção se pretende tratar do conceito de capacidade decisional em saúde do 

adolescente, sua origem no ordenamento jurídico internacional, os fatores que influenciam a 

sua estrutura teórico-prática e os aspectos gerais de sua avaliação no âmbito dos cuidados em 

saúde. Como não poderia deixar de ser, trata-se da seção central desta tese, que só teve 

condições de ser construída após as necessárias discussões sobre a titularidade de direitos do 

paciente adolescente e sobre o exercício de sua autonomia pessoal (vide: “Adolescente 

Enquanto Sujeito de Direitos”, Seção 4.1 e “Autonomia Pessoal do Adolescente”, Seção 4.2), 

que, por sua vez, fundamentam a visão de capacidade decisional em saúde do adolescente 

aqui proposta.  

 

A bioética clínica fundamentada nos DHs entende que durante o processo de tomadas de 

decisão nos cuidados em saúde devem ser garantidas práticas que não apenas respeitem, mas 

promovam a autonomia pessoal do paciente (7). À luz dos conhecimentos atuais, não parece 

haver discordância entre os estudiosos da área a respeito desse entendimento. As discussões 

mais atuais nesse campo, por sua vez, situam-se direcionadas aos limites da interferência 

sobre a autonomia pessoal, mais especificamente no que concerne ao DHP ao respeito pela 

vida privada. Neste espaço reside a importância da capacidade decisional em saúde do 

adolescente enquanto conjunto de habilidades que o permitem tomar decisões por si próprio. 

Perpassam por esse caminho um equilíbrio entre a garantia do respeito aos DHs do indivíduo 

e a necessária proteção daqueles que, por qualquer condição que seja, temporária ou 

permanentemente, encontram-se acrescidamente vulneráveis. A fim de evitar a mitigação dos 

direitos, em última análise, de pacientes sob cuidados de profissionais de saúde, faz-se 

necessário delimitar em que condições esses indivíduos tomam decisões para que sejam de 

fato reconhecidas pelo Estado, bem como sejam oriundas da autonomia pessoal 
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verdadeiramente estabelecida. Ou seja, se os pacientes reúnem habilidades decisionais 

suficientes para que suas vontades e preferências sejam respeitadas ao tomar uma decisão e, 

portanto, se tais decisões são, de fato, expressão do exercício de seus direitos. A compreensão 

dos conceitos e aplicações da capacidade jurídica, da capacidade decisional e da capacidade 

decisional em saúde se colocam como primordiais no trato dessas questões.  

 

A capacidade jurídica corresponde ao direito de ser titular de direitos acrescido do direito de 

exercer seus direitos (7, 48). Desse modo, a capacidade jurídica não representa uma 

habilidade, mas um status legal. Esta capacidade abarca a chamada capacidade decisional 

que, em muitas tradições jurídicas, é chamada de capacidade ou competência mental e, por 

sua vez, corresponde à habilidade de tomar decisões relativas à própria vida. Aplicando-se 

seus princípios ao campo dos cuidados em saúde, emerge o conceito de capacidade decisional 

em saúde, que corresponde à capacidade de tomar decisões relativas à sua saúde (7). Esses 

conceitos serão aprofundados a seguir, mas, de antemão, quer-se fazer alusão à conexão entre 

eles, a fim de delinear uma justificativa plausível para fundamentar a discussão que agora se 

propõe: a presença de capacidade decisional em saúde do adolescente garante a ele, a 

medida de sua evolução no mais amplo sentido, a participação efetiva nos seus próprios 

cuidados em saúde, inclusive sob a óptica do exercício do direito de consentir ou recusar 

tratamentos e procedimentos. Nesse sentido, a relação entre a titularidade de direitos, a 

autonomia pessoal e a capacidade decisional em saúde do adolescente reside em: 

 

(a)​ É a capacidade jurídica que implica o reconhecimento do adolescente enquanto ser 

humano perante a legislação (7). De modo aplicado, isto quer dizer que é a capacidade 

decisional em saúde em um adolescente, expressão da capacidade jurídica, que o 

habilita para exercer sua autonomia pessoal, em graus variáveis, de acordo com suas 

habilidades evolutivas e não de acordo com a sua idade, exclusivamente.  

(b)​A capacidade jurídica, a capacidade decisional e, em última análise a capacidade 

decisional em saúde, são pré-requisitos para a fruição de alguns DHs, como DH ao 

respeito pela vida privada e outros direitos que dele são derivados e aplicados aos 

cuidados em saúde (7). Essa capacidade refere-se então a um critério mínimo para o 

exercício da autonomia pessoal em algumas decisões, relativas a alguns direitos 

aplicados aos cuidados em saúde. Em outras palavras, a capacidade decisional 
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viabiliza o exercício da autonomia pessoal em situações específicas, como nas 

questões em saúde (1). 

 

É preciso esclarecer que o tema da capacidade será desenvolvido nesta seção sob o enfoque 

dos DHs, sendo apenas pontuado brevemente o regime proposto pelo Direito Civil de raízes 

romanas, como é o caso do brasileiro, para demonstrar distanciamentos entre ambos. Tendo 

em vista este fato, para fins deste estudo, optou-se pela utilização do termo capacidade e não 

competência, pelos motivos que seguem: (1) capacidade é o termo empregado ao se discutir a 

titularidade de direitos sob o fundamento dos DHs, a exemplo da utilização da expressão nas 

Convenções sobre as quais se baseiam este estudo teórico-documental e também nos 

Comentários Gerais do Comitê de Direitos das Pessoas com Deficiência, de onde teve origem 

a concepção mais atual sobre capacidade jurídica (81); (2) capacidade é mais comumente 

utilizado pela equipe de cuidados em saúde quando se discute a tomada de decisões nestes 

ambientes (82, 83); (3) competência é um termo legal, utilizado pelo sistema judicial para 

questões estritamente relativas ao Direito Civil, o que reduz seu escopo funcional na vida das 

pessoas;  repisa-se que isso se deve ao fato de que a amplitude da capacidade de um indivíduo 

ultrapassa o campo do Direito Civil - espaço no qual o chamado regime de capacidades, ou 

seja, o conjunto de regras que define quem pode exercer direitos e assumir obrigações teve 

origem, inclusive e especialmente quando se discutem cuidados em saúde; ao revés, o 

conceito de capacidade jurídica se constitui de uma matéria que é proporcional à magnitude 

dos DHs que, por sua vez, são mais amplos que as questões correlatas estritamente a questões 

da vida civil (7). Por fim, não passa despercebido que o Comitê dos Direitos da Criança da 

ONU não menciona explicitamente a expressão capacidade decisional em saúde, mas 

entende-se que ela corresponde a um desdobramento do conceito de capacidades evolutivas 

da criança e do adolescente e que será discutido em tempo oportuno neste documento (1). A 

expressão capacidade decisional em saúde é um neologismo de Albuquerque (7) corroborado 

desta tese.  

 

4.3.1 CAPACIDADE JURÍDICA E CAPACIDADE DECISIONAL 

 

A exposição dos conceitos relativos à capacidade jurídica e capacidade decisional será feita 

com base nos estudos de Albuquerque (7), que, por sua vez, fundamentou-se no entendimento 
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de Donnelly (79). Acrescidamente, serão enunciados entendimentos legais descritos na 

Convenção Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência - CDPD, que 

pioneiramente trouxe a expressão fazendo referência à titularidade de direitos dos seres 

humanos (6). Apesar de voltada essencialmente para o público adulto, a CDPD faz menção 

expressa, em seu artigo terceiro, ao dever de respeito pelo desenvolvimento das capacidades 

das crianças e adolescentes com deficiência, que podem ser proporcionalmente aplicados a 

todos os adolescentes, como aqui se propõe (1).  

 

No contexto do ordenamento jurídico internacional, cujo referencial são os DHs, capacidade 

jurídica corresponde ao direito de ser titular de direitos e o direito de exercê-los (7). Ser 

dotado de capacidade jurídica implica escolher onde e com quem se deseja viver, em quem 

votar, com quem se casar, mas também decidir sobre ter ou não filhos, que profissão seguir, a 

forma com que regulará seu patrimônio e, acrescidamente, implica em decidir sobre o próprio 

corpo e sobre as intervenções nele realizadas (7). Trata-se de um conceito fundamental para a 

materialização da autonomia pessoal, porquanto é esta capacidade que constitui a porta de 

entrada para o exercício dessa mesma autonomia em plenitude. O modelo de capacidade 

jurídica baseado no referencial dos DHs reconhece a capacidade como um direito cuja 

titularidade e o exercício estão atrelados à dignidade humana e, por isso, rechaça a abordagem 

de um escopo da acepção histórico-conceitual de capacidade que seja global, como será 

oportunamente discutido a seguir.  

 

Do ponto de vista prático, pode-se inicialmente pensar que alguns indivíduos são dotados de 

capacidade jurídica, enquanto outros não. Este pensamento tem origem na tradicional 

dicotomia entre capacidade e incapacidade, oriunda de uma acepção histórico-conceitual 

global que não se refere a titularidade de direitos e sim sobre habilidades decisionais que 

regimes de capacidade civil têm incutido na prática do exercício do Direito, com implicações 

diretas nos cuidados em saúde. Todavia a questão é mais profunda e ganhou novos contornos 

com a promulgação da CDPD em 2006, na forma que segue. O art. 12.2 do diploma prevê 

especificamente que: “Os Estados Partes reconhecerão que as pessoas com deficiência 

gozam de capacidade legal em igualdade de condições com as demais pessoas em todos os 

aspectos da vida.” (6). Com isso, após o advento da CDPD, reformulou-se o conceito de 

capacidade a partir do referencial dos DHs, de modo que todas as pessoas passaram a ter o 
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direito à capacidade jurídica (1). A interpretação adotada por este estudo em relação ao artigo 

supracitado, deixa incutido que a capacidade jurídica é universal, porque não se refere única e 

exclusivamente uma habilidade e sim uma titularidade de direito, que tanto pessoas com 

deficiência quanto pessoas sem deficiência, devem gozar em plenitude (7). 

 

O entendimento de capacidade jurídica dado pela CDPD é sucedâneo àquele dado pelo art. 

15.2 da Convenção sobre a Eliminação de Todas as Formas de Discriminação contra a Mulher 

- CETFDM, que previu embrionariamente que: “Os Estados-parte reconhecerão à mulher, em 

matérias civis, uma capacidade jurídica idêntica à do homem e as mesmas oportunidades 

para o exercício dessa capacidade. Em particular, reconhecerão à mulher iguais direitos para 

firmar contratos e administrar bens e dispensar-lhe-ão um tratamento igual em todas as 

etapas do processo nas cortes de justiça e nos tribunais.” (84). Desde a promulgação da 

CETFDM, iniciou-se um entendimento mais amplo sobre o que passamos agora a chamar de 

capacidade jurídica, posteriormente esclarecido pela CDPD. Em ambos os documentos, 

independentemente de qualquer grau ou condição relacionada à deficiência ou mesmo ao sexo 

biológico, todo ser humano é considerado juridicamente capaz, ou seja, dotado de capacidade 

jurídica (7).  

 

O Comitê sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência da ONU, responsável por 

supervisionar a aplicação da CDPD, afirma que o conceito de capacidade jurídica abarca, ao 

mesmo tempo, o direito de ser titular de direitos - o que se conceitua como capacidade legal e 

o direito de exercer seus direitos, ou seja, ser um agente perante a lei - que se conceitua como 

agência legal; estes conceitos são bem explicitados no Comentário Geral n. 1 do documento 

(48). A agência legal implica, essencialmente, o direito de atuar na criação, modificação e no 

término de relações jurídicas, o que tem papel fundamental na óptica de uma bioética clínica 

fundamentada em DHs (7). No Brasil, em seu regime de capacidades essencialmente civilista, 

em situação semelhante, esse conceito é nomeado de capacidade de direito e capacidade de 

fato, respectivamente (85). Sob a visão da CDPD, a capacidade jurídica passa a consistir  no 

reconhecimento universal dos indivíduos como titulares de direitos e agentes legais em 

condição de igualdade com todos os demais, constituindo uma relação com o Estado enquanto 

sujeitos de direito (7). Os indivíduos adultos, nesse caso, são presumidamente dotados de 

capacidade legal e agência legal. Desse modo, passou-se a identificar todos os seres humanos 
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como portadores de capacidade jurídica, sustentando-se que a mesma não pode e não deve 

ser mitigada, inclusive e não tão somente sob a égide de desordens orgânicas que causem 

sofrimento mental como, por exemplo, doenças neurológicas ou psiquiátricas (7). Em outras 

palavras, qualquer que seja o ser humano, em qualquer que seja sua condição física ou mental, 

é presumidamente dotado de capacidade jurídica. 

 

Para que se faça a devida articulação entre a capacidade jurídica de crianças, adolescentes e o 

equivalente para os adultos, é necessária uma reflexão de interface entre ambas. A literatura 

que discute a interface entre a CDC e a CPDC não é vasta, mas nem por isso as implicações 

de ambos documentos deixam de existir (1). Ao contrário, não parece prematuro afirmar que 

ambos possuem forte correlação jurídico-doutrinária sobre a noção de capacidade jurídica na 

infância e adolescência, pois o novo paradigma sobre a capacidade jurídica introduzido pela 

CDPD impacta profundamente as disposições da CDC (1). A literatura converge nessa 

questão ao afirmar que os direitos dos indivíduos durante a infância e a adolescências podem 

ser equivocadamente mitigados em detrimento não apenas da fase da vida ou de uma 

condição física e mental potencialmente limitante, mas de barreiras sociais e culturais 

impostas pela sociedade que, guardadas as devidas proporções, é semelhante ao caso das 

pessoas com deficiências (1, 86). Desse modo, entende-se que as particularidades sobre a 

capacidade jurídica descrita na CDPD e seus Comentários fazem decorrer de um 

entendimento sobre consequências jurídico-normativas e bioéticas que podem ser 

proporcionalmente aplicadas ao público criança e adolescente (1).  

 

Isto posto, a capacidade decisional, por sua vez, que em muitas tradições jurídicas é chamada 

de capacidade ou competência mental, corresponde ao conjunto de habilidades necessárias 

para tomar decisões relativas à sua vida, envolvendo a compreensão acerca de uma 

determinada informação relevante para que possa decidir e tomar em conta suas 

consequências, a partir de suas vontades e preferências (7). Esta, ao invés de uma condição 

associada ao fato de ser um ser humano é, na verdade, um conjunto de habilidades, que pode 

ou não estar presente no indivíduo em um dado momento de sua vida. Portanto, todo ser 

humano é dotado de capacidade jurídica, mas pode não estar dotado de capacidade decisional 

em todos os momentos de sua vida, o que impacta diretamente na autenticidade das decisões 

que venha a tomar, inclusive nos cuidados em saúde. É a capacidade decisional de um 
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indivíduo é utilizada para diferenciar decisões legalmente efetivas daquelas inefetivas, ou 

seja, sem efeito qualquer perante o ordenamento jurídico (7).  

 

A capacidade decisional é o instituto jurídico utilizado nas legislações de diversos países para 

estabelecer um parâmetro legal que define quem toma ou não decisões de forma autônoma. 

As iniciativas pontuais de normatizar o entendimento de capacidade decisional refere-se, em 

sua maioria, à capacidade decisional em sua forma ampla, não apenas direcionada aos 

cuidados em saúde. Destaca-se, como exemplo, a legislação prevista no modelo legal de 

capacidade da Inglaterra e do País de Gales, expressas por meio do Mental Capacity Act 2005 

(87). Este diploma legal considera os requisitos para capacidade decisional: a) compreensão 

das informações relevantes para a tomada de decisão, b) retenção da informação, c) uso e 

sopesamento da informação como parte do processo de tomada de decisão e d) comunicação 

da decisão (87). No Brasil, a perspectiva adotada pelo Direito Civil é mais genérica, por 

desconsiderar uma titularidade de direitos ampla, bem como por não diferenciar capacidade 

jurídica de capacidade decisional de um indivíduo aplicada em um contexto específico (1). 

Cumpre referir que no Código Civil brasileiro se considera o adolescente presumidamente 

incapaz até os dezesseis anos e relativamente incapaz até completar a maioridade, para todas 

as questões relativas à vida o que, além de descaracterizar a titularidade de direitos, amplia a 

habilidade de tomadas de decisão para questões muito diversas (85). Também por esse 

motivo, o modelo brasileiro é incompatível com o referencial dos DHs por ser discriminatório 

e estigmatizante, resultando em uma acepção que não considera o tipo ou momento em que a 

decisão é tomada, muito mais ligada a uma acepção global de capacidade (1). Ademais, na 

tradição jurídica brasileira não há nenhum modelo jurídico de capacidade que possa ser 

aplicado aos cuidados em saúde a altura dos DHs, cenário no qual potenciais mitigações 

desses direitos podem se tornar presentes. Por fim, salienta-se que, ao contrário do alicerce em 

que foi instituído o Código Civil brasileiro, o entendimento sobre um regime de capacidades 

alicerçadas nos DHs e que se coaduna com esta tese, não é apenas uma questão meramente 

fundamentada em percepções jurídicas pessoais do legislador. Ao revés, trata-se da 

proposição de uma abordagem que seja cientificamente sólida, respaldada por evidências 

científicas, em detrimento de um regime de incapacidade sem embasamento acadêmico, como 

é o caso daquele do diploma legal brasileiro (1).  
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A literatura elenca três acepções histórico-conceituais sobre o escopo da capacidade 

decisional, a saber: a acepção global, a acepção do domínio e a acepção para uma decisão 

específica (1, 88, 89). Como referido anteriormente, no Direito brasileiro a capacidade é vista 

a partir de uma acepção global, no qual a pessoa é considerada capaz ou incapaz para todas as 

questões relativas à sua vida, sendo entendida, à luz da contemporaneidade, uma visão 

reducionista da capacidade. A acepção do domínio, por sua vez, abarca situações particulares 

pré-estabelecidas, como a previsão de legal de capacidade para tomar decisões relativas a 

direitos sucessórios, como a redação de um testamento; a acepção para uma decisão 

específica, por fim, avalia a capacidade decisional para tomar uma decisão em particular, 

específica, mas não restrita para um tipo de decisão, considerando um contexto de inserção da 

decisão que, na verdade, é considerada uma espécie de evolução  da acepção de domínio 

anteriormente descrita. É possível afirmar que o regime de capacidades de países como a 

Inglaterra e o Canadá se utilizam de uma acepção de capacidade em que se compartilham 

preceitos da acepção de domínio e a acepção para uma decisão específica (7). A acepção 

sobre capacidade baseada no domínio e a acepção sobre a capacidade baseada em decisão 

específica, correlatas intimamente que são, dão base para deliberações sobre as decisões, 

inclusive sob a óptica de deliberações bioéticas; a deliberação bioética sobre as tomadas de 

decisão em saúde costuma assumir duas posturas: aquela baseada no resultado ou baseada 

em uma abordagem funcional (88). A primeira afirma que a depender do conteúdo da decisão, 

o indivíduo pode ser considerado incapaz, o que se refuta em certa medida, pelo que será 

abordado em seção específica sobre a recusa de tratamentos e procedimentos. Em linhas 

gerais, na deliberação decisional, baseada no resultado, uma decisão considerada inapropriada 

por um terceiro pode acarretar na determinação de incapacidade. A abordagem funcional, por 

sua vez, examina a capacidade do indivíduo para tomar uma decisão em um dado contexto, ou 

seja, analisa se o indivíduo está apto para compreender a natureza e o efeito de sua decisão no 

momento em que ela é tomada e, por isso, é considerada um modelo mais próximo do ideal 

contextual do paciente (7). Um compilado exemplificativo da tipologia do escopo da acepção 

histórico-conceitual de capacidade decisional e das posturas bioéticas deliberativas 

decorrentes das tomadas de decisão pode ser encontrado na Tabela 3. 
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Tabela 3. Tipologia do escopo da acepção histórico-conceitual da capacidade decisional e das 

posturas bioéticas deliberativas correlatas. 

Escopo da acepção histórico-conceitual de capacidade decisional 

(a)​ Global: o paciente é qualificado como capaz ou incapaz em um âmbito que inclui 

todas as decisões da vida. 

(b)​De domínio: o paciente é qualificado como capaz ou incapaz em um âmbito que 

inclui decisões correlatas a grupo de questões específicas (questões econômicas, 

questões de saúde, questões sócio-afetivas). 

