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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 saude e responsaveis legais deparam-se com questdes bioéticas
envolvendo a tomada de decisdes em saude entre adolescentes. Para resolvé-las, as discussoes
mais recentes orbitam o equilibrio entre as capacidades evolutivas e a vulnerabilidade
acrescida tipicas deste grupo de pacientes, em didlogo com o direito humano ao respeito pela
vida privada. Enquadram-se, aqui, os direitos ao consentimento informado e o direito a recusa
de tratamentos e procedimentos. Em um contexto no qual a autonomia pessoal do adolescente
¢ colocada em discussdo, a avaliacdo do conjunto de habilidades decisionais conhecido como
capacidade decisional em saude tem potencial de ser alternativa bioética para contribuir com a
resolucdo dessas questdoes referentes aos cuidados em saude. Apesar disso, os modelos
tedrico-normativos internacionais sobre esta capacidade decisional para esta faixa etaria
disponiveis tém se mostrado insuficientes por ndo prever particularidades da adolescéncia em
consonancia com os direitos humanos, oportunizando necessarias discussdes. Com o objetivo
de ampliar os fundamentos bioéticos referentes a capacidade decisional em satde de
adolescentes em contexto de cuidados clinicos, o estudo que culminou nesta tese foi realizado.
Para atingir esse objetivo lancou-se mao de um estudo tedrico-documental, ancorado na
Convencdo sobre os Direitos da Crianca e na literatura decorrente de sua analise. Para
preencher as lacunas identificadas, esta tese discorreu sobre os direitos humanos dos pacientes
adolescentes aplicados aos cuidados em satde, com énfase no direito humano ao respeito pela
vida privada, discutiu sobre a autonomia pessoal do adolescente sob uma visao ndo apenas de
respeito mas de necessaria promogao, apresentou um modelo tedrico-normativo de capacidade
decisional em satide do adolescente baseado nos direitos humanos, bem como aportou
teoricamente os fatores que a influenciam e os principios de como avalid-la, inclusive sob a
optica das habilidades e competéncias do proprio avaliador; acrescidamente, discutiu essa
mesma capacidade quando o adolescente exerce o direito de recusar tratamentos e
procedimentos. Pode-se concluir que a presenca da capacidade decisional em satde no
adolescente, identificada apds um processo de avaliagdo baseado em evidéncias, demonstra-se
como uma alternativa, ndo apenas bioética, mas filosofica e juridica, para garantir que
decisdes em satde nessa faixa etdria sejam auténticas e, portanto, necessariamente
respeitadas. Desse modo, fica a capacidade decisional em saude estabelecida como um
parametro para o respeito as vontades e as preferéncias dos adolescentes capazes em seus
cuidados em saude, prioritariamente no que diz respeito ao exercicio do direito ao
consentimento e do direito a recusa de tratamentos e procedimentos; no caso especifico da
recusa, leva-se em conta o eventual dano a satde decorrente dela, quando entdo a capacidade
para recusar devera ser mais robusta em relacdo a capacidade para consentir. Ao final da tese,
propoe-se ato normativo regulatdrio que dispde sobre as tomadas de decisdo na adolescéncia
no contexto de cuidados em satde. Investigagdes futuras devem se dedicar para o
desenvolvimento e a validagdo de ferramentas técnicas que materializem a avaliagdao da
capacidade decisional em satde do adolescente de acordo com o arcabougo tedrico-normativo
baseado nos direitos humanos que foi apresentado.

Palavras-chave: Tomadas de decisdo. Adolescente. Bioética. Etica clinica.



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. INTRODUCAO

Qualquer estudo que se proponha a discutir alguma questao bioética sob a otica dos direitos
humanos esta assumindo a ardua responsabilidade de tocar em garantias éticas minimas que
balizam as relagdes entre as pessoas e, portanto, se propde a uma responsabilidade impar. A
motivacao 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 prética clinica didria como médico, uma proposta que nao pode ser discutida sem
tocar em questdes concernentes a bioética clinica 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 instituicdo de ensino superior no Brasil, em uma disciplina do
componente curricular chamada de “Direitos Humanos, Etica e Cidadania”. Essas
oportunidades estimularam a génese de um pensamento reflexivo que culminou com a
realizagdo do curso de doutoramento em Bioética, oferecido em um convénio entre a
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, em Portugal, ¢ o Conselho Federal de
Medicina do Brasil. Esta tese, assim como as publicagdes cientificas dela decorrentes, fazem

parte dos requisitos necessarios para concluir esta caminhada académica.

Durante séculos, no mundo todo, criancas e adolescentes, pessoas com deficiéncias, pessoas
em sofrimento mental e pessoas idosas foram erroneamente alocadas na inflexivel condi¢ao
de incapazes de tomar decisdes por si so (1). Esse posicionamento degradante tomou forma
sob a justificativa da necessidade de protecao social irrestrita oferecida pelos que os cercam,
inclusive pelo Estado. Desse pensamento e de suas consequéncias, decorre o fato de que tais
seres humanos foram total ou parcialmente excluidos da vida social, com pouco ou nenhum
espago de manifestacdo sobre suas vontades, preferéncias e perspectivas eminentemente
pessoais (1). Muito mais que isso, foram considerados individuos cujo pretexto de protegdo
sobrepoe-se a titularidade de direitos que protejam a dignidade humana. Essa problematica
também aplica-se aos cuidados em saude e refere-se a uma questao bioética cuja amplitude €
compativel com o escopo de discussdo dos direitos humanos (2); tendo em vista esses fatos,
serdo aqui discutidos elementos centrais das tomadas de decisdo: as habilidades decisionais de
adolescentes, que podem promover e resguardar direitos destes pacientes em cuidados de

saude.
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Criada para promover a cooperacdo internacional, a Organizagdo das Nagdes Unidas
encarregou-se de buscar a paz e a seguranga internacionais, promovendo a colaboragdo entre
0s paises e a resolucao pacifica de conflitos, caminho que perpassa por discutir, regulamentar
e fiscalizar, inclusive por meio de agéncias vinculadas, os direitos humanos. Documentos
como a Declaracao Universal sobre Direitos Humanos, o Pacto Internacional sobre Direitos
Econdmicos, Sociais e Culturais, o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos, a
Convencgao sobre os Direitos da Crianca e a Convencao Internacional sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, ndo apenas sdo referéncias juridicas, mas pardmetros éticos que
balizam as relacdes entre as pessoas com o Estado (3, 4, 5, 6). Faz-se men¢ao a Convengao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia de 2006 que reformulou a forma de se
compreender a capacidade juridica dos individuos nos seguintes termos: todas as pessoas,
com ou sem deficiéncia, gozam da mesma capacidade juridica (6). Decorrente desse fato,
passa-se a entender que a capacidade juridica é condi¢do universal, porque ndo se refere Unica
e exclusivamente a uma habilidade e sim a uma titularidade de direito, que todas as pessoas
devem gozar em plenitude (7). Essa titularidade esta associada ao direito de ter direitos € o
direito de exercer direitos e sera melhor discutida oportunamente. Paralelo ao conceito de
capacidade juridica, a capacidade decisional, em muitas tradi¢des juridicas conhecida como
capacidade ou competéncia mental, corresponde a um conjunto de habilidades necessarias
para a tomada de decisdes e que pode ser aplicada aos cuidados em saude em todos os ciclos
da vida de um individuo (7). Ambos os conceitos, embora distintos, s3o complementares e
acompanham as pessoas em sua trajetoria de vida, com especial importincia quando o assunto
sdo os cuidados em saude éticos, seguros e de qualidade. Esta tese aborda, com o escopo que
sera aqui apresentado, a capacidade decisional em saude para consentir ou recusar tratamentos
e procedimentos, em uma faixa etaria especifica do ciclo de vida da infancia, que ¢ a

adolescéncia.

A capacidade decisional em saude ¢ tema pouco abordado no Brasil, pais de origem do autor
desta tese. Quando se discute essa capacidade no caso de adolescentes, a incipiéncia cientifica
se expande para as investigagdes académicas no mundo todo, em especial quando se propde
fazer as reflexdes sob a 6tica dos direitos humanos. Do ponto de vista pratico, no compéndio
legal brasileiro, ndo héa ato normativo infraconstitucional que regule a capacidade decisional

de adultos em consonancia com os direitos humanos, muito menos quando a questao envolve
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criancas e adolescentes (1, 8). Em paises cujo conjunto de normas ¢ relativamente mais
evoluido nesse aspecto, como Portugal e nos paises do Reino Unido, mesmo que adolescentes
com dezesseis anos ou mais possam consentir com tratamentos e procedimentos, esse direito ¢
limitado quando se trata da recusa diagndstica ou terapéutica. H4, nesse campo, um espago a
ser preenchido por discussdes sobre o consentimento e recusa de tratamentos e procedimentos
que, como aqui se defende, depositem importancia na capacidade decisional em saude ao
ponto de tornéd-la um referencial tanto para o exercicio de direitos quanto para a possibilidade
desses mesmos direitos sofrerem interferéncias. Identificou-se, assim, a necessidade de
debates que articulem essa perspectiva a diferentes contextos juridicos e éticos, permitindo
didlogo entre o cenario brasileiro e as experiéncias internacionais. Sob essa Optica universal,
se defendera, ao longo desta tese, que ¢ a capacidade decisional em saude, solidamente
identificada por meio de ferramentas técnicas cientificamente respaldados e nao isoladamente
a idade, que serve de critério para garantir ao adolescente o respeito inequivoco pelo direito
humano ao respeito pela vida privada em seus cuidados em satde (9). A auséncia de
investigacdes bioéticas nessa area, com dados primarios ou secunddrios, colabora para a
manutengdo de situagdes paternalistas que limitam a autonomia pessoal do adolescente e,
portanto, ndo podem mais ser toleradas (1). Os impactos da ndo observancia e do desrespeito
as vontades e preferéncias do adolescente capaz do ponto de vista decisional nos seus
cuidados em saude, tendem a ser importantes, com potencial de mitigar a relacdo entre o
profissional de satide e o paciente, gerando ndo apenas frustragdo, mas também ma adesao as
proposicdes da equipe de cuidados. Dessa forma, identificar se um individuo € ou ndo capaz
de tomar uma decisdo sobre sua propria vida implica em reconhecer um conjunto de
habilidades que o credenciam para exercer sua autonomia pessoal de maneira plena (9). Como
nao poderia deixar de ser, além de uma empreitada permeada por discussdes juridicas,
filosoficas e bioéticas, a avaliacdo dessa capacidade requer também o compromisso de nao
tolher liberdades, ao mesmo tempo que se garanta que as decisdes tomadas sejam de fato uma
expressao da genuinidade do individuo (7). A dimensdo da questdo se torna ainda mais
vultosa a medida que essa avaliagdo da capacidade de tomar decisdes pode abrir caminho para
interferéncias na autonomia pessoal dos individuos adolescentes e, em ultima analise, em suas

vidas privadas.