(c)​ Para uma decisão específica: o paciente é qualificado como capaz ou incapaz em 

um âmbito que inclui uma decisão específica, para uma questão específica, em um 

momento específico.  

Posturas bioéticas deliberativas 

(a)​ Baseada no resultado: varia conforme o conteúdo da decisão, como por exemplo, se 

o paciente aceita ou recusa um tratamento ou procedimento proposto. 

(b)​Baseada em abordagem funcional: varia conforme o status decisional no momento 

da tomada de decisão, em um dado contexto, em um recorte de tempo. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

 

A perspectiva sobre a capacidade como um conjunto de habilidades a ser avaliada para uma 

decisão específica cuja deliberação é funcional, configura-se como atualmente a abordagem 

sobre capacidade que melhor coaduna com o entendimento bioético sobre os DHs, mesmo 

que seja alvo de críticas. Isto se deve ao fato de que a capacidade decisional de um indivíduo 

não se conecta ao conteúdo específico de uma decisão, mas sim a um conjunto de habilidades 

das quais ele é detentor (7). Este é o modelo, repisa-se é que mais se coaduna com os 

pressupostos do Code of Practice que regulamentou o Mental Capacity Act de 2005 (87, 90). 

Nesse cenário, presume-se que ao avaliador da capacidade decisional cabe explicitamente 

garantir se tal habilidade é constituída dos pormenores descritos na legislação, enquanto a 

ponderação sobre o conteúdo e a consequência da decisão cabem ao indivíduo em questão, 

caso possua capacidade decisional para isto. Ou seja, parece não ser possível atrelar a 

capacidade decisional com a consequência da decisão ou com o grau de risco assumido pelo 
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indivíduo ao decidir tomá-la. Isto será melhor discutido em tópico específico, a seguir (vide: 

“Capacidade decisional em saúde do adolescente, o consentimento e a recusa de tratamentos e 

procedimentos”, Seção 4.4). Esse entendimento implica no fato de que a irracionalidade não 

inviabiliza uma decisão por si só, isto porque, durante suas vidas, as pessoas tomam decisões 

equivocadas, aparentemente irracionais e prejudiciais para si mesmas, quando avaliadas por 

um observador externo, o que não o desqualifica para ser considerado capaz do ponto de vista 

decisional (7). Por esse motivo, estar de fora da decisão não confere ao avaliador uma visão 

privilegiada, com permissão a interferir na decisão, desde que ao tomar tomá-la, o indivíduo 

esteja em pleno gozo de sua capacidade decisional. O respeito à autonomia pessoal impõe que 

se respeitem as escolhas das pessoas que se baseiam em suas próprias vontades e preferências, 

e esta é premissa crucial para os DHs, em especial o DHP ao respeito pela vida privada e 

aqueles que são dele decorrentes (7). Nesse cenário, no qual a capacidade decisional é 

pré-requisito para o exercício concreto da autonomia pessoal, a interferência de outrem apenas 

seria aceita quando as habilidades decisionais fossem factualmente inexistentes e não 

presumidamente ausentes.  

 

Quer-se aqui fazer um adendo, que relaciona a autonomia pessoal e a capacidade decisional 

na forma que segue. A autonomia pessoal consiste na faculdade de se realizar escolhas e 

conduzir a si próprio conforme elas, bem como elaborar planos de vida, abarcando três 

características: a autodeterminação, o autogoverno e a autenticidade (46). Esses conceitos 

foram melhor abordados anteriormente (vide: “Autonomia Pessoal do Adolescente”, Seção 

4.2). Para que essas características componham uma decisão verdadeiramente autêntica e, 

portanto, autônoma, esta deve ser motivada por valores, desejos e vontades autênticas da 

pessoa (7). Portanto, o caráter autônomo de uma decisão somente pode ser completado se 

forem considerados o seu conteúdo e o contexto no qual a pessoa a tomar, o que imbrica no 

contemporâneo conceito de autonomia pessoal relacional. Esses elementos compõem, 

portanto, a autonomia pessoal, mas não a capacidade decisional. Quer-se dizer com isso que 

uma pessoa pode ter capacidade decisional, mas se encontrar em situação contextual que 

impacte e limite negativamente suas decisões, por sua sua autonomia pessoal estar restrita. 

Por isso, a proteção de um indivíduo acrescidamente vulnerável implica a adoção de medidas 

que apoiem a tomada de decisões, mesmo que ela seja considerada capaz para fazê-lo (7). 

Este é um tema de altíssima relevância, que leva em consideração aspectos práticos da tomada 
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de decisões nos cuidados em saúde, expressos por meio das Tomadas de Decisão 

Compartilhada, das Tomadas de Decisão Apoiada e das Tomadas de Decisão Substituta (7). 

Por hora, cabe ressaltar que não são objeto de estudo específico desta tese, merecendo 

dedicação exclusiva para sua pormenorização dada sua importância.  

 

Por fim, retoma-se que a capacidade decisional deriva da capacidade jurídica, mas não se 

confunde com ela. Ou seja, a capacidade jurídica não pressupõe capacidade decisional, pois 

esse reconhecimento depende justamente da identificação das habilidades que compõem a 

capacidade decisional, que, por sua vez, é singular, específica para uma decisão particular em 

um dado momento da vida do indivíduo (7, 91). A literatura especializada argumenta em 

favor dessa situação na forma que segue (7): (a) o regime de capacidade jurídica 

fundamentado nos DHs parte da premissa de que todas as pessoas têm capacidade legal e 

agência legal, ancorados em uma capacidade decisional presumida para adultos e uma 

incapacidade não presumida para crianças e adolescentes, não admitindo a previsão na lei de 

pessoas que não possam exercer seus direitos em consequência da negação de sua capacidade 

decisional ancoradas em condições clínicas diversas; (b) o regime da capacidade jurídica 

considera ao máximo o respeito à autonomia pessoal entendendo que a tomada de decisão 

substituta, isto é, por outra pessoa, é medida aplicada em último caso, quando o indivíduo, ao 

serem esgotadas todas as possibilidades de decidir por si só, não pode fazê-lo; (c) o regime de 

capacidade jurídica se alicerça no campo dos DHs, do que se infere uma abordagem centrada 

na pessoa e não isoladamente em sua condição clínica, muito menos nos atos ou negócios que 

esta pessoa pratique.  

 

4.3.1.1 Capacidade decisional em saúde do adolescente 

 

A capacidade decisional em saúde corresponde à capacidade de tomar decisões relativas à sua 

saúde, incluindo o consentimento e a recusa de tratamentos e procedimentos, o que envolve a 

compreensão acerca de uma determinada informação relevante para que possa decidir e tomar 

em conta suas consequências, a partir de suas vontades e preferências (7).  A capacidade 

decisional em saúde é um conceito-chave para os cuidados em saúde seguros e de qualidade, 

partindo de uma perspectiva multidimensional, ou seja, na qual esses mesmos cuidados não se 

direcionam apenas a fundamentos biológicos de uma doença, mas sim, a um conjunto de 
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determinantes aos quais se incluem fatores ambientais. É fundamental para a realização do 

DHP ao respeito pela vida privada e seus desdobramentos, incluindo-se o DP ao 

consentimento informado e o DP a recusa de tratamentos e procedimentos (30). Isso se deve 

ao fato de que, uma vez considerado capaz, o indivíduo pode gozar de todos eles e uma vez 

considerado incapaz, tais direitos podem estar sujeitos a interferências e restrições (7). 

 

Lançando bases teóricas sobre esse assunto, Appelbaum e Grisso (65) determinaram que a 

capacidade decisional conflui quatro componentes de habilidades genéricas do indivíduo, 

constituindo o chamado Modelo de Quatro Habilidades: compreensão, apreciação, raciocínio 

e expressão da escolha. A produção científica sobre este este modelo, conduzida pela equipe 

liderada pelos pesquisadores supracitados é considerada pioneira nesta área (92, 93, 94, 95, 

96, 97, 98). Na época em que este entendimento basilar foi escrito, não se havia alcunhado a 

expressão capacidade decisional em saúde, mas, por óbvio, aqui se refere a ela. A 

compreensão abrange a habilidade para entender a informação e, para isto, necessita-se de boa 

comunicação com quem presta os cuidados em saúde; à apreciação diz respeito a habilidade 

para manipular a informação, promovendo relações de custo e benefício e ação e 

reação/consequência; o raciocínio diz respeito à habilidade de fazer uso da razão sobre a 

situação, fazendo um julgamento da questão. Por fim, a comunicação diz respeito à habilidade 

para expressar uma escolha mediante as opções apresentadas; a análise desta última 

habilidade deve levar em conta que nem sempre a comunicação verbal é possível em 

determinados contextos clínicos (99). Para exemplificar, suponha-se uma adolescente de 

dezesseis anos diagnosticada com anemia ferropriva, cuja causa já foi investigada  e a equipe 

médica propôs o início de um tratamento com suplementação oral de ferro, que apresenta 

efeitos colaterais gastrointestinais leves e controláveis. Após receber informações condizentes 

com sua agenda de interesse, o tratamento proposto, seus riscos, benefícios e alternativas, a 

paciente demonstra compreender o diagnóstico (compreensão), reconhece que a anemia 

impacta sua saúde e qualidade de vida (apreciação), pondera sobre as vantagens e 

desvantagens do uso do medicamento (raciocínio) e expressa de forma consistente sua decisão 

de iniciar o tratamento (comunicação da escolha). Nesse caso, a avaliação da capacidade 

decisional indica que ela é capaz de exercer seu direito de consentir com a proposta 

terapêutica. Aplicando esse mesmo modelo em contexto similar, para que um paciente 

adolescente com suspeita de uma cardiopatia de causa desconhecida consinta com um 
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procedimento diagnóstico, ele tem que compreender a proposta, julgar as suas consequências, 

manipular racionalmente as informações e, tanto quanto for possível, expressar sua escolha. 

Situações semelhantes podem envolver a recusa de tratamentos e procedimentos, quando do 

adolescente devem ser exigidas as mesmas habilidades para que exerça esse direito, em 

comparação com as exigidas para exercer o direito ao consentimento (9).  

 

O Modelo de Quatro Habilidades não é isento de críticas: apesar de amplamente utilizado, 

pode ser considerado hipossuficiente ao desconsiderar fatores extrínsecos aos pacientes, em 

detrimento de uma decisão mais “cognitiva” (100). Para resolver esse problema há a tentativa 

de se buscar uma avaliação da capacidade decisional em saúde contextualizada, multifatorial, 

em detrimento de uma avaliação “hipercognitivista” até então preconizada pela literatura 

especializada (101, 102, 103). Neste mesmo sentido, o estudo aqui conduzido empreitou-se 

em suprir, ao menos no que se refere aos cuidados em saúde de adolescentes, a necessidade de 

maior padronização em busca de precisão conceitual e procedimental, também 

frequentemente apontada como uma limitação dessa abordagem (104).  Também é preciso 

deixar claro que um entendimento moderno de consentimento informado como direito do 

paciente, em perspectiva abordada pela bioética fundamentada em direitos humanos, conflui 

informação, voluntariedade e capacidade decisional (30, 78). Por isso, a discussão da 

capacidade decisional em saúde na adolescência que esta tese realiza se debruça sobre o 

componente do conjunto de habilidades decisionais, cabendo ao DHP à informação e a 

identificação da voluntariedade, incursões teórico-práticas específicas.  

 

A capacidade decisional em saúde é considerada sob um escopo histórico-conceitual para uma 

decisão específica, ou seja, não é aceitável afirmar que uma pessoa é incapaz para todas as 

decisões em saúde (7). De mesmo modo, a capacidade decisional em saúde não é 

proporcional à completa higidez do corpo humano ou inversamente proporcional à presença 

de doenças. Isto implica no importante fato de que, mesmo doente, um indivíduo ainda pode 

preservar sua capacidade decisional para uma determinada decisão, muito em detrimento do 

fato de que essa mesma capacidade não é global, mas singular, específica para uma decisão 

particular, em um dado momento de sua vida (7). Pensar e exigir o contrário de um ser 

humano seria mitigar sua condição de sujeito de direitos, o que seria também incompatível 

com um cuidado em saúde seguro e de qualidade (7). Exemplifica-se: um indivíduo em 
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sofrimento mental devido a um quadro de transtorno afetivo bipolar descompensado continua 

sendo juridicamente capaz, haja vista sua capacidade legal e agência legal intactos e 

garantidos por legislação supraconstitucional; isto não significa que tenha capacidade 

decisional intacta para decidir se uma eventual internação hospitalar psiquiátrica é ou não 

importante para curar-lhe ou controlar sua doença, neste momento de sua vida. De modo que 

também não se pode presumir o contrário, ou seja, que somente por estar em um momento 

caracterizado pela descompensação de uma doença, não está incapaz de tomar todo tipo de 

decisão.   

 

Sobre a capacidade decisional em saúde cabe delimitar duas particularidades (7): ela é 

fundamentalmente dinâmica e flutuante e deve ser considerada em escala. Do ponto de vista 

procedimental, o entendimento baseado em DHs pressupõe que a capacidade decisional não 

deve ser vista de forma radical, em uma óptica de “incapaz para tudo” ou “capaz para tudo”, 

mas sim em escala, ou seja, em seu escopo da acepção histórico-conceitual, deve ser 

direcionada a uma decisão específica (7). Esta perspectiva admite que um indivíduo pode ser 

incapaz de tomar uma decisão acerca de um problema, e não o ser para outro. A visão mais 

restrita do assunto se deve em parte ao entendimento de que a capacidade decisional é 

isoladamente oriunda de um fator biológico, expresso por meio da presença de uma doença 

que impediria o indivíduo de decidir ou, na ausência dela, o que na verdade não se posiciona 

adequadamente. Repisa-se: um indivíduo pode não ser dotado de capacidade decisional para 

tomar decisões acerca da compra ou venda de um bem imóvel que compõe seu patrimônio, 

mas pode ser dotado de capacidade decisional suficiente para decidir se substituir seu atual 

veículo automotor por outro qualquer, que faça mais sentido para suas atividades diárias. A 

capacidade decisional não é um fenômeno da natureza, isoladamente biológico, mas 

essencialmente uma construção determinada por inúmeros fatores também sociais. No que 

tange ao fato de ser especificamente dinâmica e flutuante, faz-se referência ao fato de que a 

capacidade decisional não deve ser representada por um modelo binário obsoleto: capaz 

(totalmente) ou incapaz (totalmente), mas sim, em um modelo baseado na singularidade de 

uma decisão específica, em um dado momento específico da vida do indivíduo (7).  

 

Como não poderia deixar de ser, dada a aplicação dos conceitos supracitados, a capacidade 

decisional em saúde do adolescente corresponde à capacidade deste paciente em tomar 
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decisões relativas à sua saúde, incluindo o consentimento e a recusa de tratamentos e 

procedimentos (7). As habilidades que compõem essa capacidade, seus fatores determinantes 

e as particularidades relativas ao consentimento e a recusa de tratamentos e procedimentos 

serão abordadas, nesta mesma tese, em tempo oportuno (vide: “Capacidade decisional em 

saúde na adolescência e a recusa de tratamentos e procedimentos”, Seção 4.4). Aqui, será 

dedicado espaço para sua demarcação conceitual.  

 

No caso específico do adolescente, quando se discute a tomada de decisão nos cuidados em 

saúde, há uma tentativa de equilibrar a autonomia pessoal e, portanto, sua expressão jurídica 

dada pelo DHP ao respeito a sua vida privada, e o dever de proteção desse paciente dada sua 

vulnerabilidade acrescida (7). Este equilíbrio já foi extensamente discutido sob a óptica das 

chamadas capacidades evolutivas, trazidas à tona pela CDC e constitui a base do respeito 

adequado ao comportamento individual do adolescente, sem submetê-lo prematuramente às 

responsabilidades associadas à vida adulta (7). Cabe também salientar que, uma vez titular de 

direitos que é e, portanto, juridicamente capaz sob qualquer ótica, a presunção de 

incapacidade decisional é injustificável. Por isso, entende-se que não se deve atribuir status de 

incapacidade ao adolescente, justificado pelo fato de ser adolescente.  

 

Uma posição  eminentemente paternalista pode alegar que, uma vez vulnerável, os 

adolescentes devem ser protegidos de riscos de danos, mas esta perspectiva precisa ser muito 

bem ponderada e a avaliação de suas habilidades deve levar em conta este fato (55).  Por 

outro lado, seria também um equívoco acreditar que adolescentes sejam mais capazes e 

autossuficientes do que supomos que sejam, o que demanda do profissional de saúde uma 

análise sólida e profunda sobre suas habilidades (55). No campo da bioética clínica 

fundamentada nos  DHs tem-se sustentado  que, uma vez capaz e, portanto, entendedor de 

riscos, benefícios e alternativas de uma proposição da equipe de cuidados, sopesando a 

questão do eventual dano à saúde, em regra, o adolescente deve ser respeitado em seu direito 

sobre o consentimento e a recusa de tratamentos e procedimentos. 
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4.3.2 MODELOS TEÓRICO-NORMATIVOS DA CAPACIDADE DECISIONAL EM 

SAÚDE DO ADOLESCENTE 

 

Não há modelo teórico-normativo universalmente aceito que delimite, do ponto de vista 

filosófico, jurídico e/ou bioético, a capacidade decisional em saúde, quanto menos a 

capacidade decisional em saúde para o público adolescente. Todavia, existem duas teorias 

notadamente conhecidas no cenário internacional que dão suporte ao exercício da autonomia 

pessoal de adolescentes no campo da saúde: a que sustenta o Modelo da Competência Gillik, 

formulada na Inglaterra e a que sustenta o Modelo do Menor Maduro, de origem 

estadunidense (1, 7). Ambos os países adotam um sistema jurídico com princípios 

operacionais distintos daqueles predominantes nos países de tradição romana, como o Brasil, 

cujas minúcias não são objetos do escopo deste estudo. Todavia, cabe destacar que nos países 

de tradição anglo-americana a jurisprudência, ou seja, o conjunto de decisões, interpretações e 

aplicações das leis, tomadas pelos tribunais, tem um papel fundamental na construção do 

direito, sendo tão importante quanto as leis desenvolvidas e aprovadas pelo Poder Legislativo; 

é justamente dessa particularidade que surgem o Modelo da Competência Gillik e o Modelo 

do Menor Maduro. Ambos serão apresentados na forma que segue, por sua importância 

histórica, apesar de serem hoje considerados insuficientes em sua aplicabilidade no contexto 

de cuidados em saúde de crianças e, portanto, de adolescentes (23, 24, 25, 26).  

 

Não é novidade que esta tese emerge no sentido de ampliar as discussões sobre uma nova 

perspectiva da capacidade decisional em saúde na adolescência, com ênfase indiscutível sob 

os DPs adolescentes. Por isso, na lacuna de insuficiência dos modelos conhecidos, remete-se a 

uma visão de capacidade decisional do adolescente alinhada aos DHs, nominada Modelo 

Teórico-Normativo de Direitos Humanos sobre a Capacidade Decisional em Saúde na 

Adolescência e que se coaduna com o entendimento desta tese. Sob especificamente a ótica da 

CDC, e um última análise dos DHs propriamente ditos, o adolescente é juridicamente capaz e, 

por isso, entende-se que, quando houver comprovada sua capacidade decisional em saúde 

deve o Estado deve assegurar seu DHP ao respeito pela vida privada e, assim, com base em 

suas capacidades evolutivas, o mesmo deve ter suas vontades e preferências respeitadas (1). 

Este é o fundamento, na esfera da capacidade decisional em saúde do adolescente, do Modelo 

dos Direitos Humanos, que será abordado abaixo, posteriormente ao Modelo da Competência 
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Gillick e do Modelo do Menor Maduro. 

 

4.3.2.1 Modelo da Competência Gillick 

 

O Modelo da Competência Gillick teve origem em uma situação problema envolvendo 

questões reprodutivas entre pacientes meninas com idade menor de dezesseis anos. Naquela 

ocasião, na Inglaterra, a senhora Victoria Gillick (n. 1946), genitora de cinco meninas, 

opôs-se a uma orientação do órgão local de saúde pública que autorizava médicos a 

prescrever anticoncepcionais para meninas com idade inferior a dezesseis anos, à revelia do 

conhecimento e do consentimento de seus responsáveis legais (1). Mediante questionamento 

da senhora Gillick, a Suprema Corte Inglesa decidiu, em 1986, que médicos, agindo sob os 

melhores interesses dos pacientes crianças e adolescentes poderiam prescrever contraceptivos 

a elas, desde que as mesmas tivessem o equivalente ao que aqui convencionou-se chamar de 

capacidade decisional em saúde preservada e consentissem com a intervenção terapêutica em 

questão (1). 