No campo da Bioética Clinica, as questdes correlatas a autonomia pessoal, ao consentimento
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informado e a recusa de tratamentos e procedimentos vém sendo discutidas a partir da Teoria
Principialista de Beauchamp e Childress, com base na obra The Principles of Biomedical
Ethics cuja primeira edicado ¢ datada de 1979 (10). Esta teoria abrange quatro principios
norteadores: a beneficéncia, a ndo-maleficéncia, a justica e o respeito a autonomia. Conhecida
e aceita internacionalmente entre estudiosos da area, a respectiva teoria tem sido criticada
devido a sua hipossuficiéncia em discutir alguns aspectos sensiveis de problemas bioéticos
persistentes, como a oferta de cuidados em saude centrados nas perspectivas dos proprios
pacientes. Essa hipossuficiéncia seria expressa por meio do que a literatura considera como
uma falha no enfrentamento da desumanizagdo do paciente e por aceitar, em certa medida, a
restricdo da autonomia pessoal de individuos ditos incapazes, o que se convencionou chamar
de paternalismo brando (11). De interesse mais especifico desta tese, destaca-se também o
fato de que o principialismo bioético se encontra alicercado a uma perspectiva milliana de
autonomia pessoal, enquanto aqui se defende uma autonomia pessoal contextualizada; na
mesma dire¢do, destaca-se o fato do principialismo focar-se em regras obrigacionais aos
profissionais de saude e nao na titularidade de direitos do paciente (11). Cabe salientar que o
esfor¢o tedrico-pratico que culminou nesta tese ndo desejou desonerar a Teoria Principialista,
muito menos a pesquisa cientifica fundamentada nela, mas sim apresentar uma nova
perspectiva sobre a autonomia pessoal. Optou-se por discutir a questao da autonomia pessoal
sob um fundamento que parece melhor explicar as complexidades das relagdes entre os seres
humanos durante seus cuidados em saude, na forma que serd aqui paulatinamente apresentada
como autonomia como promogdo. Na tentativa de preencher a lacuna epistemoldgica da
Bioética Clinica deixada pelo principialismo bioético, iniciativas tém sido alcadas na
academia. Entre elas se destaca a chamada Bioética do Cuidado em Satde, uma incursdo
tedrico-pratica brasileira, que se alicer¢a na: (a) centralidade e a participagdo do paciente no
cuidado em saude, (b) empatia clinica e tomada de perspectiva como habilidade ética do
profissional de saude, (c) relacdo de parceria e de cuidado entre profissional de saude e
paciente ¢ (d) nos direitos do paciente (11, 12, 13, 14, 15). E nesse entendimento que as
discussdes aqui propostas ancoram seu arcabougo cientifico. Justifica-se tal escolha, por se
entender que ndo se deve apenas respeitar a autonomia pessoal do paciente, mas, sobretudo,
promové-la, ao passo que se faz o mesmo com a titularidade de direitos que por meio de
normativas internacionais, lhe ¢ atribuida. Essas normativas, expressas por tratados

internacionais como a propria Convengao sobre os Direitos da Crianca, da Organizacao das
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Nagodes Unidas, dao estofo para a Bioética do Cuidado em Saude.

Os desafios referentes a promogdo e ao respeito pelos direitos humanos aplicados aos
cuidados em satde de adolescentes sdo diversos e incluem a necessidade de um
posicionamento da Bioética Clinica enquanto area do conhecimento, incluindo a observancia
de particularidades de publico em especifico. Por isso, com o desenvolvimento da
investigacdo cientifica que culminou nesta tese, objetivou-se ampliar os fundamentos
bioéticos referentes a capacidade decisional em saude entre adolescentes em contexto de
cuidados clinicos. Por cuidados clinicos, quer-se fazer men¢do a op¢do de ndo abordar a
capacidade decisional de adolescentes para participar de investigagdo cientifica, tema que
merece dedicacdo académica especifica. Acrescidamente e pelo mesmo motivo, esta tese nao
abordard aspectos biologicos da tomada de decisdes na adolescéncia, delimitando-se pelo
escopo eminentemente bioético, com incursdes juridicas e filosoficas, apresentando questdes
morfofuncionais apenas quando se fizer imperativo. Importa esclarecer também que,
considerando que a capacidade decisional esta atrelada as decisdes cotidianas nos cuidados
em saude que apresentam complexidades e particularidades, esta tese ndo aplicara o instituto
da capacidade decisional em satde do adolescente especificamente a situagdes como
esterilizagdo definitiva ou tempordaria, gravidez, questdes sobre satde sexual e de identidade
de género, 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 demarcacdo conceitual
teorico-pratica sobre o assunto, que sirva de base para discussdes futuras justamente sobre
esses temas. Especifica-se também que, dada a origem de seu autor, optou-se por abordar
nesta tese algumas questoes focais associadas a realidade brasileira, a fim de colaborar com o
avanco dos entendimentos aplicados aquela realidade. Por fim, no transcorrer deste
manuscrito, quando mencionada a palavra criangca, quer-se fazer mencdo a, inclusive,
adolescentes, mas por respeito as fontes, optou-se por manter as expressoes originalmente

escritas.
Esta tese estd dividida em cinco capitulos que, apds esta Introdugdo, correspondem a:

Objetivos, Encaminhamento Metodologico, Resultados e Discussao e Consideragoes Finais.

O segundo capitulo apresenta os objetivos gerais e especificos do estudo aqui conduzido. O
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terceiro capitulo se dedica a apresentar o percurso metodolégico pelo qual se optou abordar a
questao da capacidade decisional em satde, um estudo tedrico-documental fundamentado nos
principios da Convengao sobre os Direitos da Crianca. O capitulo 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 legislagdo 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 a recusa de tratamentos e procedimentos; dedica-se também a uma incursio
filosofica sobre a autonomia pessoal, aplicando-a ao contexto dos cuidados em saude do
adolescente sob uma perspectiva de que esta autonomia pessoal deve ser promovida e ndo
apenas respeitada; como nao poderia deixar de ser, apresenta uma discussdo profunda e
abrangente sobre o tema principal desta tese, a capacidade decisional em satde do
adolescente, com foco direcionado em uma demarcagdo conceitual a partir das habilidades
que compodem essa capacidade e os fatores que a influenciam e sua avaliagdo; amplia as
discussdes sobre a capacidade decisional em satde do adolescente, focando-se no exercicio do
direito a recusa de tratamentos e procedimentos sob a Optica dos direitos humanos; e
apresenta uma proposta de um ato normativo que concretize a capacidade decisional em satde
na adolescéncia como uma ferramenta no processo de tomadas de decisao em saude. Essa
estrutura foi concebida de modo a construir um entendimento bioético amplo sobre a
capacidade decisional em saude do adolescente, articulando fundamentos tedrico-praticos
multidisciplinares e evidéncias cientificas ao longo do texto que segue. Espera-se, desta
forma, imprimir uma contribui¢do sélida para o avango do debate académico e social na area

e oferecer subsidios para investigacoes futuras.
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2. OBJETIVOS

Objetivo geral:
- Ampliar os fundamentos bioéticos referentes a capacidade decisional em saude entre

adolescentes em contexto de cuidados clinicos.

Objetivos especificos:

- Fornecer um modelo tedrico sobre os fatores que influenciam a capacidade decisional
em saude do adolescente e os sobre os principios de sua avaliagao.

- Alargar a discussdo sobre os fundamentos da capacidade decisional em saude do
paciente adolescente quando este recusa tratamentos e procedimentos.

- Apresentar os fundamentos bioéticos sobre um modelo tedérico-normativo baseado em
direitos humanos que dé suporte a capacidade decisional em satde do adolescente.

- Desenvolver discussdes bioéticas sobre as competéncias e responsabilidades do
avaliador da capacidade decisional em saude do adolescente.

- Elaborar uma proposta de ato normativo que reconheca e integre a capacidade
decisional do adolescente como referéncia bioética, filosofica e juridica para orientar

as decisOes em saude nessa faixa etaria.
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3. ENCAMINHAMENTO METODOLOGICO

3.1. TIPO DE ESTUDO

Trata-se de uma investigagdo classificada, quanto a sua modalidade, como um estudo teérico,
de cunho documental, com base nos principios da Convengao sobre os Direitos da Crianca -
CDC e nos referenciais de Albuquerque (7) e Eler (1). Alicercou-se o trabalho no
entendimento de bioética clinica, disposto pela Bioética do Cuidado em Saude, cuja dimensao
substancialista compreende (a) a centralidade e a participagdo do paciente no cuidado em
saude, (b) a empatia clinica e tomada de perspectiva como habilidade ética do profissional de
saude, (c) a relacdo de parceria e de cuidado entre profissional de satde e paciente e (d)
direitos do paciente (11, 12, 13, 14, 15). Optou-se por ndo 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 a titularizacao
dos direitos dos pacientes no contexto de seus cuidados em satde, eixo central desta

investigagao (10, 11).