 

Duas são as principais consequências oriundas desse caso: em primeiro lugar, construiu-se o 

entendimento de que os direitos dos responsáveis legais sobre seus filhos têm limites e, em 

segundo lugar, que os menores de dezesseis anos, ao demonstrarem capacidade decisional em 

saúde bem estabelecida, poderiam prover consentimento legal para tratamentos e 

procedimentos médicos diversos (1). Hodiernamente, em alguns países europeus, a exemplo 

do Reino Unido e de Portugal, considera-se, quando se trata de consentimento em decisões de 

saúde, que pacientes a partir de dezesseis anos são presumidamente capazes, o que não é uma 

realidade no Brasil (85, 105, 106). Repisa-se que no caso Gillick, a jurisprudência se refere 

unicamente ao consentimento e não à recusa de tratamentos e procedimentos. Isto posto, até 

hoje, no Reino Unido, mesmo quando um adolescente recusa tratamento médico, seus 

responsáveis ​​legais podem dar consentimento em seu nome (105, 107, 108, 109). Naquele 

local, uma interpretação da legislação tem vinculado, persistentemente, a recusa de 

tratamentos e procedimentos por adolescentes à anuência dos responsáveis legais, o que gera 

além de um imbróglio bioético uma questão de insegurança jurídica (75, 107, 108, 109). A 

relação entre a capacidade decisional em saúde do adolescente e a recusa de tratamentos e 

procedimentos será discutida a seguir (vide: “Capacidade decisional em saúde na adolescência 
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e a recusa de tratamentos e procedimentos”, Seção 4.4).  

 

Segundo o Modelo da Competência Gillick, são consideradas capazes as crianças e os 

adolescentes que: compreendem os problemas médicos relevantes, têm uma visão própria e 

não apenas refletem os pontos de vista de outros, compreendem as questões morais e 

familiares envolvidas e apresentam uma capacidade estável, ou seja, que não varia facilmente 

(1). Acrescidamente à avaliação da capacidade decisional da criança e do adolescente, neste 

modelo, o avaliador da capacidade decisional deverá também valorar a decisão final, 

verificando se realmente se adequa aos melhores interesses das crianças (1). Entre outros 

aspectos, a deliberação bioética vinculada ao resultado é criticada nesta tese, em especial, por 

não centralizar a decisão nas vontades e preferências do paciente que pode ser ou não capaz e 

sim de um avaliador da capacidade decisional em saúde. Ao contrário, se propõe que uma vez 

capaz, a ponderação sobre o significado da decisão é questão exclusiva do paciente. O 

raciocínio sobre tomadas de decisão em saúde de acordo com o Modelo da Competência 

Gillick encontra-se assim definido: caso o paciente adolescente possua idade igual ou superior 

a dezesseis anos, suas vontades e preferências em relação ao consentimento devem ser 

respeitadas, pois seria presumidamente detentor de capacidade decisional em saúde assim 

como um adulto; caso possua idade menor que dezesseis anos, sua capacidade decisional em 

saúde deve ser avaliada; se houver Competência Gillick e o consentimento do adolescente, a 

proposição diagnóstica e terapêutica pode ser efetivada com ou sem a anuência do 

responsável legal; se não houver Competência Gillick e nem o consentimento dos 

responsáveis legais, a questão deveria ser judicializada (1).  

 

O caso Gillick ganhou projeção internacional e é considerado a primeira iniciativa legal que 

decorre sobre o DHP ao respeito pela vida privada de adolescentes, pois assegura o direito aos 

menores de dezesseis anos de consentirem com tratamentos e procedimentos médicos se 

apresentarem capacidade decisional em saúde (110). Do ponto de vista dos DHs, o Modelo da 

Competência Gillick se tornou um marco para considerar as habilidades decisionais de um 

paciente e não apenas uma visão relacionada a uma idade específica ou condição de saúde. 

Evidentemente o modelo não é isento de críticas, pois é considerado insuficiente em sua 

aplicabilidade no contexto de cuidados em saúde seguros e de qualidade oferecidos para 

adolescentes (23, 24, 25, 26). A maior crítica reside no fato de que, ao longo dos anos, a 
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jurisprudência sobre a Competência Gillick tem se aproximado, na Inglaterra, dos preceitos da 

Mental Capacity Act 2005, que sabidamente foi elaborado para o público adulto e possui 

limitações para a aplicabilidade da valorização e proteção da autonomia pessoal na infância e 

adolescência (1, 87). Ademais, segundo o modelo em questão, mesmo capaz, caberia ainda 

uma deliberação bioética decisiva por parte do avaliador, que interpretaria a subjetividade 

indiscutível do Critério dos Melhores Interesses (49). Ao revés, defende-se nesta tese a ideia 

de que, ao menos no que diz respeito ao consentimento informado, deve-se buscar a 

qualificação científica da capacidade decisional em saúde do adolescente e estando presente 

sem dúvidas, respeitar suas vontades e preferências. 

 

4.3.2.2 Modelo do Menor Maduro 

 

O que se conhece hoje como Modelo do Menor Maduro teve origem em 1967, quando Albert 

Smith, então com dezoito anos de idade, no estado de Washington, Estados Unidos da 

América, local cuja maioridade só era atingida aos vinte e um anos, requereu 

responsabilização do médico Walter Seibly, por ter realizado uma vasectomia sem 

consentimento e conhecimento de seus responsáveis legais, mesmo que ele próprio tenha 

consentido com a intervenção (1). Por ocasião desse caso, o tribunal local decidiu que fatores 

como idade, inteligência, maturidade, nível de instrução, experiência de vida e independência 

econômica devem ser considerados ao avaliar a capacidade de uma criança e de um 

adolescente para consentir com procedimentos e tratamentos nos cuidados em saúde, o que 

significou uma decisão em favor do médico (1). Apesar de amplamente utilizado como 

jurisprudência ímpar nesses casos, o modelo em questão não é expressamente reconhecido 

pela legislação federal estadunidense, nem pela Suprema Corte dos Estados Unidos e nem 

pela maioria dos estados daquele país (1). 

 

Comumente chamada de Doutrina do Menor Maduro, este modelo parece ser resultado da 

influência dos longos debates que antecederam a promulgação da CDC pela ONU, em 1989 

(1). Acrescidamente, é possível entender que o surgimento dessa doutrina está também 

atrelada à preocupação em limitar a responsabilidade dos profissionais de saúde em 

circunstâncias nas quais os responsáveis legais não estão disponíveis para consentir ou não 

desejam consentir com os procedimentos e tratamentos propostos (1). Refere-se então, a uma 
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incursão jurídica que visou proteger legalmente profissionais de saúde e não, especificamente, 

garantir exigências éticas mínimas no trato de pacientes. Desse modo, a gênese de tal modelo 

não parece estar associada ao entendimento legal de DP, mas a uma necessidade de uma 

classe profissional. Este fato não é nenhum demérito, mas sem dúvida não reflete a ideia que 

aqui se propõe sobre a valorização e o respeito à autonomia pessoal do adolescente e de seus 

direitos nos cuidados em saúde.  

 

A análise das jurisprudências locais nos Estados Unidos da América demonstra que o Modelo 

do Menor Maduro pode ser aplicado em três situações específicas em que a criança está apta a 

consentir: (a) a partir de determinada idade, que pode ser quatorze, quinze, dezesseis ou 

dezoito anos completos ou quando completado o equivalente ao Ensino Médio, independente 

da maturidade; (b) a criança menor de dezesseis anos, ou que seja maduro e capaz de 

consentir pode fazê-lo se seus responsáveis legais não estiverem disponíveis para dar parecer 

e (c) quando for madura e capaz de consentir, a despeito da idade, podem expressar sua 

vontade que será vinculantemente prioritária (1). A esses critérios se acresce o fato de que, 

além de avaliar a capacidade decisional em saúde do adolescente, o tratamento deve ser 

realizado em seu benefício e não de terceiros e os procedimentos e tratamentos não 

colocariam sua vida em risco (1). Este modelo apresenta fragilidades quando analisado sob a 

ótica dos DHs. Em primeiro lugar, em um contexto local, sua aplicação desigual entre os 

estados estadunidenses gera insegurança jurídica, comprometendo a equiparidade no 

reconhecimento da titularidade de direitos e da autonomia pessoal do adolescente sobre 

decisões de sua saúde. Além disso, sua gênese voltada prioritariamente à proteção da 

responsabilidade médica, e não à realização dos direitos do paciente adolescente, desloca o 

foco da autonomia pessoal do paciente, reduzindo a efetividade na promoção e proteção do 

DHP ao respeito pela vida privada. 

 

4.3.2.3 Modelo Teórico-Normativo de Direitos Humanos sobre a Capacidade Decisional em 

Saúde na Adolescência 

 

O Modelo Teórico-Normativo de Direitos Humanos sobre a Capacidade Decisional em Saúde 

na Adolescência que aqui se propõe é um modelo teórico-normativo que estabelece a 

capacidade decisional em saúde do adolescente e foi inspirado nos estudos de Eler para 
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crianças em geral, tendo sua origem na análise crítica da CDC e em seus Comentários Gerais 

(1, 5). Sua proposição científica encontra-se descrita no artigo nominado “Between personal 

autonomy and adolescents’ healthcare decisional capacity: The Human Rights 

Theoretical-Normative Model”, que foi submetido para avaliação na Revista Colombiana de 

Bioética, em revisão no momento (Apêndice D). Escolheu-se ancorar o modelo 

teórico-normativo, neste diploma internacional, que vincula juridicamente os Estados que o 

ratificaram, como é o caso do Brasil, devido ao fato de que ele previu, pela primeira vez no 

âmbito dos DHs, o adolescente enquanto sujeito de direitos, transformando a acepção de que 

eram apenas propriedade dos seus genitores e/ou objeto de proteção do Estado (1). De modo 

aplicado aos cuidados em saúde de adolescentes, o rol de direitos humanos dos pacientes 

adolescentes, decorrentes da CDC, inclui, entre outros: o direito humano do paciente a 

consideração dos melhores interesses, o direito humano do paciente  a ter suas capacidades 

evolutivas respeitadas, o direito humano do paciente  ao cuidado em saúde seguro e de 

qualidade, o direito humano do paciente à informação, o direito humano do paciente à 

participação, o direito humano do paciente ao respeito pela vida privada  (5).  

 

O modelo que se propõe aqui estabelece que é a capacidade decisional em saúde,  promovida 

pelo profissional de saúde e identificada por meio de instrumentos de avaliação de capacidade 

decisional validados - mesmo sabendo que a elaboração destes instrumentos sob a óptica da 

autonomia como promoção ainda seja um desafio, que permite o exercício da autonomia 

pessoal do adolescente em sua plenitude (110, 111). O modelo também propõe que o escopo 

da capacidade decisional em saúde seja baseada em uma decisão específica, em contraponto a 

uma acepção de capacidade que seja global para todas as decisões referentes à vida; do 

mesmo modo, defende que uma abordagem funcional de sua avaliação, que leve em 

consideração as habilidades que compõem a capacidade e não ao resultado eventual 

decorrente da decisão (1, 7, 88). Repisam-se outros dois conceitos-chave para esse modelo: o 

de capacidades evolutivas e o de vulnerabilidade acrescida, característicos da adolescência. 

O conceito de capacidades evolutivas corresponde ao reconhecimento do adolescente 

enquanto sujeito ativo em seu próprio desenvolvimento, que ocorre gradualmente, conforme o 

desenrolar de suas habilidades e não depositando na idade um determinante exclusivo para o 

exercício pessoal dos seus direitos (5, 43). Por sua vez, a vulnerabilidade acrescida do 

adolescente refere-se à fragilidade ontológica em se proteger ou reagir adequadamente a 
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situações de risco de dano à saúde e, portanto, à possibilidade aumentada de ser fisicamente 

ou emocionalmente lesado, dado seu desenvolvimento em curso, quando comparado a um 

adulto capaz (46, 47). Ambos os conceitos estão interligados ao reconhecerem o 

desenvolvimento do adolescente como um processo dinâmico e individual, diante da 

necessidade de uma proteção adicional diante das fragilidades físicas e emocionais próprias 

dessa fase da vida.  

 

Do ponto de vista operacional, esse modelo leva em consideração as habilidades decisionais 

que já foram amplamente discutidas pela literatura especializada e compreendem as 

habilidades de understand, appreciate, reason about options e, na medida do possível, 

communicate a choice a partir de questões elaboradas pelo avaliador da capacidade decisional 

(65, 99). Do ponto de vista teórico-prático, a literatura especializada sobre o tema da 

capacidade decisional em saúde do adolescente contempla alguns princípios que passam a 

compor o modelo ora formulado, na forma que segue: 

(a)​ A consideração das capacidades evolutivas do adolescente paciente, implica na 

transferência progressiva da tomada de decisão em saúde, de seus responsáveis legais 

para os próprios adolescentes, passando a ser os decisores únicos quando sua 

capacidade decisional em saúde estiver bem estabelecida  (1, 45, 71). Não obstante, 

ressalta-se que o reconhecimento da capacidade decisional do adolescente não 

constitui óbice para a implementação da Tomada de Decisão Compartilhada. Isso 

significa que, embora  o  paciente  seja o  ator  central  dos  seus  cuidados,  sua 

autonomia  deve  ser concebida a partir de uma perspectiva relacional, logo o paciente 

adolescente, seus responsáveis legais, e os profissionais de saúde atuam em conjunto 

para que o adolescente tome uma decisão fundamentada nas melhores evidências 

disponíveis e consoante suas preferências informadas (113). 

(b)​A autonomia pessoal dos pacientes adolescentes deve ser promovida e não apenas 

respeitada, para que eles possam exercer, progressivamente, seus direitos em seus 

cuidados em saúde (1). Isto pressupõe que os profissionais de saúde  adotem medidas 

e ferramentas específicas para estimular a sua participação e engajamento no próprio 

cuidado, bem como no processo de tomada de decisão. Os mecanismos de Tomadas de 

Decisão Apoiada e a Tomadas de Decisão Compartilhada surgem nesse espaço (47).  

(c)​ A promoção da autonomia pessoal do paciente adolescente ocorre por meio de 
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ferramentas denominadas de apoios de tomadas de decisão (7, 9). Assim,  somente 

quando esgotados esses apoios, outra pessoa, preferencialmente indicada previamente 

pelo próprio adolescente, poderá tomar uma decisão substituta, para a qual se adota o 

Critério da Vontade e Preferências e, somente sendo este impossível, aciona-se o 

Critério dos Melhores Interesses (1, 7, 9).  

(d)​Durante a avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente devem ser 

considerados fatores de influência, descritos pela literatura como fatores intrínsecos 

(idade, sexo biológico, desenvolvimento puberal, desenvolvimento cognitivo, 

maturidade, cultura, experiências de vida, histórico de condição geral e específica de 

saúde) e fatores extrínsecos (apoio familiar, apoio dos profissionais de saúde, 

condições ambientais) ao próprio paciente (111). 

(e)​ Não devem ser exigidos do paciente adolescente habilidades diferentes para que 

recuse um tratamento ou procedimento em relação às habilidades que são exigidas 

para que ele emita seu consentimento. A despeito disso, a robustez dessas mesmas 

habilidades parece ser diferente para ambas as situações, devendo ser mais sólidas em 

caso de recusa, levando-se em conta o eventual damage health oriundo da decisão (9). 

(f)​ Uma abordagem de cuidado em saúde que coloca o paciente adolescente no centro do 

processo de tratamento requer uma avaliação criteriosa das vontades e preferências 

destes, que eventualmente podem ser diferentes das de seus responsáveis legais (1, 

114). Isso significa instituir um diálogo aberto e franco com o paciente adolescente, 

estimulando que o mesmo traga suas necessidades, vontade e preferências, bem como 

perspectiva acerca do seu cuidado para o processo decisório. No caso de paciente 

adolescente com capacidade decisional em saúde reconhecida, qualquer eventual 

conflito entre ele e seus responsáveis legais, deve ser resolvido priorizando o respeito 

pela decisão do adolescente (1). 

 

No que diz respeito a questões residuais referentes à expressão prática dos direitos dos 

pacientes adolescentes sob cuidados de saúde, alguns pontos que independem da capacidade 

decisional em saúde precisam ser determinados: a) em nenhuma hipótese, a saúde do 

adolescente pode ser prejudicada em razão da ausência de autorização de seus responsáveis 

legais, em função do direito humano do paciente a consideração dos melhores interesses do 

qual ele é titular; b) sobre qualquer decisão relacionada a saúde do adolescente, ele tem o 
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direito de opinar e de que tal opinião seja adequadamente considerada, em detrimento do 

direito humano do paciente à participação; c) o envolvimento dos responsáveis legais no 

processo de tomada de decisões em saúde de adolescentes é sempre desejável, mesmo que sua 

capacidade decisional em saúde esteja bem estabelecida, mas somente se for do desejo desse 

paciente, em detrimento do direito humano do paciente ao respeito pela vida privada; esta 

participação pode aumentar a adesão ao tratamento e garantir uma maior amplitude da análise 

de riscos, benefícios e alternativas, além de evitar evitar imbróglios judiciais (7, 50). Essas 

garantias refletem direitos que não são proporcionais à presença de capacidade decisional em 

saúde no adolescente, estando eles condicionados ao exercício puro e simples da titularidade 

de direito do paciente adolescente. Este fato não minimiza a importância da avaliação da 

capacidade decisional em saúde do adolescente, ao contrário, a posiciona em questões 

específicas como o direito ao consentimento informado e o direito à recusa de tratamentos  e 

procedimentos. 

 

4.3.3 FATORES QUE INFLUENCIAM A CAPACIDADE DECISIONAL EM SAÚDE DO 

ADOLESCENTE 

 

As reflexões presentes nesta seção da tese, encontram-se descritas no artigo nominado 

“Adolescent’s healthcare decisional capacity in the clinical context: a theoretical study and 

model”, que foi publicado no âmbito da mesma, no volume 101, número 02 do Jornal de 

Pediatria (Apêndice A). O mesmo documento serviu de base para completar esta discussão, 

no tocante à avaliação da capacidade decisional em saúde propriamente dita, em seção 

sucedânea (vide: “5.3.2. Abordagem teórico-prática da avaliação da capacidade decisional em 

saúde”).  

 

Faz-se necessário desmistificar alguns achados enraizados no senso comum sobre a 

capacidade decisional em saúde de adolescentes, para que sejam então elencados os fatores 

que influenciam este conjunto de habilidades. Uma revisão ampla de literatura, apresenta 

achados empíricos que discutem fatos até em então consideradas especulações sobre o 

assunto: 

(a)​ O comportamento de risco na tomada de decisões na adolescência está associado às 

alterações morfofuncionais característicos da puberdade - e esta sim varia com a idade. 
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Em outras palavras, a tomada de decisões na adolescência está associada a um 

fenômeno fisiológico dinâmico e não a uma idade cronológica pura e simples. Esta 

consideração por si só é capaz de trazer à discussão a necessidade de entender a 

tomada de decisões na adolescência como possível, mas como o exercício gradual de 

um direito, levando-se em conta a vontade e as preferências desses indivíduos (111, 

115). 

(b)​Os adolescentes tornam-se progressivamente mais capazes e menos vulneráveis a 

partir dos quatorze/quinze anos de idade - situação esta na qual a puberdade, 

fisiologicamente, é etapa passada do desenvolvimento. Adolescentes entre os quatorze 

e quinze anos se mostram capazes de tomar decisões comparáveis ​​às dos adultos, um 

fato que não é inteiramente novo (115, 116). Nessa faixa etária os adolescentes são 

capazes de tomar decisões razoáveis sobre seus próprios cuidados em saúde, inclusive 

em ambientes clínicos diversos (112). Isso demonstra que há um componente 

biológico na capacidade decisional em saúde do adolescente, mas não o torna único, 

isolado, mas em um conjunto com uma série de fatores que aqui se deseja apresentar.  