3.2. DESENHO DO ESTUDO E METODOS

Foi realizada uma avaliagao organizada de documentos impressos e eletronicos, para produzir
um significado tedrico-pratico e desenvolver um conhecimento cientifico original a partir de
reflexdes bioéticas baseadas no referencial teérico dos Direitos Humanos - DHs. Optou-se por
adotar uma postura epistemoldgica do tipo fenomenologica ao analisar os documentos e seus
conteudos, inferindo interpretagdo objetiva e subjetiva sobre os mesmos (16). Quanto aos
tipos de documentos, foram analisados conteudos de livros, artigos de revistas académicas e
documentos institucionais de interesse, tais como aqueles vinculados a bases de dados
qualificadas por métricas bibliométricas reconhecidas, como a Biblioteca Virtual em Saude
Brasil®, Sistema Online de Busca e Analise de Literatura Médica®, Science Direct®,
Scopus®, Web Of Science® e também aos sites de instituigdes internacionais como da
Organizagao das Nagdes Unidas - ONU e da Organizacdo Mundial da Satde - OMS, e suas

agéncias vinculadas.
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A pesquisa foi executada em duas etapas, seguidas da confec¢@o de relatério, a saber: sele¢do
de documentos e analise tematica reflexiva (17). Os documentos foram eleitos de acordo com
a qualificacao cientifica de quatro fatores: autenticidade, credibilidade, representatividade ¢
significado (16). A autenticidade foi analisada por meio avaliacdo de sua consisténcia
cientifica, ou seja, se o estudo apresenta caracteristicas metodoldgicas que o enquadrem como
sendo oriundo de uma pesquisa de fato; a credibilidade foi avaliada a partir da identificagdo
da insuspeicdo de seus autores, considerando seu histérico de producao e a vinculagdo com
instituicdes de pesquisa; a representatividade, por sua vez, foi determinada pela relagcdo da sua
importancia para o tema, bem como o seu esgotamento de uso para discussao académica ou o
contrario; por fim, o significado do documento foi avaliado referente ao valor nominal do
mesmo no contexto da bioética clinica. A analise tematica reflexiva foi feita de modo a
considerar a subjetividade do investigador como um recurso cientifico, ao discutir, sob a
optica da bioética e dos DHs, fendmenos, eventos e conceitos encontrados (17). Foi adotada
uma visao reflexiva sobre o objeto do estudo que seja compativel com a visdo de que existem
problemas bioéticos que nao 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
situacdes (2). Para tanto, atentou-se a fatores sociais, politicos, culturais e econdomicos que

influenciam as perspectivas bioéticas contemporaneas.

Para reduzir o impacto de possiveis vieses nos estudos que fundamentam esta tese, foram
analisadas minuciosamente informagdes provenientes de pesquisas com diferentes métodos,
incluindo  abordagens qualitativas, quantitativas e oriundas de investigacdes
tedrico-documentais como a que se propoOs realizar. Sempre que o numero de documentos
disponiveis permitiu, realizou-se a triangulacdo de dados - envolvendo multiplas fontes,
métodos e pesquisadores, com o objetivo de gerar conhecimento indutivo empirico e evitar
que as conclusdes refletissem apenas uma perspectiva cientifica (18). Ressalva-se, contudo,
que, especificamente nas discussdes bioéticas sobre as competéncias e responsabilidades do
avaliador da capacidade decisional em saude do adolescente, essa triangulacdo ndo pdde ser

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

A amostra dos documentos analisados compo6s um banco de dados, estruturado por meio de
amostragem intencional tedrica, na qual ndo se pode determinar o nimero de documentos que
um pesquisador deve selecionar antes de iniciar o estudo (18). Os documentos utilizados para
discussdo tedrico-documental encontram-se listados nas referéncias desta tese. A saturacdo
atingida pela procura de documentos foi considerada quando houve o desenvolvimento da
percepcdo de uma visdo consistente sobre o assunto em questdo e quando os pesquisadores

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

3.4. LOCAL ONDE O PROJETO FOI EXECUTADO

O estudo foi desenvolvido no ambito da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto -
FMUP. As discussoes foram conduzidas com encontros entre os investigadores realizados por

meio de videoconferéncia, utilizando a rede mundial de computadores.

3.5. PROCESSO DE RECOLHA DA INFORMACAO

Os documentos de instituigdes internacionais como da ONU e da OMS, e suas agéncias
vinculadas, foram buscadas a partir do acesso a seus enderecos eletronicos na rede mundial de
computadores. Parte dos documentos pré-existentes, de interesse desta investigacdo, foram
buscados nas bases de dados mencionadas em se¢do especifica, de acordo com a forma
descrita abaixo, seguido do download dos mesmos e sua cataloga¢ao, identificando o ano de
publicacao, o sobrenome do autor principal, o titulo 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 16gicos amplos, a fim de se aumentar o escopo da busca. Em seguida,
foram aplicados os critérios de qualificagdo cientifica também j& mencionados em secao

especifica e por fim, a formagdo do banco de dados da investigacao.
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Tabela 1. Bases de dados, cadeias de caracteres e operadores 16gicos utilizados para formacao

de um componente do banco de dados da investigagao.

Biblioteca Virtual em Saude Brasil®

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

Sistema Online de Busca e Analise 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. FORCAS E FRAQUEZAS DO ESTUDO

Entre as forcas do estudo realizado, destaca-se a forma discreta da pesquisa, o0 método
econdmico e o fato de que o mesmo tem origem em dados estaveis, ou seja, que nao sao
afetados pela presenga do investigador, como ¢ o caso de pesquisas de campo, com
modalidades de investigacdes quantitativas ou qualitativas, a saber, entrevistas ou
observagdes. Do mesmo modo, a auséncia do investigador em campo evita que haja influéncia
de sua etnia, sexo bioldgico, idade ou classe social perante os sujeitos da pesquisa e suas
eventuais colaboracdes ou abstencdo em fazé-las. Ainda, o estudo documental permite que os
investigadores tenham acesso a dados que, recolhidos com outro método, exigiram

consideravel esforgo fisico e temporal e podem ser analisados a posteriori dessa condi¢ao. Em
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relacdo as fraquezas, ha o fato de que os documentos analisados, mesmo que revisados por
pares ou entdo aqueles oriundos de organizagdes sociais ou governos, estejam alinhados aos
valores ou objetivos de quem os escreveu, podendo incorrer em algum nivel de seletividade
tendenciosa, o que foi superado pelo método critico da anélise dos documentos encontrados.
Por fim, a investigacdo com textos pré-existentes envolve trabalhar com dados limitados, ou
seja, os investigadores tém que ajustar os seus interesses ou questdes de investigagdo com
base nas informacdes disponiveis; deparou-se com tal limitagcdo em relagdo ao mapeamento
das ferramentas de avaliagdo da capacidade decisional em saide na adolescéncia cuja
abordagem que estava inicialmente prevista no projeto de investigagdo mostrou-se pouco
eficaz, e ndo permitiu uma incursao cientifica tdo profunda quanto se previu. A luz do que se
encontrou na literatura sobre o assunto € possivel que uma revisao de escopo sobre tais
ferramentas colabore com superar a incipiéncia no tema especifico, o que extrapola a incursao
metodoldgica proposta por esta investigacdo; tal empreitada, em paralelo a esta tese, mas
ainda no ambito do curso do Programa Doutoral, tem sido realizada pela equipe de

investigacao (20).

3.7. CONSIDERACOES ETICAS

A utilizagdo de documentos pré-existentes como forma de dados brutos a serem analisados
levanta preocupacgdes éticas menores que nas pesquisas de campo, haja vista que os registros
geralmente sdo de dominio publico, ou seja, estdo disponiveis para qualquer pessoa examinar
e, em se tratando de amostra composta por seres humanos, sdo protegidos pela
confidencialidade que lhes ¢ de direito. Outrossim, no caso de autores de livros e artigos
publicados em jornais e revistas especializadas, ¢ de conhecimento dos mesmos que sua
producdo estard disponivel & comunidade académica e, desse modo, passivel de constante
contestacdo em nivel de forma e conteudo. Em contraponto, no sentido de mitigar eventuais
conflitos de interesse nos documentos estudados, os investigadores elencaram somente
estudos cujo financiamento monetario ou intelectual estejam bem delimitados aos parametros
de integridade cientifica (21, 22). Eventuais contetidos oriundos de percepg¢des de criangas 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 Comissdo de Etica da FMUP e recebeu opinido
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favoravel por meio do Parecer 248/CEFMUP/2024 (Anexo A).

3.8. IMPLICACOES PARA A SAUDE DAS POPULACOES

No Brasil ndo ha tratamento normativo que caracteriza o adolescente enquanto sujeito de
direitos em seus proprios cuidados em satde, inclusive, mas nao tdo 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 a recusa de tratamentos e procedimentos (1). Do ponto
de vista internacional, os modelos tedrico-normativos existentes que sustentam o exercicio
desses direitos sdo insuficientes e pouco aplicados as particularidades dos adolescentes (1, 23,
24, 25, 26). Por esses motivos, ¢ muito comum que esse publico ndo tenha suas perspectivas
consideradas durante o processo de tomadas de decisao sobre seus proprios cuidados, a
revelia do que preconiza a CDC. O estudo da capacidade decisional em saude tem potencial
de ampliar a discussdo sobre o papel do adolescente nas decisdes em sua propria saude,

realizando seus direitos a partir da concepgao de titular de direitos que €.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo, serdo apresentados concomitantemente os resultados da investigacdo e a
discussdo dos mesmos, como ¢ caracteristico do tipo de estudo aqui conduzido. Optou-se por
fazer isso porque, no contexto de um estudo tedrico-documental, a exposicdo conjunta a
analise favorece a fluidez argumentativa e permite que as evidéncias encontradas sejam
imediatamente situadas em seu significado teorico, contribuindo para uma leitura consistente
do fendmeno investigado, no caso, a capacidade decisional em satde do adolescente. Assim,
aqui o adolescente sera apresentado como sujeito de direitos nos seus cuidados em satde, com
foco sobre o direito humano do paciente ao respeito pela vida privada, bem como sera feita
uma incursao bioética e filosofica sobre a autonomia pessoal e uma discussao profunda e
abrangente sobre o conteudo filosofico e juridico da capacidade decisional em satide do

adolescente.