(c)​ Qualquer tomada de decisões na adolescência envolve não apenas um processo 

neurobiológico, mas também interações com aspectos ambientais (familiares, sociais, 

econômicos e culturais).  

(d)​Acredita-se haver dois modelos neuroanatomofisiológicos explicativos de tomada de 

decisões na adolescência: o socioemocional cuja localização é límbica e paralímbica e 

o de controle cognitivo cuja localização é cortical pré-frontal. Destaca-se o papel do 

córtex pré-frontal, que desempenha relevante papel na realização de funções 

cognitivas que exigem planejamento, sopesamento de riscos e benefícios e 

processamento de decisões complicadas. Sabe-se que, mesmo que um adolescente 

tenha maturidade intelectual, pode não ter necessariamente maturidade emocional ou 

social, o que significa que de algum modo, sua capacidade decisional em saúde esteja 

limitada por este fatores (115) 

  

No que diz respeito especificamente à idade na qual o indivíduo estaria apto a tomar decisões 

clínicas, é possível afirmar que os adolescentes estejam aptos a tomar decisões clínicas 

autênticas com doze anos de idade, mas a puberdade enquanto fenômeno biológico, poderia 

causar certa instabilidade para tal (51).  Aduz-se que a ONU, por meio do Fundo das Nações 
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Unidas para a Infância - UNICEF, estabeleceu que é dever dos Estados delimitar idades 

mínimas para tomar decisões, inclusive, mas não tão somente, nos cuidados em saúde  (117). 

Esse comando, porém, se contrapõe ao entendimento de que as capacidades dos adolescentes 

são evolutivas e não determinadas por uma faixa etária. A Academia Suíça de Ciências 

Médicas, diferentemente desse fator, parece deixar claro que fatores emocionais, 

motivacionais e aqueles relacionados à formação e realização da vontade dos indivíduos, 

devem ser considerados durante a avaliação da capacidade decisional (118). 

 

Não foram encontrados estudos capazes de comparar determinantes isolados da capacidade 

decisional em relação ao sexo biológico. Entretanto, é possível afirmar que a influência do 

sexo biológico não parece residir apenas no fato de um tomar decisões mais apropriadas do 

que outro, mas está correlata a outros fatores. Utilizando-se de um jogo educativo psicológico 

com finalidade psicométrica, foi descoberto que meninos têm maior tendência a tomar 

decisões arriscadas quando estão junto a indivíduos da mesma idade e do mesmo sexo 

biológico (119). Parece haver algum nível de correlação entre o encorajamento oriundo da 

presença de um colega na tomada de decisões e, portanto, pode-se inferir que o ambiente no 

qual o adolescente está inserido, no que tange às companhias, influi diretamente em como ele 

toma decisões e, portanto, postula-se como um determinante de sua capacidade decisional 

sobre um assunto específico em um momento específico. No intuito de avaliar como decisões 

morais se relacionam com algumas características de adolescentes, um estudo recente 

descobriu, por exemplo, que adolescentes do sexo biológico masculino eram mais propensos a 

compreender tais desafios como moralmente aceitos em comparação as mulheres (120). 

Ainda não é possível identificar a magnitude do componente sexo biológico na avaliação da 

capacidade  decisional em saúde no adolescente, mas não parece ser prematuro afirmar que 

seja um de seus determinantes e deve ser levado em conta na sua avaliação.  

 

Em Surat, na Índia, por meio de um instrumento chamado Estilo Geral de Tomada de 

Decisão, um estudo analisou características das tomadas de decisões entre adolescentes de 

dezessete e dezenove anos (n = 1117) (121). A escala, com vinte e cinco assertivas sobre a 

percepção dos indivíduos sobre sua tomada de decisões, foi considerada estatisticamente 

confiável e gerou cinco padrões de tomadas de decisões: individuais intuitivos, racionais, 

dependentes, evitativos e espontâneos, de acordo com as médias das respostas. Notou-se que a 
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tomada de decisões era melhor se os participantes habitassem com os responsáveis legais, 

tivessem um responsável legal com maior escolaridade e se eles próprios estivessem seguindo 

carreira universitária. No mesmo estudo, foram considerados mais aptos a tomar decisões 

aqueles que tivessem melhor percepção sobre sua autoestima, pensamento criativo e melhor 

aptidão para resolução de problemas, o que fala a favor da importância de fatores intrínsecos 

aos adolescentes e influenciam na tomada de decisões e, portanto, na avaliação da sua 

capacidade decisional em saúde. Nesse sentido, os fatores associados ao desenvolvimento 

físico, emocional e moral que, juntos, compreendem o que se chama de maturidade, estariam 

diretamente proporcionais à tomada de decisões sólidas (122). A eles também foram incluídas 

as experiências pessoais, outro fator determinante intrínseco ao adolescente, associado à 

emoção na tomada de decisões (123, 124, 125, 126).  

 

O letramento em saúde é definido como o grau em que os indivíduos conseguem encontrar, 

compreender e usar informações e serviços para comunicar decisões e ações relacionadas à 

saúde para si próprios e para os outros (127). Este parece ser outro fator que impacta 

diretamente na capacidade decisional em saúde: a literatura especializada aponta a 

possibilidade de que esta capacidade melhore os processos de tomada de decisão, tornando-os 

mais eficazes, como é o caso das decisões relativas à saúde reprodutiva de adolescentes com 

câncer. (128, 129). Considerada por este trabalho como promotora das características 

individuais do paciente adolescente, a cultura parece apresentar dados mais robustos em 

relação à sua influência na capacidade decisional em saúde entre adolescentes. Em uma 

pesquisa de campo com adolescentes que vivem com o vírus da imunodeficiência humana, 

constatou-se que a religiosidade modera a tomada de decisões no adolescente, justamente em 

detrimento do achado de que se tratava de indivíduos com até quatro vezes maior propensão 

em manter a adesão ao tratamento da morbidade (130). O histórico de condição geral e 

específica de saúde parece ser outro fator determinante para tomada de decisões em saúde na 

adolescência e, portanto, deve ser levado em conta na avaliação da capacidade decisional em 

saúde de adolescentes. Em uma pesquisa de campo robusta comparando fatores psicológicos 

de adolescentes com disfunção temporomandibular com ou sem história de trauma de face, 

concluiu-se  que a presença de trauma facial causador da doença, influencia negativamente a 

tomada de decisões naquele grupo (131). Os autores elencaram fatores psicológicos 

associados à história de trauma, como ideação fóbica, somatização e hostilidade mais 
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presentes naqueles pacientes para justificar sua dificuldade na tomada de decisões (131). Sob 

a óptica da tomada de decisões e potenciais perdas e ganhos durante a experiência de vida do 

adolescente, tem-se observado que quanto maior a gravidade da situação, por exemplo, de 

maus-tratos, maior a dificuldade na tomada de decisões (132). Alguns avanços teóricos se 

mostram bem estabelecidos quando o assunto é o papel do apoio profissional na avaliação, 

bem como a presença da subjetividade do avaliador durante o processo avaliatório. Ao 

pronunciar um status de incapacidade, o avaliador é influenciado pelos seus próprios valores e 

padrões, bem como pelos da sociedade no qual está inserido e esses fatores devem ser 

mitigados, na tentativa de manter o máximo de lisura do processo avaliativo (102). Nesse 

cenário é inaceitável concluir que um paciente seja incapaz quando uma decisão não está de 

acordo com as recomendações ou a opinião do avaliador, bem como não há registros de 

diretrizes que estabeleçam padrões éticos que respaldem opiniões isoladas de peritos (118).  

 

A capacidade decisional em saúde do adolescente é, portanto, resultante do somatório de 

determinantes que estão diretas ou indiretamente conectados ao próprio adolescente, 

conformando um complexo sistema que influi no status de decisão do paciente, em um dado 

momento, sob uma determinada decisão. Dessa forma, são classificados tais fatores em: 

fatores intrínsecos ao paciente e fatores extrínsecos ao paciente adolescente, ambos atuando 

sinergicamente em um modelo dinâmico que devem ser considerados na avaliação da 

capacidade decisional em saúde para tomada de decisões em contexto clínico e resumidos na 

Tabela 4. 

 

Tabela 4. Fatores que influenciam a capacidade decisional em saúde do adolescente. 

Fatores intrínsecos ao paciente adolescente 

Idade, sexo biológico, desenvolvimento puberal, desenvolvimento cognitivo, maturidade, 

cultura, experiências de vida, histórico de condição geral e específica de saúde. 

Fatores extrínsecos ao paciente adolescente 

Apoio familiar, apoio dos profissionais de saúde, condições ambientais. 

Fonte: elaborado pelo autor. 
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4.3.4 AVALIAÇÃO DA CAPACIDADE DECISIONAL EM SAÚDE DO ADOLESCENTE 

 

Comumente, a capacidade decisional em saúde do paciente adulto é evidente, assim como 

quando necessário, os profissionais de saúde avaliam as habilidades que a compõem, durante 

o exercício do cuidado, partindo do pressuposto de sua plenitude (49). Havendo dúvidas sobre 

isso, o profissional de saúde deve lançar mão de ferramentas técnicas validados para 

determinar o quão capaz de tomar uma determinada decisão em saúde é o paciente, na maioria 

das vezes, em ambiente hospitalar, mas não limitados a ele (99). Em se tratando de uma 

perspectiva bioética que entende que o DHP ao respeito pela vida privada não deve ser 

substituído pelo paternalismo do profissional de saúde, a percepção sobre o quão capaz o 

paciente é para tomar suas próprias decisões, ou seja, sua capacidade decisional em saúde, 

ganha espaço. Essa qualificação da capacidade decisional em saúde, doravante denominada 

avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente, se faz necessária durante as 

tomadas de decisões, de consentimento ou recusa de tratamentos e procedimentos, em 

vigência de condições de saúde particulares, como em situações emergenciais notadamente 

adversas ou em quadros de pacientes adolescentes com distúrbios do neurodesenvolvimento, 

quadros neurológicos congênitos ou em situações de exacerbações de quadros psiquiátricos 

como o transtorno afetivo bipolar ou a esquizofrenia. Por deliberação no contexto do cuidado 

em saúde, inclui-se a decisão sobre iniciar ou interromper um tratamento clínico ou cirúrgico, 

a realização de exames clínicos e complementares, ou até uma situação de internação 

hospitalar. Não se excluem dessa perspectiva situações em que o adolescente deseja a 

manutenção da confidencialidade sobre o atendimento, mesmo que a participação dos 

responsáveis legais seja estimulada pelo profissional de saúde, como em casos de uso de 

entorpecentes, prescrição de anticoncepcionais, supervisão de pré-natal e/ou mediante o 

diagnóstico de enfermidades infectocontagiosas. À exceção dessas situações, cabe a avaliação 

da capacidade decisional em saúde, acrescidamente quando o profissional de saúde levantar a 

possibilidade de que o paciente adolescente não tem capacidade para tomar suas próprias 

decisões em saúde.  

 

A presunção de capacidade decisional em saúde no caso do adolescente não é uma regra, ao 

contrário do equivalente para o adulto. Como extensamente discutido em outras 

oportunidades nesta mesma tese, as capacidades do adolescente são evolutivas e esta seção 
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dedica-se a discutir a avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente 

considerando fortemente tal aspecto. O propósito é não presumir incapacidade do adolescente 

somente por ser adolescente. No que diz respeito aos cuidados em saúde, sob o referencial dos 

DHs, propõe-se que a avaliação da capacidade decisional do adolescente atenda o comando 

do artigo quinto da CDC, que impõe o respeito às capacidades evolutivas do adolescente (1). 

Comumente, os profissionais de saúde avaliam a capacidade decisional de um paciente, com a 

finalidade de responder a seguinte pergunta: deve-se respeitar a vontade e as preferências do 

paciente? Ou então: a discordância do paciente deve ser considerada? (133). Este trabalho 

propõe um novo enfoque e sugere: o paciente é suficientemente capaz para tomar uma 

decisão específica neste momento? Esta questão direciona-se a dois elementos importantes da 

tomada de decisões: primeiro, as condições, no mais amplo sentido da palavra, em que as a 

decisão é tomada e a casuística, em especial no que diz respeito à natureza da decisão, o 

assunto; segundo, ambos seguem em consonância com a ideia de que a capacidade decisional 

em saúde na adolescência seria fluida, móvel, singular, além de ser uma aptidão sensível não 

apenas à fatores biológicos, mas também a fatores ambientais e sociais (1, 91). Gozando da 

plenitude de sua capacidade decisional, mesmo que a luz do conhecimento biomédico pareça 

irracional, a decisão não deixa de ser legítima do ponto de vista dos DHs, se cumpridos 

entendimentos da plenitude da autonomia pessoal, quais sejam: autodeterminação, o 

autogoverno e a autenticidade, já discutidos anteriormente (46).  

 

Considerando-se a premissa da garantia da autonomia pessoal do indivíduo, a avaliação, ou 

seja, a qualificação da capacidade decisional em saúde do paciente adolescente ganha 

notoriedade e torna-se altamente necessária, do ponto de vista jurídico, haja vista que apenas 

sopesando sua definição e esgotando-se o apoio à tomada de decisões, pode-se restringir 

algum direito corolário ao DHP ao respeito pela vida privada, como é o caso do DP a 

autodeterminação (30, 49). Embora vulnerável em virtude da sua maturidade em 

desenvolvimento, o adolescente é também titular de DHs, ponto pacificado entre os 

estudiosos da área (44). O fato de considerarmos esses indivíduos em constante processo de 

amadurecimento biológico, psicológico e social, impacta diretamente no entendimento de que 

se o adolescente é um ser em construção, suas habilidades estão em  constante modificação 

devido inclusive, a um amadurecimento gradual do sistema nervoso central (51). Este fator 

atribui complexidade à avaliação da capacidade decisional em saúde na adolescência, mas 
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justifica a mitigação de direitos cujo exercício necessitam de tal qualificação. Isto se deve ao 

fato de que, a melhor forma de abordar as pessoas em razão de alguma vulnerabilidade é 

torná-las mais fortes e seguras de si através da garantia de seus direitos ou de mecanismos de 

apoio para que elas se posicionem de forma contundente contra eventuais abusos e maus 

tratos (7). As principais consequências desse entendimento enquadram-se aos fatos que, por 

este motivo, os adolescentes são considerados, temporariamente, tendo vulnerabilidade 

acrescida em relação ao adulto, bem como às suas decisões deve ser dado o devido apoio no 

sentido de realizar seus direitos à participação, informação e ao respeito à vida privada nos 

cuidados em saúde (1). Os profissionais de saúde têm papel ímpar na promoção da autonomia 

pessoal dos pacientes adolescentes (134). Desse modo, o reconhecimento da vulnerabilidade 

deve vir acompanhado da obrigação de promover a autonomia pessoal dos sujeitos 

envolvidos, construindo bases adequadas para seu exercício, entendimento que se aplica ao 

adolescente (1). 

 

 A literatura especializada compara a avaliação da capacidade decisional à magnitude de uma 

decisão judicial, haja vista o fato de que muitas vezes para que a mesma seja proferida, uma 

avaliação da capacidade decisional em saúde precisa ser feita para embasá-la (99). Em se 

tratando de um grupo de pacientes cujas perspectivas e entendimentos pessoais são 

rotineiramente desconsiderados em função de sua presunção de incapacidade - caso das 

crianças/adolescentes, há um incremento de dificuldade de avaliar a aptidão pela decisão (1). 

Nesse cenário, discutir os fatores que influenciam as habilidades que compõem a capacidade 

decisional em saúde na adolescência, bem como a avaliação da capacidade decisional em 

saúde torna-se necessária a fim de garantir a efetivação dos direitos desses pacientes. 

 

4.3.4.1 Abordagem teórico-prática da avaliação da capacidade decisional em saúde do 

adolescente 

 

É imperioso compreender que a natureza da capacidade decisional em saúde, tanto do adulto 

quanto do adolescente, não se trata de uma avaliação do estado mental, muito menos do 

diagnóstico de uma doença ou deficiência (7, 88, 103). A associação entre a avaliação da 

capacidade decisional em saúde e o diagnóstico de morbidades tem origem no fato de que, por 

muito tempo, qualquer que fosse a morbidade neurológica ou psiquiátrica ou deficiência, 

 

104 
 



 

cabalmente seria sinônimo de incapacidade decisional (135). A abordagem que se propõe para 

avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente é eminentemente funcionalista, 

no que tange às posturas bioéticas deliberativas (7). Quer-se, com essa abordagem, focar no 

processo de construção racional gradual da capacidade decisional do adolescente, a partir de 

um contexto social particular, em um dado recorte temporal. Este entendimento distancia-se 

de uma visão baseada no status ou mesmo no baseada no resultado, que se alicerçam em um 

diagnóstico clínico neuropsiquiátrico ou nas concepções morais do avaliador, respectivamente 

(7). A abordagem funcionalista é essencial para o entendimento dos DHs, pois a questão 

relevante não é se o adolescente tem capacidade em um senso geral, mas se o adolescente é 

capaz de tomar uma decisão específica, condizente com a ideia de DHP ao respeito pela vida 

privada, pois maximiza as circunstâncias nas quais o respeito pela autonomia pessoal não é 

apenas assegurada, mas promovida (1). 

 

Muito do que se busca discutir na literatura especializada em torno da avaliação da 

capacidade decisional em saúde do adolescente, baseia-se nos princípios da mesma avaliação 

com adultos: de respeito à autonomia pessoal daqueles que são capazes de tomar decisões e na 

proteção dos DHs daqueles com incapacidade decisional temporária ou permanente (99). A 

partir da discussão embriológica dada por Appelbaum e Grisso (65), outros estudos foram aos 

poucos incorporados à temática, muito em consonância ao já descrito pelos referidos autores 

(67, 83, 91, 92, 99, 111, 136, 137, 138, 139, 140, 141, 142, 143, 144, 145). 

 

Problematizando   a   questão   em relação à   adolescência, a literatura especializada 

pormenoriza as habilidades que compõem a capacidade decisional em saúde em seis aspectos, 

na forma que segue: compreensão do objeto da questão, análise das consequências de sua 

escolha, ponderação dos riscos e benefícios, julgamento sobre a informação à luz de seus 

próprios valores, pretensão um determinado resultado com sua ação, comunicação de seus 

desejos, temores e dúvidas em relação ao objeto da questão e comunicação sua decisão em 

relação ao objeto da questão de maneira compreensível e coerente (143). Mais uma vez, a 

literatura inclui as perspectivas do que se pretende com a decisão, importante fator a ser 

considerado durante a avaliação da capacidade decisional, haja vista que por um lado denota 

atitude ativa do paciente adolescente e por outro reflete uma reflexão prévia à tomada de 

decisão em saúde.  
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Estudos teóricos adicionaram à avaliação da capacidade decisional, três passos que 

precederam o modelo das quatro habilidades, a saber: (a) garantia de que as limitações de 

comunicação que prejudiquem a habilidade de expressão do paciente estejam dirimidas 

(inclusive e não tão somente a verbal) - deficiências auditivas, visuais, disartria; (b) avaliação 

e atuação sobre causas orgânicas agudas reversíveis de incapacidade - infecções, efeitos 

adversos de substâncias lícitas e ilícitas, hipóxia cerebral, distúrbios metabólicos e delírio 

multifatorial; (c) consideração sobre a dimensão cultural do paciente (83). No mesmo sentido, 

de um preparo à avaliação da capacidade decisional em saúde, desta vez focado na 

adolescência, foi proposta uma sistematização em cinco passos: (1) reavaliar a situação clínica 

e pessoal do paciente - no sentido de reafirmar a indicação terapêutica, (2) otimizar o 

ambiente e dar suporte às condições para que o adolescente tome decisões, (3) verificar a 

compreensão do paciente sobre sua situação clínica, (4) organizar os fatores da tomada de 

decisões de acordo com esquemas baseados em limiares e gradientes da decisão e, por fim, (5) 

a avaliação da capacidade do paciente (145). É preciso ressaltar que, por limiares e gradientes, 

os autores referem-se a questões, como: idade, o diagnóstico, riscos e benefícios descritos na 

literatura (limites), maturidade do paciente, experiência prévia, estado psicológico, objetivos 

pessoais (gradientes) (140). Sobre essas colaborações à avaliação da capacidade decisional, é 

preciso ressaltar que adicionam uma visão mais holística sobre a tomada de decisões em 

saúde, mostrando que não apenas funções cognitivas podem determinar a questão, mas 

também fatores extrínsecos à inteligência, bem como não eliminam, mas acrescentam àquelas 

determinadas pelo modelo de quatro habilidades (92).  