A execucdao da investigacdo que deu origem a esta tese, bem sua a publicacdo de artigos
cientificos originais concernentes a ela fazem parte dos critérios para admissdo de provas
publicas 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, namero 02 do Jornal de Pediatria, periddico
inscrito sobre o International Standard Serial Number - ISSN pelo codigo 1678-4782
(Apéndice 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,
numero 04 do mesmo Jornal de Pediatria (Apéndice B). Ressalta-se que, o Journal Impact
Factor - JIF do Jornal de Pediatria, no ato de ambas publicacdes era igual a 2,5 e estava
localizado no primeiro quartil da classificacdo do Journal Citation Reports - JCR elaborado
pela Clarivate Analytics®. O terceiro artigo, nominado “7The adolescent healthcare decisional
capacity assessor” foi publicado no volume 20, nimero 02, da Revista Colombiana de
Bioética, cujo JIF no ato do da publicacdo era de 0,1 e estava localizado no quarto quartil do
JCR (Apéndice C). O quarto artigo, nominado “Between personal autonomy and adolescents’
healthcare decisional capacity: The Human Rights Theoretical-Normative Model” foi
submetido para avaliagdo na mesma Revista Colombiana de Bioética, cujo JIF no ato da

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

As reflexdes aqui presentes t€ém como intuito identificar o adolescente como sujeito de
direitos. A se¢do se inicia com a construcdo historica dos movimentos que culminaram na
CDC, perpassa pela experiéncia brasileira no que diz respeito aos direitos da crianca e do
adolescente e finaliza discutindo questdes relativas ao respeito pela vida privada desse sujeito,
tema de fundamental importancia para construgdo da proxima secdo que, por sua vez,

abordard a autonomia pessoal do paciente.

No decorrer ndo apenas desta secdo, mas da tese como um todo, serdo considerados DHs, as
exigeéncias €ticas minimas que protegem a dignidade humana nas relagdes entre as pessoas e
delas com o Estado, sendo considerados universais, indivisiveis e interdependentes entre si
(28). Por dignidade humana, entende-se o valor intrinseco de cada pessoa devido ao fato de
ser humano, constituindo-se como um valor ontologico universal (29). O rol de DHs pode ser
tradicionalmente agrupado em duas dimensdes e serdo aqui considerados desta forma: os
direitos civis e politicos (como o direito a vida, direito ao respeito pela vida privada, direito a
liberdade e a seguranga pessoal, direito ao acesso, em condi¢des de igualdade, as funcdes
publicas de seu pais e outros) e os direitos econdmicos, sociais e culturais (como direito ao
trabalho, direito a nivel de vida suficiente para assegurar ao individuo e a sua familia a saude
e o bem-estar, principalmente a alimentacdo, ao vestuario, ao alojamento e a assisténcia
médica, entre outros) (28). O referencial teérico dos DHs como aqui serdo considerados
abarca os instrumentos normativos no ambito internacional, tais como convengdes, pactos e
declaragdes, como o Pacto Internacional sobre Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais -
PIDESC e o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e Politicos - PIDCP (3, 4). Esse
arcabougo se completa em um ambito jurisprudencial internacional, constituido pelas decisdes
dos orgaos de monitoramento dos DHs da ONU e dos Sistemas Europeu, Interamericano e

Africano dos DHs e que ndo serdo aqui abordados.

Entender-se-a também que, aplicando esses direitos basilares aos cuidados em saude, eles
passam a ser chamados Direitos Humanos dos Pacientes - DHPs, que se tratam de direitos
inerentes a todos os seres humanos sob cuidados em satde (30). Os DHPs sdo alicercados em

quatro pilares, a saber: Principio do Cuidado Centrado no Paciente, Principio da Dignidade
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Humana, Principio da Autonomia Relacional e Principio da Responsabilidade dos Pacientes
(30). A excecdo no que tange a autonomia pessoal, esses principios nao sdao objeto de estudo
pormenorizado desta tese e podem ser encontrados em detalhes na sua fonte (30). Cabe neste
momento ressaltar que esses principios refletem o reconhecimento de que as pessoas,
inclusive enfermas, tém o direito de ser protagonistas de sua vida e, portanto, da conducao dos
seus cuidados em saude. Derivados dos DHPs, encontram-se os Direitos dos Pacientes - DPs,
que se referem aos direitos, previstos ou nao nas legislagdes nacionais, que buscam proteger
de modo mais especifico os pacientes, balizando o processo de cuidado em satide ao indicar
para o profissional da 4rea o comportamento ético-juridico mais adequado frente a situagdes
diversas. Para exemplificar, o DH ao respeito pela vida privada, é previsto no Pacto
Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos - PIDCP (3). Conceitualmente, pode ser
aplicado aos cuidados em saude, tornando-se assim o chamado DHP ao respeito pela vida
privada, que se desdobra em inimeros 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 nao, em relagdo a seus cuidados em saude, salvo em situagdes de
risco de morte ou em que esteja incapaz de consentir e (¢) o direito de ndo realizar tratamentos

ou procedimentos (30).