 

A luz do supracitado, por que ainda é difícil fazer progressos na avaliação da capacidade de 

tomada de decisões das crianças? São questões levantadas pelos literatura: a) os aspectos 

normativos, que no ordenamento jurídico de muitos países associam a capacidade decisional 

em saúde à idade; b) os aspectos biológicos do neurodesenvolvimento, haja vista que falta às 

crianças e adolescentes o amplo conhecimento que os adultos possuem, limitando sua 

capacidade de aplicar sua capacidade cognitiva ao problema concretas; c) a falta de 

operacionalização de instrumentos que caracterizam a capacidade decisional em saúde (146, 

147). De modo acrescido, pode-se elencar a falta de uniformidade e clareza das normativas 

infraconstitucionais locais, a complexidade da avaliação em si e a escassez de pesquisas sobre 

o tema (148). É salutar ressaltar que, em todos os modelos normativos propostos de 
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entendimento da capacidade decisional, tanto a comunicação oral quanto a mediação de 

informações textuais são essenciais, todavia, esta proposição é muitas vezes dirigida ou 

destinada a adultos, dificilmente conectando-se à perspectiva dos adolescentes e sendo, dessa 

maneira, uma barreira a ser vencida com adaptação necessária (51). Para explicação dos 

fatores que devem ser levados em conta na avaliação técnica da capacidade decisional em 

saúde na adolescência, propõe-se com este trabalho, um modelo teórico explicativo expresso 

por meio de um infógrafo, organizado em camadas, inspirado no Modelo de Dahlgren e 

Whitehead de determinantes sociais da saúde, com o qual guarda apenas relação com a 

configuração espacial do desenho (149). No modelo explicativo aqui proposto, o paciente 

adolescente está centrado no cuidado e a partir e inclusive dele, do centro para periferia, são 

descritos os determinantes que podem influenciar as habilidades envolvidas no processo de 

avaliação da capacidade decisional em saúde específicas para este público e que devem ser 

levados em consideração durante a avaliação de sua capacidade decisional em saúde (Figura 

3).  

 

O modelo explicativo não se traduz em um roteiro de passo-a-passo e não tem intenção de 

fazê-lo, e sim em se constituir uma construção conceitual sobre a avaliação da capacidade 

decisional em saúde na adolescência que sirva de parâmetro para sua avaliação qualitativa ou 

para o desenvolvimento de instrumentos que possam fazê-lo de modo quantitativo. 

Considerando as particularidades de cada fator e mitigando eventuais impedimentos, a 

avaliação chega ao Modelo de Quatro Habilidades (65, 93, 94, 97, 98). No centro do infógrafo 

encontram-se fatores intrínsecos da capacidade decisional em saúde na adolescência, a saber: 

a idade do paciente, seu gênero, seu desenvolvimento cognitivo e puberal, sua cultura, suas 

experiências de vida e seu histórico de condição geral e específica de saúde - esta última, 

incluindo eventuais morbidades crônicas. Apesar das experiências de vida serem oriundos da 

interação com o ambiente, no momento da avaliação da capacidade decisional em saúde, estas 

experiências representam um extrato do que o adolescente até ali viveu e, portanto, compõem 

um componente intrínseco do que ele é. A mesma elaboração se aplica à cultura, que 

influencia a tomada de decisões em um dado momento específico. A questão particular da 

idade já foi anteriormente discutida e para efeitos deste estudo, considera-se que entre os 

quatorze e quinze anos de idade, o adolescente já possa tomar decisões equivalentes à de um 

adulto (115).  
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Figura 3. Modelo explicativo de fatores que influenciam a capacidade decisional em saúde na 

adolescência em contexto de cuidados em saúde. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

 

Em seguida, cabe ao avaliador considerar mais um fator, uma prova que sopesa se existe ou 

não situações que possam, de modo transitório, causar efeito de confusão ao paciente 

adolescente e, desse modo, limitar sua capacidade decisional em saúde, mesmo que por um 

período específico. A necessária presença deste fator justifica-se pelo fato de que, por 

exemplo, estando acometido por uma infecção com repercussão sistêmica que altere seu 

entendimento, quando do adolescente é requerida uma decisão importante sobre sua própria 

saúde, a mesma seria, justificadamente, até eventual resolução do quadro, deixada de lado. É 

neste momento, que dado o cumprimento de critérios bem estabelecidos, que se poderia, 

como última hipótese e ainda sim no contexto de Tomadas de Decisão Substituta, interferir no 

DHP ao respeito pela vida privada. Antes disso, cabe ao profissional de saúde, na medida do 

possível, atuar para mitigar tais limitadores após sua identificação e promover, dessa forma, a 
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autonomia pessoal do adolescente. O mesmo se daria, de modo temporário ou permanente, 

por efeitos adversos de substâncias lícitas e ilícitas, hipóxia cerebral, distúrbios metabólicos e 

delírio multifatorial (83, 99). Evidentemente que as características da decisão a ser tomada 

estão diretamente associadas aos eventuais danos, físicos ou psicológicos, da decisão a ser 

tomada, uma vez que, decisões em saúde de menor impacto, mais bem discutidas a seguir, 

mesmo que “irracionais” do ponto de vista de um adulto ou profissional de saúde, ainda sim 

podem ser tomadas a partir do respeito a autodeterminação do paciente.  Nesse sentido, 

referindo-se a um exemplo de delírio, um paciente por ele acometido e que só consegue 

murmurar incoerentemente, demonstra nenhuma capacidade de enquadrar-se nos critérios 

estabelecidos pelo dito modelo das quatro habilidades, última etapa do modelo de avaliação 

da capacidade decisional em saúde por este trabalho apresentado (150). Assim, é preciso 

ressaltar que uma adequada tomada de decisões em saúde inclui uma decisão plena, e por 

decisão plena e baseada na garantia de DHs entende-se aquela amparada em suas vontades e 

preferências e não apenas uma decisão presumidamente racional para um adulto, com outras 

perspectivas e valores. Em seguida, passada a camada central dos fatores intrínsecos ao 

paciente adolescente que influenciam sua capacidade decisional em saúde e considerando-se 

eventuais fatores extrínsecos temporários que poderiam desestabilizá-la, encontram-se fatores 

extrínsecos ao adolescente, com possibilidade de afetar sua capacidade decisional: o apoio 

familiar, o apoio de profissionais de saúde e as questões relacionadas ao ambiente no qual está 

inserido o indivíduo. Tais fatores independem da vontade ou das preferências do adolescente, 

que uma vez vulnerável, pode estar inserido em uma dinâmica familiar disfuncional ou não 

receber estímulo ao desenvolvimento neuronal adequado, por exemplo, e não se sentir seguro 

para tomada de uma decisão. Nesse contexto, questões como preocupações financeiras que 

não acometem unicamente adultos em vida produtiva devem ser levadas em conta (150). 

Sabe-se também que os adultos, responsáveis legais ou profissionais de saúde, desempenham 

uma influência significativa sobre se os esforços dos pacientes desta faixa etária para tomada 

de decisões, atuando como facilitadores no processo (151). Do ponto de vista da capacidade 

decisional em saúde de crianças - e não especificamente de adolescentes e guardadas as 

devidas proporções por se tratar de uma pesquisa sobre a participação das mesmas em estudos 

clínicos, um modelo de quatro agrupamento de fatores predisponentes para uma tomada de 

decisões em saúde foi proposto pelo meio acadêmico (152). São eles: fatores das crianças (seu 

desenvolvimento cognitivo, sua experiência pessoal), dos responsáveis legais (as 
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especificidades da relação com o paciente), do médico (características e qualidade da relação 

com o paciente, engajamento com a situação, empatia com os interlocutores da tomada de 

decisões) e da situação (gravidade da questão a ser decidida). A similaridade do modelo 

proposto por este trabalho com a citada pelos autores se limita aos fatores crianças, 

responsáveis legais e médicos (para nós, profissionais de saúde), mesmo que em posições e 

atividades diferentes. Cabe aqui, além de uma justificativa no modelo teórico proposto, um 

adendo de alta relevância: as morbidades, agudas ou crônicas, manifestam-se de maneira 

muito particular, a depender de condições tão específicas quanto os fatores que possam 

influenciar a capacidade decisional em saúde de um adolescente. Exemplifica-se tal situação a 

partir de um diagnóstico estabelecido de nasofaringite aguda de etiologia viral que para um 

indivíduo sem fatores de risco para complicações pode-se resolver espontaneamente ao longo 

da história natural da doença, enquanto para outros, uma intervenção farmacológica faz-se 

essencial. Isto posto, retomamos o papel do avaliador da capacidade decisional em saúde do 

adolescente, conhecedor da morbidade por sua experiência profissional e - por que não, por 

sua eventual experiência pessoal, é de estimular a tomada de decisão, promovendo a 

capacidade do adolescente em fazê-lo sempre que possível. Partindo-se desse pressuposto, 

não cabendo ao escopo do objetivo deste trabalho mas reconhecendo a importância desta área 

da pesquisa da  bioética clínica, pode-se lançar mão dos instrumentos chamados de Ajudas 

Decisionais (49). Neste momento, o fator maturidade entra em discussão: este ponto possui 

direta proporcionalidade às condições intrínsecas do paciente adolescente - mostrando a 

interdependência entre as camadas propostas por nosso modelo teórico, como é o caso da 

maturidade do paciente, ou seja, o nível de funcionamento psicológico da estrutura da mente 

do paciente. A relação entre a maturidade do indivíduo e o objeto de questão com uma dita 

“escala móvel”, apresentando um ponto espinhoso e ainda discutível: tão mais rigorosa 

deveria ser avaliação da capacidade decisional, quanto maior for a gravidade das prováveis 

consequências das decisões em discussão (150). Os mesmos autores sinalizam uma zona 

obscura entre os extremos em que se discute um status de capacidade: a situação na qual um 

indivíduo parcialmente deficiente toma uma decisão moderadamente arriscada e aí, como 

citado anteriormente, entre a habilidade do profissional de saúde e da rede de apoio do 

paciente, em promover sua autonomia pessoal com o máximo de respeito a sua vontade e 

preferências.  
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Por fim, e somente considerando os fatores que influenciam a capacidade decisional em saúde 

do adolescente, encontram-se as habilidades de compreensão, apreciação, raciocínio e 

expressão da escolha já citados anteriormente, considerando seus pontos fortes e suas 

limitações (65, 93, 94, 97, 98). Este entendimento multifatorial da capacidade decisional em 

saúde na adolescência demonstra que não existe uma fórmula simples que possa ser usada 

para discutir a questão, dada a importância da tomada de decisões em saúde na adolescência 

(39).  

 

4.3.4.2 Ferramentas para avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente 

 

A maioria das incursões científicas sobre ferramentas envolvendo tomadas de decisão em 

saúde para o público adolescente gira em torno de instrumentos que fazem a intermediação 

das Tomadas de Decisão Compartilhadas ou das Tomadas de Decisão Apoiadas e não 

propriamente dita a avaliação da capacidade decisional (153, 154). A própria Organização 

Mundial da Saúde, em uma tentativa de pacificar o tema, publicou instruções de como apoiar 

a tomada de decisões em saúde de adolescentes em quatro passos: exploração conjunta da 

situação e das opções, síntese comum da situação, momento da decisão e acompanhamento 

(68, 155). Apesar de esforços louváveis, é preciso retomar o entendimento basilar de que, na 

adolescência, para o exercício das Tomadas de Decisão Compartilhadas, a capacidade 

decisional em saúde deve estar preservada; enquanto se aplica às Tomadas de Decisão 

Apoiadas, quando esta capacidade estiver fragilizada e somente se aciona as Tomadas de 

Decisão Substitutas quando reconhecidamente o paciente não tiver este conjunto de 

habilidades, em um dado recorte de tempo, para uma determinada decisão  (7, 9). Por isso, as 

ferramentas de compartilhamento ou apoio de tomadas de decisões em saúde têm seu espaço 

no amplo processo a que se referem, mas em paralelo as ferramentas que avaliam a 

capacidade decisional em saúde em si. Isto se deve ao fato de que antes de determinar qual 

estratégia de acompanhamento profissional das tomadas de decisão tomar, continua sendo 

necessário qualificar a capacidade decisional em saúde (7, 9). 

 

Em um entendimento direcionado a avaliação da decisional capacity propriamente dita, 

estudos dedicaram-se a mensurar quantitativamente o conjunto de habilidades que compõem a 

adolescente decisional capacity para o consentimento na participação de pesquisas, como é o 
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caso do MacArthur Competence Assessment Tool (MacCAT), em suas versão para clinical 

research, o MacCAT-CR (CR de clinical research), sendo considerado viável para aplicação 

em adolescentes (146, 156, 157). A produção científica sobre este esta ferramenta, na versão 

do instrumento voltada ao consentimento para tratamento de saúde, o MacCAT-T (T de 

treament), e conduzida pela equipe liderada pelos pesquisadores supracitados é considerada 

pioneira nesta área (92, 93, 94, 95, 96, 97, 98, 99). Esta ferramenta, o MacCAT-T (T de 

treament), foi aplicada em estudos em sua língua original, o inglês, e também foi considerada 

viável para o fim proposto para o caso de adolescentes (146, 158, 159, 160, 161, 162). Em 

uma adaptação transcultural para o turco e outra para o espanhol, este mesmo instrumento foi 

considerado adequado para avaliação da capacidade decisional em adolescentes para 

tratamento de saúde (163, 164). O MacCAT-T, corresponde a uma entrevista semi-estruturada, 

organizada em domínios referentes às habilidades que compõem a capacidade decisional em 

saúde e leva aproximadamente quinze a vinte minutos para se aplicada em um adulto; O 

instrumento fornece pontuações para cada subescala - 0 a 6 para entendimento, 0 a 6 para 

apreciação, 0 a 6 para raciocínio e 0 a 2 para expressão de uma escolha - e não oferece uma 

pontuação total nem um ponto de corte para determinar capacidade. Entretanto, as pontuações 

das subescalas precisam ser ponderadas pelo entrevistador, pois os autores desencorajam o 

somatório dos pontos para fins de avaliação geral (97, 98). Embora amplamente aplicado 

neste contexto, a utilização deste instrumento apresenta o problema de não ter sido concebido 

para a adolescência e, portanto, por desconsiderar especificidades desta faixa etária em seus 

cuidados em saúde que tem potencial de influenciar nas habilidades decisionais de 

adolescentes (111). 

  

Algumas poucas iniciativas de elaborar e validar instrumentos específicos para adolescentes, 

com abordagem quantitativa estruturada, são pioneiras. Direcionada aos cuidados clínicos, 

Dunne (165) desenvolveu, testou e validou na Inglaterra uma escala para aferir a capacidade 

decisional na saúde de crianças entre oito e doze anos - o que incluiu o início da adolescência. 

O questionário é composto por quatorze itens sobre habilidades decisionais e uma escala tipo 

Likert de cinco pontos (0 = nada confiante a 4 = muito confiante);  foram utilizadas 

afirmativas adaptadas à compreensão do público alvo, sendo ajustadas a etapa do 

desenvolvimento cognitivo esperado em que se encontravam. Por sua vez, Miquel, Esquerda, 

Real, Espejo & Pifarré elaboraram e validaram na Espanha, um teste de raciocínio sobre 
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conflitos morais entre adolescentes com idades de doze a dezesseis anos, baseado em níveis e 

estágios de desenvolvimento moral fundamentados nos estudos de Lawrence Kohlberg 

(1927–1987) como uma forma de qualificar a capacidade decisional em saúde do adolescente 

(166). Em uma versão atualizada de uma experimentação anteriormente conduzida pelo 

mesmo grupo de pesquisadores, o questionário consiste em dezesseis situações hipotéticas 

que dão origem a dilemas morais e testa adolescentes a partir de respostas pré-estabelecidas, 

que no estudo de validação levou vinte e três minutos para ser respondido (166, 167). Uma 

análise das respostas dos pacientes qualifica a sua capacidade decisional em saúde. 

Curiosamente os resultados da aferição do instrumento foram comparados com a maturidade 

de pacientes subjetivamente aferida por responsáveis legais e médicos pediatras e as mesmas 

não se correlacionam (167). Esta discordância pode significar que os responsáveis legais e 

médicos pediatras subestimam pacientes que têm maturidade suficiente para decidir, ao passo 

que os achados também podem sugerir que as partes não estão alinhadas no conceito de 

maturidade necessária para tomar decisões em saúde. De modo complementar, alguns estudos 

com abordagem qualitativa semi ou não estruturada, espreitaram-se em avaliação da 

capacidade decisional em saúde do adolescente, mas fizeram em contextos de doenças 

específicas e sem apresentar parâmetros objetivos de avaliação; deste modo, estas avaliações 

têm potencial de tornar esta qualificação muito subjetiva e condicionada a interpretação do 

avaliador, conforme consta na literatura especializada, carecendo de melhor aprofundamento 

metodológico, razão pela qual não serão abordadas neste trabalho (146, 152, 168, 169).  

 

Do ponto de vista legal, inexiste um marco teórico-prático internacional que apresente as 

propriedades sobre a qualidade, a validade, confiabilidade de ferramentas para avaliar a 

decisional capacity, o que torna esta seara ainda mais complexa de se abordar (7). Por sua vez, 

para a Bioética clínica fundamentada em direitos humanos, a avaliação da capacidade 

decisional em saúde do adolescente e, portanto, a ferramenta utilizada para mensurá-la, deve 

considerar dois elementos constitucionais: (a) o escopo da concepção histórico-conceitual da 

capacidade decisional deve ser avaliada para uma decisão específica, em contraponto a uma 

acepção de capacidade que seja para uma área da vida (questões econômicas, sociais, 

pessoais, saúde) ou até mesmo global para todas as decisões referente a ela; (b) este mesmo 

entendimento defende uma abordagem funcional da avaliação do paciente, que leva em 

consideração as habilidades que compõem a capacidade e não ao resultado eventual 
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decorrente da decisão (7). Entre as ferramentas encontradas no desenvolvimento deste 

trabalho, apenas uma prevê expressamente que ao paciente seja informado dados acerca da 

proposta diagnóstica ou terapêutica antes da avaliação da capacidade (97, 98); as demais não 

mencionam este fato, permitindo-se supor se tratar de uma avaliação de capacidade decisional 

que seja global ou, no mínimo, uma avaliação não direcionada a uma determinada decisão 

específica em um tempo particular  (165, 166). Todavia, no que diz respeito à abordagem 

funcional da avaliação do paciente, todas convergem ao limitar-se a avaliar a capacidade 

decisional em saúde, não prevendo deliberação bioética associada à importância da 

proposição diagnóstica ou terapêutica, sopesando pertinência ao status decisional no momento 

da decisão. Ainda no que tange às características destas ferramentas, a literatura especializada 

é uníssona ao afirmar que também não devem associar este conjunto de habilidades 

exclusivamente à função cognitiva do paciente, sob o risco de mitigar a autonomia pessoal do 

mesmo, dando importância a uma única dimensão da sua vida, devendo considerar também 

inúmeros outros fatores intrínsecos e extrínsecos ao paciente adolescente que influenciam a 

capacidade decisional (7, 98, 99; 107). Não há menção explícita a determinantes típicos da 

capacidade decisional nesta faixa etária, apesar de uma das ferramentas exigir uma 

ponderação final do avaliador e que pode vir a considerar estes fatores na caso a caso (9, 94, 

95. Acrescidamente, em uma visão operacional, um modelo teórico-normativo de capacidade 

decisional leva em consideração as habilidades decisionais que já foram amplamente 

discutidas pela literatura especializada e compreendem as habilidades de entender, apreciar, 

raciocinar sobre as opções e, na medida do possível, comunicar uma escolha (7, 97, 98). Este 

desdobramento do conceito de capacidade decisional em saúde do adolescente é oriundo do 

conjunto de habilidades avaliadas nas subescalas utilizadas pelo MacCAT-T e, por este 

motivo, aquele instrumento contempla tal prerrogativa, o que não se pode afirmar dos demais 

instrumentos aqui discutidos. Por fim, a avaliação da capacidade decisional em saúde do 

adolescente traz consigo dificuldades próprias, como a necessária observância das 

capacidades evolutivas deste grupo populacional, já extensamente discutidas anteriormente 

nesta tese. Não foram encontradas menções a esta prerrogativa conceitual na descrição do 

desenvolvimento das ferramentas encontradas e nem dos quesitos por elas avaliados. Isto 

pode ocorrer em decorrência do fato que estas capacidades evolutivas não foram consideradas 

na elaboração da ferramenta, bem como pode-se aventar que os autores optaram por lidar com 
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esta limitação, a medida que houvesse o entendimento que á ferramenta caberia estritamente 

avaliar e julgar a capacidade decisional em um recorte de tempo específico.  

 

A evolução teórico-prática da avaliação da capacidade decisional em saúde de crianças (e, por 

definição, adolescentes) tem caminhado lentamente ao longo dos últimos anos e isto se deve 

principalmente a três fatores: ao ordenamento jurídico de muitos países que associam a 

capacidade decisional em saúde à idade do paciente, aos aspectos biológicos do 

neurodesenvolvimento que são muito variáveis entre este público e a falta de 

operacionalização de instrumentos que qualifiquem a este conjunto de habilidades  (146, 147). 

Além do mais, a avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente envolve 

múltiplos determinantes, do próprio paciente e do ambiente que o cerca e requer do 

profissional que a realize a noção de que este processo é altamente complexo e deve ser tão 

pormenorizado quanto for a necessidade de garantir e promover os direitos dos pacientes 

adolescentes em seus cuidados em saúde (7, 9, 111). De modo acrescido, a dificuldade da 

adaptação transcultural e da confiabilidade estatística das escalas psicométricas que compõem 

os instrumentos de avaliação da capacidade decisional em saúde parecem ser um dos motivos 

que tornam tão escassas estas importantes ferramentas (100). Por estes motivos, a busca do 

perfeito “capacímetro” parece não estar perto do fim, o que não desonera a academia de sua 

responsabilidade em tomar para si a missão de avançar neste tema. Sob o ponto de vista da 

Bioética Clínica fundamentada em direitos humanos, não se vislumbra, todavia, que mediante 

todos esses fatos haja a possibilidade de se elaborar um teste que seja padrão-ouro (7). Ao 

contrário disso, defende-se que sejam desenvolvidas diretrizes multidisciplinares para que 

sejam elaboradas ferramentas diversas confiáveis o suficiente para abordar a questão de 

maneira ampla e mesmo que isso pareça paradoxal, singular.  

 

Considerando-se as limitações das buscas ao acaso aqui realizadas, pode-se concluir que as 

ferramentas disponíveis na literatura para avaliação da capacidade decisional em saúde do 

adolescente são numericamente escassas e carecem de fundamentação conceitual e 

epistemológica. Além disso, essas ferramentas apresentam origem geográfica restrita e 

difusão internacional limitada, identificando uma lacuna que, embora represente uma 

oportunidade relevante para o avanço da investigação científica, constitui, sobretudo, uma 

questão urgente para a efetiva garantia dos direitos dos pacientes adolescentes nos cuidados 
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de saúde. Para superar essas limitações, recomenda-se a fundamentação teórico-prática dos 

direitos humanos aplicados aos cuidados em saúde, cujas fontes foram discutidas 

anteriormente e a realização de estudos de campo, incluindo a adaptação transcultural desses 

instrumentos para diferentes contextos, com o objetivo de assegurar sua validade, 

confiabilidade e aplicabilidade.  

 

4.3.4.3 O avaliador da capacidade decisional em saúde do adolescente 

 

As reflexões presentes nesta seção da tese, encontram-se descritas no artigo nominado “The 

adolescent healthcare decisional capacity assessor”, que foi publicado no volume 20, número 

02 da Revista Colombiana de Bioética (Apêndice C). Avaliar a capacidade decisional em 

saúde na adolescência significa qualificar como um paciente adolescente desempenha as 

habilidades decisionais no contexto de cuidados em saúde (111). Esta avaliação tem base 

científica em acepções histórico-conceituais sobre o escopo da capacidade decisional que 

garantem uma intersecção entre um componente bioético e um componente normativo. Antes 

de mais nada, é preciso retomar o entendimento de que a literatura especializada elenca três 

acepções histórico-conceituais sobre o escopo da capacidade decisional, a saber: a acepção 

global, a acepção do domínio e a acepção para uma decisão específica; acrescidamente, 

elenca duas posturas bioéticas deliberativas sobre a decisão do paciente: aquela baseada no 

resultado da decisão e a baseada na funcionalidade do paciente, que já foram anteriormente 

discutidas nesta mesma tese (1, 7, 88, 89). Repisa-se que, a acepção para uma decisão 

específica baseada na funcionalidade do paciente no momento da tomada de decisão, é 

atualmente a abordagem sobre capacidade decisional que melhor coaduna com o 

entendimento bioético sobre os direitos humanos (7). Isto se deve ao fato de que a capacidade 

decisional de um indivíduo é proporcional ao conjunto de habilidades das quais ele é detentor 

em um dado momento de sua vida, mas não se conecta ao conteúdo específico desta decisão, 

perspectiva proporcional ao respeito pela vida privada (7). Como é de se esperar, este 

posicionamento não é isento de críticas que, em sua maioria, podem ser mitigadas 

considerando-se a habilidade do paciente adolescente em projetar a magnitude de eventuais 

danos à saúde decorrentes de sua decisão (9). Neste cenário, ao avaliador da capacidade 

decisional cabe explicitamente garantir se esta capacidade é avaliada de acordo com 

princípios dos direitos humanos e se constituída dos pormenores descritos na legislação - 
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quando houver, enquanto para o paciente adolescente capaz, cabe a valoração do conteúdo e a 

consequência da decisão. Este entendimento implica no fato de que a irracionalidade não 

inviabiliza uma decisão por si só, isto porque, durante suas vidas, as pessoas tomam decisões 

equivocadas, aparentemente irracionais e prejudiciais para si mesmas, quando avaliadas por 

um observador externo, o que não as desqualifica para serem consideradas capazes do ponto 

de vista decisional (7). Por esse motivo, estar de fora da decisão não confere ao avaliador da 

capacidade uma visão privilegiada e, portanto, não há prerrogativa de interferência devido a 

esse fato. 

 

Quando se trata da avaliação da capacidade decisional de adultos para assuntos da vida civil e 

que não estão relacionados especificamente com os cuidados em saúde, em muitos países o 

avaliador costuma ser um profissional do Direito, como um advogado (7). Diferentemente de 

países como Austrália, Canadá e Inglaterra, que possuem normas próprias para o trato da 

capacidade decisional, inclusive aquela aplicada aos cuidados em saúde, em países da 

América Latina como o Brasil, a ausência de previsão legal afeta também este aspecto 

eminentemente prático da avaliação, tanto da capacidade decisional em geral, quanto da 

capacidade decisional em saúde, tema de interesse desta tese. A iniciativa brasileira mais 

próxima de uma normatização neste sentido, é do Conselho Federal de Psicologia, que instrui 

a avaliação da capacidade decisional por parte de psicólogos, sem citar a etapa da vida em que 

o paciente se encontra (170). Trata-se de uma iniciativa que merece apresentação dada seu 

pioneirismo em abordar a questão, apesar do entendimento de que a questão deva ser 

disciplinada por órgãos de garantia de direitos humanos e não por conselhos de classe 

profissional. No caso específico da tomada de decisões em saúde por crianças e adolescentes, 

mesmo em países latinos com legislação mais avançada nesse quesito, tais como Argentina, 

Costa Rica, Equador, Uruguai, Venezuela e  Colômbia, o papel do avaliador da capacidade 

decisional em saúde não é abordado (1, 8). Nesta lacuna da legislação, o respeito à autonomia 

pessoal do paciente adolescente e, portanto, o direito humano do paciente ao respeito pela 

vida privada, tem persistentemente dividido espaço com práticas mitigadoras deles próprios, 

como paternalismo brando dos profissionais de saúde e dos responsáveis legais. 

 

No que concerne especificamente aos cuidados em saúde, no Brasil, a avaliação das 

habilidades que compõem a capacidade decisional é tradicionalmente um trabalho executado 
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pelo profissional médico. Todavia, esse entendimento é restrito e incompatível com a ideia de 

que, impactada por fatores intrínsecos e extrínsecos ao paciente adolescente, inclusive sobre 

muitas questões que não apenas biológicas, a capacidade decisional em saúde é 

multidisciplinar e deve ser assim avaliada (7, 111). Acrescidamente, não sendo a capacidade 

decisional em saúde do adolescente proporcional a deficiência física ou mental ou condição 

psiquiátrica em particular, não caberiam apenas ao médico neurologista ou ao médico 

psiquiatra esta avaliação, apesar de alguns autores defenderem que a opinião desses 

especialistas pode ser necessária em alguns casos particulares (89, 171, 172). O desafio neste 

ponto não se refere a quem pode avaliar a capacidade decisional, mas como ela é avaliada, 

desejosamente a partir de critérios tão claros quanto objetivos (172). Não atrelar a avaliação 

da capacidade decisional em saúde do adolescente ao exercício particular de uma classe 

profissional, tem potencial de permitir que as particularidades do adolescente sejam vistas de 

perspectivas diferentes, aumentando a possibilidade de entender a autenticidade da decisão do 

paciente.  

 

O Mental Capacity Act de 2005, da legislação inglesa, que se aplica somente a pessoas com 

dezesseis anos ou mais e, portanto a adolescentes entre esta idade e os dezoito anos, traz 

algumas considerações a esse respeito (87). No Code of Practice da referida lei, consta que 

não há uma designação única de quem deve avaliar a capacidade decisional de uma pessoa, o 

que abrange cuidados em saúde (90). A responsabilidade recai sobre a pessoa mais apropriada 

para a decisão em questão, o que pode incluir médicos, assistentes sociais e até cuidadores 

informais, além de outros profissionais envolvidos no cuidado direto do paciente. Nesse 

contexto em específico, a possibilidade de cuidadores informais atuarem na avaliação da 

capacidade decisional em saúde contrasta com a posição defendida por nós, segundo a qual o 

avaliador deve possuir nível superior de formação acadêmica, ainda que não necessariamente 

na área da saúde, associado a um treinamento específico para tal fim; isto é, capacitado por 

meio de curso teórico-prático, com validação estatal. Este fato tende a conferir ao avaliador 

uma postura profissional mínima em relação a este assunto tão complexo. O treinamento das 

mesmas habilidades avaliativas, por profissionais diversos, tem o potencial de otimizar o 

processo de avaliação da capacidade decisional em saúde, permitindo uma abordagem 

multidisciplinar sobre o assunto (173). Os profissionais precisam desenvolver competência 

técnica para identificar as habilidades que compõem a decisional capacity, inclusive na 
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adolescência, em um contexto que também lhes permita reconhecer circunstâncias nas quais 

diferentes influências ambientais possam incidir sobre essas habilidades (107, 169). Esse 

treinamento deve instruir estratégias baseadas em evidências científicas que possam gerar 

pareceres sólidos para instâncias legais e bioéticas, respeitando os direitos do paciente, à 

medida que também preencham lacunas eminentemente práticas do processo avaliativo, como 

o registro no prontuário do paciente (103, 175). Um estudo de campo recente (n=44), 

realizado com profissionais responsáveis por avaliar a capacidade decisional de adultos na 

Inglaterra, evidenciou incertezas que permeiam os avaliadores durante o processo analítico e 

que podem ser abordadas em cursos de formação específicos. Entre elas, destacam-se: a 

dificuldade em se obter uma visão integral do paciente e de sua trajetória histórica; a 

dificuldade em reconhecer a presunção de capacidade no adulto — o que, no caso do 

adolescente, implica compreender que ele não deve ser considerado presumidamente incapaz; 

e a baixa frequência com que se levam em conta as influências externas sobre as decisões das 

pessoas (174). A este ementário, adiciona-se a abordagem de aspectos bioéticos e legais da 

decisional capacity.  Mesmo em relação aos adultos, observa-se que os estudos sobre práticas 

de avaliação da capacidade decisional frequentemente utilizam amostras pequenas, compostas 

por profissionais de uma única área e em contextos muito específicos, o que limita sua 

robustez científica (174). 

 

Em Ontário, província canadense, o Department of Justice, por meio do Office of the Public 

Guardian and Trustee, possui uma lista pública organizada de avaliadores de capacidade, 

treinados e legalmente habilitados para o exercício desta função, podendo ser médicos, 

psicólogos, assistentes sociais, enfermeiros ou mesmo terapeutas ocupacionais, em 

conformidade com o Substitute Decisions Act de 1992 (176). São os chamados Capacity 

Assessors. Esta consideração traz duas repercussões para a avaliação da capacidade decisional 

que, guardadas as devidas proporções, pode ser aplicada aos cuidados em saúde de 

adolescentes: primeiro, que não deve haver um profissional específico designado para todas as 

situações, mas sim alguém com conhecimento suficiente sobre a decisão a ser tomada e a 

situação ampla do paciente; segundo, que esta avaliação é altamente relacional, 

contextualizada, dependente de muitos fatores, pois assim é a própria capacidade decisional 

em saúde, inclusive nos casos em que há recusa de tratamentos e procedimentos por parte do 

adolescente (9, 111). 
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É prioritário que o avaliador da capacidade decisional em saúde na adolescência seja profundo 

conhecedor dos determinantes que influenciam esta capacidade, inclusive no que tange à 

recusa de tratamentos e procedimentos (9, 103, 111, 177, 178). Destacam-se as seguintes 

assertivas sobre a postura do avaliador da capacidade decisional em saúde do adolescente: 

(a)​ Ao verificar se o adolescente é detentor de habilidades que compõem a capacidade 

decisional em saúde, o avaliador deve adotar uma postura ativa de promoção da 

autonomia pessoal, sendo um promotor da saúde do adolescente. Isso inclui estimular 

o paciente a refletir sobre suas decisões, fornecer informações acessíveis e claras, e 

garantir que ele se sinta acolhido, respeitado e protagonista de seu cuidado (7). 

Repisa-se neste momento que o avaliador da capacidade decisional em saúde na 

adolescência não deve participar da deliberação bioética sobre a decisão por aquele 

paciente tomada, o que caracterizaria conflito de interesses. 

(b)​O avaliador da capacidade decisional em saúde na adolescência deve ser dotado da 

habilidade de compreender e se conectar com os sentimentos, pensamentos e 

perspectivas de outra pessoa, sem julgá-la ou tentar impor suas próprias emoções, ou 

seja, deve ser dotado de capacidade empática (13).  

(c)​ Durante o processo de tomadas de decisão em saúde no cuidado de pacientes 

adolescentes, o profissional avaliador da capacidade decisional em saúde do 

adolescente deve fundamentar sua atuação na proteção, defesa e promoção dos direitos 

humanos dos pacientes, não devendo induzir ou ser induzido por convicções políticas, 

filosóficas, morais, ideológicas, religiosas, de orientação sexual ou qualquer tipo de 

preconceito (170). 

(d)​Quando um avaliador não tiver certeza se um paciente possui capacidade decisional 

em saúde ou não, seria prudente que o paciente fosse encaminhado para uma avaliação 

para alguém mais experiente (172). 

 

Algumas questões sobre a qualificação do avaliador da capacidade decisional em saúde e, 

mais especificamente para a avaliação da capacidade decisional em saúde dos adolescentes, 

ainda merecem ser melhor esclarecidas. Não foram encontrados dados na literatura que 

comparem a avaliação da capacidade decisional feita por um profissional da área da saúde 

com profissionais de outras áreas do conhecimento; de mesmo modo, não há dados que 
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afirmam que a avaliação feita apenas por um avaliador seja suficiente para qualificar a 

capacidade decisional em saúde do adolescente, assim como, que não se pode afirmar que seja 

um quesito obrigatório expandir a questão para uma junta de avaliadores, que supõe-se poder 

ser tão grande quanto desnecessária. À revelia disso, uma vez delimitada que a capacidade 

decisional em saúde é composta por habilidades cujos determinantes são tão diversos, parece 

ainda mais complexo determinar se uma pessoa poderia reunir tamanho expertise para 

avaliá-la. Em contraponto, o fato da avaliação poder ser feita para identificar a capacidade 

decisional para uma questão específica em um momento específico, parece reduzir o escopo 

das habilidades necessárias para um avaliador conduzir o processo. Não se pode negar, 

todavia, que essas afirmações carecem de maiores discussões, sobre as quais se estimula a 

investigação científica.  

 

O avaliador da capacidade decisional em saúde do adolescente deve ser um indivíduo capaz 

de compreender o binômio saúde-doença e os fatores que influenciam esse conjunto de 

habilidades, com conhecimento da trajetória e contexto sociocultural do paciente, 

promovendo sua autonomia pessoal de forma contextualizada e centrada no respeito aos 

direitos humanos. Reconhecer que a avaliação da capacidade decisional em saúde na 

adolescência fundamentada em evidências científicas representa o parâmetro mais apropriado 

para assegurar um cuidado ético, seguro e de qualidade é condição essencial para o avanço 

das práticas profissionais e do respeito aos direitos dos pacientes. Nesse sentido, pesquisas 

futuras devem dedicar-se a comparar a precisão das avaliações realizadas por um ou mais 

avaliadores, individualmente ou em conjunto, bem como a examinar a confiabilidade das 

análises conduzidas por profissionais de diferentes áreas do conhecimento. 

 

4.4. CAPACIDADE DECISIONAL EM SAÚDE DO ADOLESCENTE E A RECUSA DE 

TRATAMENTOS E PROCEDIMENTOS 

 

As discussões sobre a capacidade decisional em saúde do adolescente se direcionam 

prioritariamente em estabelecer princípios sobre o consentimento. Por isso, com o intuito de 

preencher uma lacuna existente na literatura especializada, com esta seção se pretende tratar 

da capacidade decisional em saúde do adolescente quando este paciente recusa um 

tratamento ou procedimento e, inevitavelmente, suas habilidades decisionais são colocadas à 
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prova. As reflexões aqui presentes encontram-se descritas no artigo nominado “Is the 

capacity to consent different from the capacity to refuse treatments and procedures in 

adolescence?”, elaborada no âmbito da mesma, encontrando-se publicado no volume 101, 

número 04 do Jornal de Pediatria (Apêndice B).  

 

As discussões mais recentes sobre a recusa de tratamentos e procedimentos na adolescência 

abrangem uma série de elementos teórico-práticos sobre os quais se destacam a proteção dos 

DPs, o empoderamento dos pacientes sobre as próprias decisões e a necessidade de proteção 

social por parte do Estado (179). O respeito ao DP à recusa de tratamentos e procedimentos de 

pacientes adolescentes se posiciona em destaque, neste cenário, devido a sua relação com a 

avaliação da capacidade decisional do paciente, à medida que é necessário verificar se o 

adolescente é considerado apto a tomar decisões entre as quais se localiza a recusa 

propriamente dita (55). Nesse sentido, o cerne dos apontamentos aqui destacados propõe 

ampliar as discussões sobre a avaliação da  em caso de recusa de tratamentos ou 

procedimentos entre pacientes adolescentes. Isto com o objetivo de justificar que esta 

avaliação deverá buscar habilidades mais robustas à medida que aumenta a gravidade das 

prováveis ​​consequências, riscos e incertezas da proposta diagnóstica ou terapêutica, 

considerando-se a urgência ou não de uma determinada decisão em saúde (105, 118, 150, 

180). Esta proposição é um desdobramento de um princípio sobre o consentimento e não 

propriamente dito sobre a recusa, na forma que segue: um adolescente que tem capacidade de 

consentir com um tratamento relativamente livre de riscos pode não necessariamente ter a 

capacidade para consentir com um tratamento complexo envolvendo altos riscos ou 

consequências sérias  (105).  

 

No caso do adulto, que é juridicamente capaz, quando comprovada também sua capacidade 

decisional em saúde, a proporcionalidade do risco e do dano não são centrais para a 

deliberação bioética de sua decisão, que deve ser inevitavelmente respeitada quando houver 

capacidade decisional em saúde (7). Dessa forma, o dano à saúde se coloca como um critério 

significativo nas tomadas de decisão em saúde quando o adolescente exerce seu direito de 

recusa. Contudo, é preciso ressaltar que este critério não constitui, por si só, um determinante 

para avaliação da capacidade, mas sim um fator a ser considerado na deliberação bioética 
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acerca da aceitação ou não de sua decisão, temática complexa que não é objeto de estudo 

desta tese. 

 

O que em português brasileiro se conhece como dano à saúde, pode ser encontrado na 

literatura especializada sobre dois vocábulos em inglês: harm to health e damage health. 

Como ambas são encontradas na literatura referindo-se a esta mesma situação, entende-se que 

elas apresentam o mesmo sentido para as discussões que aqui se propõem, sendo então usadas 

como sinônimos, na tentativa de dirimir o problema terminológico. A Organização Mundial 

de Saúde conceitua dano à saúde como o comprometimento da estrutura ou função do corpo 

e/ou qualquer efeito deletério decorrente disso, incluindo doença, lesão, sofrimento, 

incapacidade e morte (181). Por sua vez, o General Medical Council - GMC, órgão público 

que regula a profissão médica no Reino Unido, amplia o conceito, para qualquer resultado 

negativo potencial decorrente de uma intervenção em saúde, incluindo efeito colateral ou 

complicação (105). Os achados disponíveis sobre a relação entre DP à recusa de tratamentos e 

procedimentos, dano à saúde e a capacidade decisional em saúde entre pacientes adolescentes 

são, em geral, isolados, alguns relativamente antigos e outros até ultrapassados, mas, nem por 

isso, menos dignos de nota. Na tentativa de organizá-los de maneira a estabelecer as bases das 

discussões a seguir, eles foram apresentados na Tabela 5. 

 

O mapeamento bibliográfico apresentado reflete três pontos, que serão agora destacados: (a) 

A capacidade decisional do adolescente relativa à recusa de tratamentos e procedimentos deve 

ser avaliada com base em critérios rigorosos a fim de identificar suas habilidades decisionais 

por meio de ferramentas cientificamente validadas, especialmente quando as decisões 

envolvem maior risco de dano à saúde (24, 82, 182). (b) O respeito ao DP a recusa de 

tratamentos e procedimentos por pacientes adolescentes capazes parece ser o caminho mais 

condizente com o respeito aos DHPs. Em particular, nas situações em que há risco grave à 

integridade física ou mental, por meio de dano potencialmente irreversível à saúde, não há 

consenso sobre o limite da intervenção judicial, profissional ou familiar na decisão do 

adolescente, mas vislumbra-se que o dano à saúde é um critério adequado para guiar as 

discussões bioéticas acerca da temática (1, 105, 183, 184). (c) É necessário proteger 

adolescentes de decisões que possam lhes causar danos significativos ao mesmo tempo em 

que se deve considerar suas capacidades evolutivas referentes ao processo decisório. Essa 
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abordagem equilibrada busca evitar responsabilidades incondizentes com sua capacidade, 

garantindo ao mesmo tempo o respeito aos seus DHs (55, 75, 185). 

 

Tabela 5. Estado da Arte sobre a relação entre direito à recusa de tratamentos e 

procedimentos, dano à saúde e a capacidade decisional em saúde a serem aplicados aos 

pacientes adolescentes. 

Buchanan & Brock (194) 

Para que a criança [e o adolescente] atinja o direito de recusar, a capacidade deve ser maior 

do que a capacidade para consentir.  

Pearce (182) 

Um teste mais rigoroso deve ser aplicado ao avaliar a capacidade de uma criança de recusar 

o consentimento do que ao avaliar a competência para consentir. 

Doyal & Henning (185) 

O adolescente competente tem o direito moral de escolher morrer ou continuar o tratamento 

[em casos de doenças crônicas no contexto de terminalidade humana]. 

Shaw (107) 

O nível de entendimento necessário para tomar uma decisão na adolescência é proporcional 

à relação de risco benefício do tratamento proposto. 

Annas (183) 

O direito de recusar deve preponderar a decisão quando não houver risco de morte ou de 

grave dano à saúde do paciente. 

Donnelly (79) 

Nem sempre a irreversibilidade do dano se releve um critério adequado para a limitação do 

direito à autodeterminação, pois pode constituir uma forte ingerência na autonomia pessoal. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

(continua na próxima página). 
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Tabela 5. Estado da Arte sobre a relação entre direito à recusa de tratamentos e 

procedimentos, dano à saúde e a capacidade decisional em saúde a serem aplicados aos 

pacientes adolescentes (continuação). 

Cave (24) 

Quanto mais grave for o resultado potencial, maior será o padrão da prova [que avalia a 

decisional capacity]. 

Michaud, Blum, Benaroyo, Zermatten & Baltag (82) 

A capacidade evolutiva do paciente adolescente em tomar decisões é proporcional à 

complexidade da decisão. 

Manson (184) 

O consentimento e a recusa têm poder normativo no que diz respeito a adolescentes, mas as 

recusas são limitadas por situações em que podem ocorrer danos graves. 

GMC (105) 

É necessário pesar cuidadosamente os danos causados ​​aos direitos dos adolescentes ao 

anular a sua recusa, para que as decisões possam ser tomadas no seu melhor interesse. 

Eler (1) 

A não observância dos desejos expressos do adolescente só será possível se os riscos 

associados à sua escolha se revelarem contrários aos seus melhores interesses. 

Skelton, Forsberg & Black (75) 

É bom que os adolescentes sejam protegidos da total responsabilidade por suas decisões, o 

que pode permitir que a recusa associada a dano à saúde pode não ser normativamente 

determinante. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

(continua na próxima página). 
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Tabela 5. Estado da Arte sobre a relação entre direito à recusa de tratamentos e 

procedimentos, dano à saúde e a capacidade decisional em saúde a serem aplicados aos 

pacientes adolescentes. 

Herring (80) 

O dano deve ser prevenível a todo custo por parte da equipe de cuidados e dos responsáveis 

legais de pacientes adolescentes. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

 

O Conselho Nacional de Ética para as Ciências da Vida - CNECV, órgão vinculado à 

administração pública constitucional portuguesa, manifestou-se sobre o processo de 

consentimento informado em indivíduos adolescentes sobre o qual algumas contribuições 

podem ser pontuadas. O órgão conceituou dois tipos de decisões, de acordo com o dano que 

possam causar: atos minor (referindo-se a decisões que não coloquem em risco a vida do 

adolescente) e atos major (referindo-se a decisões que impliquem risco para a vida ou 

integridade do adolescente ou tenham impacto relevante na sua vida) (106). Apesar de 

aplicá-los para situações em que há discordância entre os representantes legais do adolescente 

em relação às responsabilidades parentais e não quando há dúvida sobre a capacidade 

decisional em saúde do adolescente, esta categorização implica em entender o dano à saúde 

como central na discussão sobre uma tomada de decisão na adolescência. Esta percepção da 

questão, traz à discussão um prisma de entendimento sobre a consequência do dano à saúde 

sobre o qual parece ser consistente classificá-lo em danos (a) ameaçadores à vida ou com 

grave repercussão à saúde e (b) não ameaçadores à vida ou sem grave repercussão à saúde. 

Desse modo, seria plausível acatar uma determinada decisão do adolescente, mesmo que 

eventualmente inadequada do ponto de vista do profissional de saúde, desde que não resulte 

em risco de vida ou dano grave à saúde do paciente. A tentativa de prescrever condutas 

eminentemente práticas como estas é louvável, em especial quando recorda-se dos desafios 

bioéticos diários sobre os quais os profissionais de saúde têm que responder de imediato, 

todavia, mesmo sob o conhecimento deste fato, entende-se não ser possível generalizar a 

questão dessa forma. A necessidade de se estabelecer ressalvas a este entendimento, 

referentes a situações de cuidados paliativos e/ou terminalidade humana, por exemplo, mostra 

a limitação dessa maneira de se categorizarem situações de recusas de tratamentos e 
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procedimentos nas tomadas de decisão na adolescência. Sendo assim, há possibilidade de tal 

tipo de generalização tornar-se inadequada, à medida que podem não considerar as 

especificidades do caso concreto, quer seja quanto à capacidade decisional do adolescente ou 

quanto à decisão, mesmo que o coloque em risco maior de dano, mas que, sob a perspectiva 

holística, garante o seu bem-estar e qualidade de vida. Assim, sugere-se isolar o dano à saúde 

para o momento da deliberação bioética posterior à avaliação da capacidade decisional, que 

por sua vez deve ser feita de maneira casuística, singular, considerando uma situação e um 

dado tempo específico (91). Em outras palavras, a avaliação da capacidade decisional em 

saúde da qual versa esta tese não apenas deve ser realizada em separado da deliberação 

bioética sobre a decisão do paciente adolescente, mas também assim considerada separada.  

 

A fragilidade do paciente adolescente em recusar tratamentos e procedimentos existe em 

determinados cenários, por motivos diversos e negar este fato é incompatível com a provisão 

de cuidados em saúde de qualidade, seguros e eficazes. Por isso, ao contrário do que se pode 

inicialmente argumentar, não se propõe com esta discussão defender que o paciente 

adolescente exerça uma autonomia pessoal por meio de seus direitos para a qual ele não é 

capaz, mas sim refutar a ideia de uma incapacidade presumida sustentada no exercício 

parental ou profissional, pelo paternalismo e pela beneficência forçada; ou seja, se refuta o 

pressuposto de que a este paciente adolescente sejam impostas medidas justificando-se apenas 

benefícios ou ausência de danos identificados pelas perspectivas, vontades e preferências dos 

profissionais de saúde ou responsáveis legais. Defendendo uma perspectiva mais limitada 

para a autonomia pessoal na adolescência, a literatura embasada em um entendimento bioético 

fundamentado no Principialismo, aponta que as convicções religiosas, por exemplo, podem 

não permanecer as mesmas durante toda a vida e por isso não poderiam fundamentar uma 

recusa nesta faixa etária devido a um "estado de fluxo dinâmico de identidade" que tornaria as 

habilidades decisórias questionáveis nesta faixa etária (186). Em tese, esta situação poderia 

culminar em um risco de dano à saúde demasiado grande para ser ignorado e, portanto, 

exigiram uma supressão justificada do direito à recusa que independeria da capacidade do 

paciente (186). Analisar a questão sobre um prisma tão categórico é uma alternativa 

problemática. Primeiramente, por desconsiderar a típica capacidade evolutiva do paciente 

adolescente e, em segundo lugar, porque a ideia de "estado de fluxo dinâmico de identidade" 

não pode, por si só, justificar a negativa ao direito de recusa, especialmente em um cenário no 
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qual existem mecanismos bem estabelecidos de Tomadas de Decisões Compartilhadas que 

promovem a autonomia pessoal do paciente adolescente (49, 187). De mesmo modo, a recusa 

de tratamentos e procedimentos não deve ser analisada à luz apenas do desenvolvimento 

fisiológico típico da adolescência, sob o risco de estigmatizar esta faixa etária (188). A 

discussão do direito à recusa do paciente adolescente não pode exigir habilidades decisionais 

diferentes daquelas necessárias para o exercício do consentimento nesta faixa etária. 

Contrariamente, esta discussão deve demandar que junto a tais prerrogativas sejam 

identificadas a habilidade de entendimento da eventual irreversibilidade das consequências, 

portanto, da possibilidade de algum eventual arrependimento que o adolescente tenha sobre a 

decisão tomada (189).  

 

Ao debater este assunto, alguns autores preferiram o caminho da discussão bioética baseada 

no fato de que a capacidade do paciente em recusar um tratamento ou procedimento 

dependerá diretamente da gravidade da situação, exigindo do adolescente a habilidade de 

compreensão da decisão em questão e uma validação subjetiva da racionalidade da mesma por 

parte do profissional de saúde (190, 191, 192, 193, 194, 195, 196, 197). Esta percepção 

delineia a chamada Competência de Drane, que tem sua limitação residindo na 

impossibilidade de saber se o adolescente é ou não capaz até que ele aceite ou recuse a 

proposta de cuidado, ou seja, vincula a capacidade ao resultado da decisão do paciente e não 

as habilidades que ele possui antes da decisão (189). Este entendimento já foi rechaçado nesta 

mesma seção deste tese. Repisa-se que os modelos que posicionam o dano à saúde como 

determinante da avaliação da capacidade decisional, são motivos de crítica da literatura 

especializada devido ao fato de que, neste ponto, a valoração da decisão seria vista a partir do 

profissional de saúde e não seria centrada no paciente (189). Apesar de discutível sob o ponto 

de vista da participação profissional na determinação da capacidade decisional, esta 

perspectiva não apresenta divergência no que diz respeito à composição das habilidades 

necessárias para refutar um tratamento ou procedimento, em detrimento daquelas elencadas 

para consentir, também especificadas na seção anterior desta tese. 

 

Mesmo em se tratando de casos específicos, e, portanto, limitados do ponto de vista da 

generalização científica, a literatura especializada apresenta relatos de recusas de adolescentes 

que trazem perspectivas relevantes. Entre elas se destacam: uma ultrapassada discussão sobre 
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uma autonomia parental para decidir por adolescentes capazes, um pioneiro relato sobre 

autopercepção do próprio adolescente da necessidade de uma profundidade específica de suas 

habilidades para que ele próprio recuse um tratamento ou procedimento e um destacado relato 

em que o paciente adolescente corre risco de morrer (108, 109, 188, 189, 198, 199, 200, 201, 

202). Nesse contexto, parece ser plausível o suficiente dizer que se deve buscar uma 

profundidade mais bem delimitada das habilidades que compõem a capacidade decisional em 

saúde do adolescente, nesta tese chamada de robustez. Nesse caso, para que as vontades e 

preferências do paciente adolescente sejam adequadamente equilibradas com a sua proteção, a 

literatura elenca alguns condicionantes, a saber: (1) os impactos da decisão devem ser 

identificados e compreendidos de forma clara por todos os envolvidos, (2) o objetivo principal 

da abordagem profissional deve ser facilitar uma decisão ampla e voluntária e (3) o eventual 

fracasso em facilitar uma decisão ampla e voluntária no prazo pertinente deve levar a uma 

decisão que coincida com o melhor interesse do adolescente (203). É fundamental que todos 

os envolvidos no processo de tomadas de decisão compreendam claramente os impactos de 

uma decisão tomada por um adolescente, facilitando uma escolha informada e consciente. O 

papel do profissional é facilitar uma decisão autônoma, criando um ambiente que respeite o 

direito do adolescente decisionalmente capaz de decidir sobre a própria vida. Em situações em 

que isto não for possível, considerando-se por exemplo questões de urgência e emergência, a 

intervenção do profissional deve garantir uma decisão que atenda ao melhor interesse do 

adolescente, priorizando sua proteção e bem-estar. 
 

Cabe ressaltar também que, toda e qualquer decisão que envolva o paciente adolescente deve 

perpassar pela oportunidade de ele mesmo participar dela, bem como expressar seus 

sentimentos, opiniões, preocupações, medos, valores e preferências (204). Isto se deve ao 

direito per si, mas também ao interesse do paciente adolescente sobre as decisões acerca de 

sua saúde que vão desde falar sobre contracepção até discussões relacionadas à terminalidade 

em casos de doenças com prognóstico reservado (204, 205). Capaz de decidir, as vontades e 

preferências do adolescente devem ser respeitadas, salvo condições muito específicas para as 

quais o dano à saúde parece ser um marco teórico-prático que será discutido a ser utilizado na 

deliberação bioética da decisão tomada pelo adolescente. Incapaz de decidir, os chamados 

apoios de tomadas de decisão devem ser levados em conta no sentido de promover sua 

autonomia e somente em seguida, aciona-se mecanismos de Tomadas de Decisões Substitutas 

(49). 
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Convém esclarecer que a literatura muitas vezes sustenta a necessidade de que haja uma um 

passo a passo padronizado em relação à recusa de tratamentos e procedimentos de 

adolescentes, o que cautelosamente optou-se por não fazer. Apesar de desejada pela prática 

clínica diária, neste momento, elaborar esta prescrição bioética correria o risco de mitigar a 

complexidade do tema e desconsiderar as lacunas teórico-práticas ainda presentes na literatura 

e nos estudos científicos, o que seria imprudente. Todavia, se propõe um itinerário, mediante a 

necessidade de manter equilibrados o DP à recusa de tratamentos e procedimentos por parte 

do adolescente e o direito à proteção destes pacientes em razão da sua vulnerabilidade 

acrescida, tendo em conta o princípio dos melhores interesses e o seu direito ao respeito pela 

vida privada (206, 207). Este itinerário bioético, cuja discussão profunda requer que sejam 

acrescidas incursões científicas específicas, se coloca como uma proposta a ser seguida por 

discussões complementares, na forma descrita na Figura 4.  

 

Figura 4. Proposta de itinerário bioético mediante a recusa diagnóstica ou terapêutica em 

pacientes adolescentes em contexto de cuidados clínicos. 

Fonte: elaborado pelo autor. 

 

Pode-se asseverar que, sob a óptica do marco teórico da capacidade jurídica fundamentada em 

DHs, as tomadas de decisão em saúde perpassam pela avaliação da capacidade decisional em 

saúde (7). Ou seja, a partir de uma avaliação científica deste conjunto de habilidades, caberia 

ao profissional de saúde e aos responsáveis legais, abordagens específicas para cada status 
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decisional, conforme consta na Figura 4. Neste sentido, pretende-se que, com o itinerário 

acima proposto, os DPs adolescentes possam ser racionalizados do ponto de vista científico e 

prático, no sentido de não serem apenas respeitados, mas idealmente promovidos (1, 2, 7); 

esta promoção passa pelos mecanismos de Tomadas de Decisão Substitua, Tomas de Decisão 

Apoiadas ou Tomadas de Decisão Compartilhadas, que apesar de estarem alinhados com os 

preceitos aqui descritos, extrapolam o escopo de estudo desta tese e merecem incursão 

científica específica (1, 2, 7).  

 

Isto posto, no campo da bioética clínica fundamentada nos  DHs, tem-se sustentado  que, uma 

vez capaz e, portanto, entendedor de riscos, benefícios e alternativas de uma proposição da 

equipe de cuidados, sopesando a questão do eventual dano à saúde, em regra, o adolescente 

deve ser respeitado em seu direito sobre a recusa de tratamentos e procedimentos. Um modelo 

teórico que valida o direito à recusa de tratamentos e procedimentos a partir da identificação 

da capacidade decisional em saúde e levando em conta o dano à saúde na deliberação sobre a 

tomadas de decisão em saúde não é isento de críticas (208, 209, 210, 211, 212). Apesar dessas 

críticas serem cada vez menos frequentes, elas ainda existem e refletem um viés paternalista 

referindo-se à ideia de que, por exemplo, um indivíduo pode ser eventualmente considerado 

capaz para recusar, mas não para executar a recusa de uma proposição diagnóstica ou 

terapêutica (184). Este trabalho em contraponto, defende a proposição de que havendo a 

capacidade para decidir uma determinada questão, em um dado momento da vida, as vontades 

e preferências do paciente adolescente devem ser respeitadas. Neste aspecto, repisa-se que a 

capacidade decisional do adolescente em situações de recusa de tratamentos e procedimentos 

deve ser composta por habilidades mais robustas do que aquelas delineadas para o 

consentimento. 

 

Discutir a capacidade decisional em saúde em situações complexas e controversas testa o peso 

do valor que damos aos DHPs, especialmente o DHP ao respeito pela vida privada. 

Determinar a capacidade decisional em saúde em casos de recusas de tratamentos ou 

procedimentos contribui para minimizar a imposição paternalista da perspectiva dos 

profissionais de saúde sobre os pacientes adolescentes. Nesse sentido, não é possível dizer 

que devam ser exigidas do paciente adolescente habilidades diferentes para que recuse um 

tratamento ou procedimento, em relação às habilidades que são exigidas para que ele emita 
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seu consentimento (9). A despeito disso, é necessário dizer que a robustez dessas mesmas 

habilidades parece ser diferente para ambas situações, devendo ser mais sólidas e profundas 

em caso de recusa, levando-se em conta o eventual dano à saúde oriundo da decisão. Este fato 

não serve de justificativa para que o direito à recusa de tratamentos e procedimentos seja 

mitigado quando a situação é complexa de se abordar e as consequências parecem difíceis de 

mensurar. Cabe estabelecer confiança apresentando-se, sentando-se, ouvindo, não 

interrompendo, fazendo perguntas abertas, usando linguagem compreensível e fazendo 

declarações empáticas ajuda a mitigar problemas de comunicação e minimiza ou previne 

conflitos e a mitigação de direitos dos pacientes (213). Uma análise casuística, à luz do 

conhecimento bioético baseado em direitos humanos, configura-se como uma prática 

compatível com o respeito à vida privada e a promoção de um cuidado em saúde seguro e 

eficaz (9). Apesar das conclusões teórico-práticas acima elencadas, permanecem dúvidas 

acerca de eventuais aspectos puramente práticos aplicados a situações clínicas específicas, 

sobre as quais estimula-se a pesquisa de campo. 

 

4.5. PROPOSTA DE ATO NORMATIVO SOBRE A CAPACIDADE DECISIONAL EM SAÚDE 

DO ADOLESCENTE NO PROCESSO DE TOMADAS DE DECISÕES EM SAÚDE 

​  

Apresenta-se, a seguir, uma proposta de ato normativo que posiciona a capacidade decisional 

em saúde do adolescente como alternativa bioética, filosófica e jurídica não apenas para o 

respeito, mas para a promoção dos direitos humanos nos cuidados em saúde de pacientes 

nesta faixa etária (Apêndice E). O texto será oportunamente apresentado pelo autor principal 

da tese ao Conselho Nacional dos Direitos da Criança e do Adolescente - CONANDA, órgão 

colegiado do governo federal brasileiro responsável pela formulação, deliberação e controle 

das políticas públicas para a infância e adolescência em território nacional. Este Conselho é 

vinculado ao Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania, com competências específicas 

na formulação, controle e fiscalização da política nacional de promoção e defesa dos direitos 

da criança e do adolescente, fundamentado pela Lei Federal nº 8.242, de 12 de outubro de 

1991 e pelo Decreto Executivo Federal nº 11.473, de 6 de abril de 2023 (214, 215). O órgão 

tem autonomia relativa e, mesmo sem personalidade jurídica, atua como instância de 

articulação entre Estado brasileiro e sociedade civil organizada, por meio de um modelo de 

governança democrática participativa. Guardadas as devidas proporções referentes ao escopo 
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de atuação, é o equivalente brasileiro à Comissão Nacional de Promoção dos Direitos e 

Proteção das Crianças e Jovens, em Portugal.  

 

Isto posto, no exercício de sua competência legal, o CONANDA emite resoluções que visam 

estabelecer diretrizes sobre assuntos correlatos à promoção e à defesa de direitos humanos 

aplicados ao ciclo de vida da infância e adolescência. A proposta de resolução aqui delineada 

tem como objetivo empregar o resultado da avaliação da capacidade decisional em saúde 

como parâmetro para o exercício dos direitos ao consentimento e a recusa de tratamentos e 

procedimentos. Trata-se, portanto, de um desdobramento aplicado da tese de doutoramento e 

dos artigos originais dela decorrentes, voltado à realidade dos cuidados em saúde, 

contribuindo para a formulação de diretrizes consistentes e alinhadas com os princípios dos 

direitos humanos discutidos ao longo do trabalho. Refere-se a uma proposta de manifestação 

eminentemente prática e prescritiva desta tese que tem potencial de expressar uma posição 

bioético-normativa, oferecendo à sociedade e aos profissionais de saúde, diretrizes de cuidado 

que sejam seguras e de qualidade. Ressalte-se que, embora a presente tese tenha sido 

desenvolvida no âmbito de um programa de doutoramento sediado em Portugal é fruto de um 

convênio entre a FMUP e o CFM, tendo esta proposta ênfase no contexto brasileiro, em razão 

do interesse particular de seu autor em colaborar com o respeito e a promoção dos direitos 

humanos dos pacientes adolescentes e com desenvolvimento de práticas profissionais seguras 

e de qualidade naquele país.  
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5. CONSIDERAÇÕES FINAIS 

​  

A partir do marco teórico dos direitos humanos, esta tese discutiu a capacidade decisional em 

saúde de adolescentes, conseguindo, dessa forma, atingir seu objetivo de ampliar as 

discussões sobre os aspectos bioéticos sobre o assunto. Esta capacidade foi apresentada com 

base em dois fundamentos, a saber: um jurídico, que posicionou o adolescente enquanto 

sujeito de direitos e um filosófico, que delineou a autonomia pessoal do adolescente, pautando 

assim, uma profunda discussão bioética. A reflexão metodológica interpretativa e crítica sobre 

a Convenção sobre os Direitos da Criança permitiu a esta tese inovar ao reconhecer o paciente 

adolescente sob uma perspectiva ativa em seus próprios cuidados em saúde a partir de sua 

capacidade decisional em saúde, esclarecendo sua estrutura teórico-prática, os fatores que a 

influenciam a partir de suas capacidades evolutivas e sua vulnerabilidade acrescida, 

discutindo o direito do paciente adolescente em consentir e em recusar tratamentos e 

procedimentos, apresentando um modelo teórico-normativo sobre o assunto e discutindo o 

papel do avaliador deste conjunto de habilidades decisionais. Esta tese propôs que o exercício 

pleno do direito do paciente a consentir e do direito do paciente a recusar tratamentos e 

procedimentos estejam condicionados à presença de capacidade decisional em saúde e é 

justamente na construção de uma qualificação científica deste conjunto de habilidades que 

reside a principal colaboração deste estudo. Defendeu-se aqui que o adolescente não deve ser 

considerado presumidamente incapaz do ponto de vista decisional em saúde em detrimento de 

sua idade, o que iminentemente mitigaria seus direitos enquanto ser humano em 

desenvolvimento. Ao revés, defende-se que mediante uma proposta diagnóstica ou 

terapêutica, sua capacidade decisional em saúde seja metodologicamente avaliada e, a partir 

desta criteriosa análise, sejam adotadas providências de suporte à tomada de decisões, quer 

seja no âmbito compartilhado, apoiado ou substituto.  

 

Durante a discussão teórico-prática sobre o conjunto de habilidades que corresponde à 

capacidade decisional em saúde do adolescente aqui realizada, não passaram despercebidos os 

fatores que influenciam a capacidade decisional em saúde do adolescente, a saber: idade, sexo 

biológico, desenvolvimento puberal, desenvolvimento cognitivo, maturidade, cultura, 

experiências de vida, letramento em saúde, histórico de condição geral e específica de saúde, 

apoio familiar, apoio dos profissionais de saúde e condições ambientais. Esses fatores, uma 
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vez identificados, não servem para direcionar a decisão para uma genuinidade infactível, mas 

apresentar a contextualização das tomadas de decisão em saúde e as particularidades das 

decisões em saúde nesta faixa etária. Na identificação desses mesmos fatores reside a 

oportunidade dos profissionais de saúde, em consonância com o respeito aos direitos 

humanos, promover a autonomia pessoal para o exercício de seus direitos de consentir e de 

recusar tratamentos e procedimentos.  

 

A consideração sobre as capacidades evolutivas e vulnerabilidade acrescida são coerentes 

com o entendimento ampliado de autonomia pessoal como promoção, na qual cabe ao Estado 

e seus representantes nos cuidados em saúde, o dever de estabelecer estratégias para promover 

a autonomia pessoal do paciente. Esta prerrogativa impõe ao profissional de saúde uma 

postura ativa de instrumentalizar a decisão do paciente adolescente, dotando-o de informações 

necessárias para que tome uma decisão genuína a partir de suas próprias vontades e 

preferências. Com esta proposição, não se quer atribuir ao paciente adolescente uma 

autonomia pessoal para a qual não reúna atributos necessários para exercer. Cabe, neste 

ínterim, uma avaliação da capacidade decisional em saúde da adolescência que requer do 

profissional que a realize a noção de que a decisão envolve não apenas dois pólos decisórios, 

expressos por meio de paciente e profissional de saúde. Acrescidamente, cabe o entendimento 

que a idade cronológica não é isoladamente um fator que determina a capacidade, mas um dos 

fatores que devem ser considerados. A abordagem teórica desses determinantes aponta para a 

necessidade de uma avaliação ampla, sem a qual a autonomia pessoal do paciente adolescente 

corre o risco de ser mitigada e, portanto, seus direitos desconsiderados. As ferramentas de 

avaliação do conjunto de habilidades que corresponde à capacidade decisional em saúde são 

raros, ao passo que quando se aplica a questão aos cuidados em saúde de adolescentes, 

tornam-se mais escassos ainda. Ao mesmo tempo em que se levanta a dúvida se uma 

ferramenta de avaliação pode ser capaz de levar em conta tantos fatores na avaliação da 

capacidade decisional em saúde do adolescente elencados nesta tese, fica o desafio à 

comunidade acadêmica em projetá-lo.  

 

Com o estudo aqui conduzido, foi também possível aportar fundamentos da avaliação da 

capacidade decisional em saúde do adolescente, com foco em um processo de tomadas de 

decisão em saúde que seja centrado nas perspectivas do paciente. Nesse contexto, determinar 
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a capacidade decisional em saúde do adolescente em casos de recusas de tratamentos ou 

procedimentos é desafio à parte que contribui para minimizar a imposição paternalista da 

perspectiva dos profissionais de saúde e dos responsáveis legais sobre os pacientes 

adolescentes. Nesse cenário, o dano à saúde do adolescente emergiu como um fator 

contributivo para a deliberação bioética sobre sua decisão em recusar tratamentos em 

procedimentos, mesmo que não seja possível dizer que devam ser exigidas do paciente 

adolescente habilidades diferentes para que recuse um tratamento ou procedimento, em 

relação às habilidades que são exigidas para que ele emita seu consentimento. A esse respeito, 

é necessário dizer que a robustez dessas mesmas habilidades parece ser diferente para ambas 

as situações, devendo ser mais sólidas e profundas em caso de recusa, levando-se em conta o 

eventual dano à saúde oriundo da decisão. Este fato não serve de justificativa para que o 

direito à recusa de tratamentos e procedimentos seja mitigado quando a situação é complexa 

de se abordar e as consequências parecem difíceis de mensurar. Aponta-se que, uma análise 

casuística, à luz do conhecimento bioético baseado em direitos humanos, configura-se como 

uma prática compatível com o respeito à vida privada e a promoção de um cuidado em saúde 

seguro e eficaz durante a deliberação bioética sobre a decisão do paciente adolescente. O fato 

de se tratar de uma empreitada complexa não minimiza a obrigação em fazê-la, ao contrário, 

amplia o espaço de discussão bioético a ser preenchido por evidências científicas, sobre as 

quais se sugere uma abordagem eminentemente empírica para estudos conseguintes. Nesse 

campo, a concepção exclusivamente biomédica sobre a capacidade decisional em saúde do 

adolescente deve ser superada e substituída por uma proposta que considere seu 

desenvolvimento gradual, as nuances desta faixa etária e o direito ao respeito pela vida 

privada.  

 

Na atualidade, não existe um modelo teórico-prático universalmente aceito que normative a 

capacidade decisional em saúde do adolescente. Para preencher esta lacuna, esta tese 

apresentou um modelo baseado nos direitos humanos - o Modelo Teórico-Normativo dos 

Direitos Humanos de Capacidade Decisional em Saúde do Adolescente, uma linguagem que 

tem potencial de resolver a mitigação de direitos e reposicionar ativamente os adolescentes 

em seus próprios cuidados em saúde. Este modelo propõe que a presença da capacidade 

decisional em saúde, em um espaço no qual o profissional de saúde e os responsáveis legais 

precisam deliberar sobre as decisões do adolescente, demonstra-se como uma alternativa 
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bioética responsável capaz de garantir que estas decisões sejam reflexo da autenticidade do 

adolescente. Esse entendimento emerge em contraponto a experiências internacionais que 

fracassaram em entender o adolescente como sujeito de direitos em sua complexidade. O 

Modelo Teórico-Normativo dos Direitos Humanos de Capacidade Decisional em Saúde do 

Adolescente é um modelo teórico-normativo que se fundamenta na imperiosidade ética de 

promoção dos direitos humanos dos pacientes adolescentes, e, ao mesmo tempo, reconhece a 

necessidade de proteção do público desta faixa etária durante o processo de tomadas de 

decisão. Esse modelo se estrutura a partir da concepção de autonomia pessoal como 

promoção, entendimento que coaduna com as capacidades evolutivas e a vulnerabilidade 

acrescida típicas desta faixa etária, apresentando, dessa forma, potencial filosófico, bioético e 

jurídico para servir de parâmetro para o exercício do direito do paciente adolescente consentir 

ou recusar tratamentos e procedimentos. Sobre esse aspecto, foi elaborada proposta de ato 

normativo para nortear a prescrição legal a ser posteriormente apresentado a órgão 

deliberativo sobre direitos humanos do adolescente no Brasil.  

 

Para um modelo de avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente que seja 

fundamentado em direitos humanos, espera-se que o avaliador do conjunto de habilidades 

conheça os fatores que as influenciam e domine também o binômio saúde-doença, com 

ciência da trajetória e contexto sociocultural do paciente, promovendo sua autonomia pessoal 

de forma contextualizada. Nesse sentido, presume-se que um profissional com formação em 

nível superior e capacitado exclusivamente para tal fim, com reconhecimento e regulação 

estatal, seja razoavelmente preferível, dado o fato que a questão central não parece ser 

exatamente quem avalia a capacidade decisional em saúde e sim como esta avaliação é feita. 

Para esse profissional, para a equipe de cuidados em saúde e para os responsáveis legais, 

reconhecer que a avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente fundamentada 

em evidências científicas representa o parâmetro mais apropriado para assegurar um cuidado 

ético, seguro e de qualidade é condição essencial para o avanço das práticas profissionais e do 

respeito aos direitos dos pacientes.  

 

Os avanços teórico-práticos sobre a capacidade decisional em saúde do adolescente obtidos 

por esta tese, permitem que sejam feitas pesquisas correlatas. Entre as possibilidades, 

destaca-se o desenvolvimento e a validação de ferramentas técnicas que materializem a 
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avaliação da capacidade decisional em saúde do adolescente considerando o preconizado por 

um modelo teórico-normativo baseado nos direitos humanos. Faz-se necessário também 

investigar o papel e os atributos do avaliador da capacidade decisional em saúde do 

adolescente, dada a complexidade do tema e a falta de consenso sobre esse aspecto da 

operacionalização desta avaliação. Esta pesquisa se propõe como base teórico-prática para 

futuras investigações interdisciplinares que, ancoradas nos direitos humanos, possam 

aprimorar os modelos de cuidados em saúde de adolescentes, à medida que respeitem seu 

desenvolvimento no mais amplo sentido. 
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APÊNDICE C - “THE ADOLESCENT HEALTHCARE DECISIONAL CAPACITY 

ASSESSOR” PUBLICADO NA “REVISTA COLOMBIANA DE BIOÉTICA” 
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APÊNDICE E - PROPOSTA DE ATO NORMATIVO SOBRE A CAPACIDADE 

DECISIONAL EM SAÚDE DO ADOLESCENTE NO PROCESSO DE TOMADAS DE 

DECISÕES EM SAÚDE 

 

PROPOSTA DE RESOLUÇÃO 

 

Dispõe   sobre   os direitos dos adolescentes no 

contexto de tomadas de decisão em saúde. 

 

O CONSELHO NACIONAL DOS DIREITOS DA CRIANÇAS E DO ADOLESCENTES, 

no uso de suas atribuições legais e regimentais, conforme disposto na Lei nº 8.069, de 13 de 

julho de 1990, na Lei nº 8.242, de 12 de outubro de 1991, regulamentado pelo Decreto nº 

11.473, de 6 de abril de 2023, resolve:  

 

Art. 1º   Esta Resolução dispõe sobre os direitos dos adolescentes no processo de 

tomada de decisões em saúde, visando ao respeito à sua capacidade decisional, de acordo com 

as suas capacidades evolutivas e a sua vulnerabilidade acrescida em tal contexto. 

Parágrafo único.  Durante o processo de tomada de decisão em saúde, os adolescentes 

têm direito de que seus direitos humanos sejam respeitados e promovidos pelos profissionais 

de saúde. 

 

Art. 2º Para os fins desta Resolução, considera-se: 

I -  capacidades evolutivas como o as habilidades oriundas do desenvolvimento global 

gradual do adolescente, implicando no fato da idade não caracterizar um determinante 

exclusivo para o exercício pessoal dos seus direitos nos cuidados em saúde;  

II - capacidade decisional em saúde do adolescente a capacidade de tomar decisões 

relativas à sua saúde, incluindo o consentimento e a recusa de tratamentos e procedimentos; e  

III - vulnerabilidade acrescida refere-se à fragilidade ontológica em se proteger ou 

reagir adequadamente a situações de risco de dano ou de dano propriamente dito e, portanto, a 

possibilidade aumentada de ser fisicamente ou emocionalmente lesado, dado seu 

desenvolvimento em curso, quando comparado a um adulto capaz. 
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Art. 2º A capacidade decisional do adolescente na saúde envolve o seu entendimento acerca 

das informações relacionadas à decisão, levando-se em conta as suas consequências, com base 

nas seguintes habilidades decisionais: 

I – habilidade de entendimento, que consiste no entendimento das informações 

relevantes sobre a condição de saúde, o diagnóstico, às opções terapêuticas disponíveis, bem 

como os riscos e benefícios associados a cada uma delas; 

II – habilidade de apreciação, que consiste na aplicação das informações 

compreendidas à própria situação pessoal, e na avaliação como elas impactam seu presente e 

futuro, inclusive em relação a eventuais danos à saúde;  

III – habilidade de raciocínio, que implica a comparação das alternativas de forma 

ponderada, avaliando as consequências prováveis de cada escolha, considerando preferências 

e valores pessoais; e 

IV – habilidade de expressão da escolha, que consiste na comunicação da decisão, 

podendo ser feita por meios verbais ou não verbais. 

§ 1º Durante o processo de tomada de decisão em saúde de adolescentes, em se 

tratando de recusa de tratamentos ou procedimentos, a avaliação da capacidade decisional em 

saúde deve enfatizar a presença da habilidade de apreciação. 

§ 2º O profissional avaliador da capacidade decisional em saúde do adolescente deve 

fundamentar sua atuação na promoção dos seus direitos humanos, não devendo ser induzido 

por avaliações de cunho político, filosófico, moral, religioso e outros. 

§ 3º O profissional avaliador da capacidade decisional em saúde do adolescente deve 

ter graduação de nível superior na área da saúde ou outra área do conhecimento e ter realizado 

formação complementar específica para avaliação da capacidade decisional em saúde do 

adolescente. 

 

Art.3º O adolescente tem direito de participar do processo de tomada de decisão em 

saúde e de consentir ou recusar, de acordo com a avaliação da sua capacidade decisional em 

saúde, considerando fatores pessoais intrínsecos, como idade, sexo biológico, 

desenvolvimento puberal, desenvolvimento cognitivo, maturidade, cultura, experiências de 

vida, letramento em saúde, histórico de condição geral e específica de saúde, e fatores 

extrínsecos, como apoio familiar e dos profissionais de saúde, condições ambientais. 
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Art.4º O direito do adolescente de participar das decisões em saúde poderá ser 

concretizado por meio de instrumentos de tomada de decisão compartilhada. 

Parágrafo único. A tomada de decisão compartilhada é um processo colaborativo no 

qual profissionais de saúde e pacientes ou seus representantes constroem juntos a melhor 

decisão clínica possível, integrando a melhor evidência científica disponível com a vontade, 

preferências, objetivos de vida e contexto individual do adolescente. 

 

Art. 5º Quando houver dúvida sobre a capacidade decisional em saúde do adolescente, 

para preservação dos seus direitos, deve-se fazer uso de mecanismos de tomada de decisão 

apoiada.  

Parágrafo único. Na tomada de decisão apoiada, o adolescente será apoiado por uma 

pessoa de sua escolha para entender as informações e apreciá-las, bem como comparar as 

alternativas e expressar suas escolhas, sem que isso implique substituição da sua vontade. 

 

Art. 6º  Esta Resolução entra em vigor na data de sua publicação. 

 

NOME COMPLETO DO PRESIDENTE 

Presidente 
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ANEXO A - PARECER DA COMISSÃO DE ÉTICA DA FACULDADE DE 

MEDICINA DA UNIVERSIDADE DO PORTO 
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