Na tentativa de delimitar as discussdes aqui presentes, convém deixar claro que, apesar da
CDC nao explicitar o conceito de adolescéncia ou adolescente, o Comentario Geral n. 20 do
documento, que versa sobre a implementacdo dos direitos da crianca durante sua
adolescéncia, categoriza este publico entre as idades de dez e dezoito anos, delineando, desse
modo, a faixa etéria sobre a qual se debruca este estudo (31). Como nao poderia deixar de ser,
inclusive também pelo fato que a adolescéncia ¢ tecnicamente um periodo da infancia, as
discussdes sobre a origem dos direitos do paciente adolescente ¢ a mesma do paciente crianga.
Para ser mais fiel ao percurso histdérico que se pretende delinear ao longo desta se¢do, quando
levantadas bases historicas dos direitos desse publico, optou-se por manter a mencgao a

criang¢a, 0 que em observancia ao escopo desta tese, quer se referir também ao adolescente.
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4.1.1 PERSPECTIVA HISTORICA INTERNACIONAL

Na tradicao histdrica ocidental a ideia de direitos das criangas era nao apenas inexistente, mas
claramente inimaginavel em detrimento da autoridade parental, at¢ meados do século XVII
(1). Isto se deve a basilar e dominante estrutura de direito romano sobre a qual essa sociedade
estava alicercada, e que considerava a crianca uma propriedade de seus genitores (1). Somente
no inicio do século XVIII as criangas tornaram-se foco de novas perspectivas, quando
emergiram na Europa Ocidental ideias embrionarias sobre DHs, a exemplo da Declaragdo de
Direitos de 1689, elaborada pelo parlamento inglés apds a Revolucdo Gloriosa (1688) e a
Declaragdo dos Direitos do Homem e do Cidaddo de 1789, elaborada pela Assembleia
Nacional Constituinte da Franga durante a Revolucao Francesa (1789-1799) (32, 33). A
contribuicao desses documentos para o que posteriormente viriam a se chamar DHs estd em
edificar uma ponte com efeito de transi¢do entre um periodo no qual a sociedade e os modos
de producgdo (ou seja, os sistemas econdmicos entdo vigentes) ndo viam as pessoas como
titulares de direitos, para uma sociedade que passaria a valorizar essa questao primordial para

0 convivio social.

No que tange especificamente a criangas, ¢ atribuido a Thomas Spence (1750-1814),
advogado e ativista inglé€s, a primeira mengao ao termo direito, por meio do texto Direito das
Criangas (do inglés britanico, 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 criangas tém direito a uma parte igual dos recursos e da terra, criticando as
desigualdades economicas e sociais da época. O texto foi veiculado como um panfleto
politico, parte do movimento mais amplo de Spence pela reforma agraria e pela distribuigao
equitativa de riquezas e ndo exatamente de um movimento em dire¢do aos DHs. Desse modo,
ao contrario do que se pode intuir, o titulo do documento ndo manifesta a amplitude da

expressao na atualidade, mas requer registro devido seu pioneirismo.

Nessa mesma janela da historia, desta vez do ponto de vista do pensamento filosofico, John
Locke (1632-1704) e Jean-Jacques Rousseau (1712-1788), sdo considerados os primeiros
pensadores a se preocuparem com o ser humano durante a infincia enquanto etapa do

desenvolvimento humano, desta vez sob a perspectiva da educagdo (1). Locke afirmou em sua
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obra Ensaio acerca do Entendimento Humano (1689) que a crianga nascia como uma “folha
em branco” ou uma “tabula rasa”, sem bondade ou maldade, mas capaz de se aperfeicoar por
meio da educacdo formal (1). Refere-se ao pressuposto de nao haver ideias inatas ao
individuo, mas essencialmente oriundas do conhecimento experiencial. Esse entendimento
trouxe uma inovag¢do na perspectiva sobre a infancia: a ideia de que esses seres humanos
devem ser tratados com bondade, ou seja, com um trato benevolente, cuidadoso, para
desenvolverem bom carater e habilidades sociais. Nessa etapa decisiva do desenvolvimento
humano, a mente poderia ser moldada por meio da experiéncia social. Rousseau, por sua vez,
em sua obra Emilio, ou Da Educa¢do (1762), defendeu uma bondade inata da crianga, que
poderia também ser conservada e polida por meio da educagdo formal (1). Para Rousseau, a
infancia seria uma etapa natural da vida, com valor e caracteristicas particulares, que deveria
ser vivida naturalmente, permitindo um desenvolvimento gradual. Entre as diversas criticas e
divergéncias entre essas obras fundamentais, destaca-se o entendimento de Locke de que a
crianga seria um adulto em construgdo, um “adulto-a-ser”, veementemente criticado por
Rousseau, que defendia algum nivel de particularidade intrinseca da crianga (1). Oriundos de
um ambiente eminentemente académico, nenhuma dessas obras representa de fato a defesa
pela titularizacdo de um direito referente a crianca, mas suas percep¢des sobre a infancia
promovem um ambiente no qual o tratamento convencional conferido a elas passou a ser

questionado.

No século XIX, a ideia de direitos da crianca avancou, todavia, de uma maneira desarticulada,
assumindo o Estado e a sociedade uma postura limitada a protecdo da infincia (1). Desse
modo, evoluiu-se de um entendimento de que a crianga era objeto de posse dos genitores, para
um cenario no qual passou a ser objeto de protecao 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 preocupacdo relevante naquele periodo de intensas
transformagdes em relacdo ao modo de producao (sistema econdmico) da sociedade (1). De
modo pioneiro, leis que regulavam o trabalho infantil foram promulgadas na Inglaterra,
Franga e no ja extinto Reino Alemao da Prussia, no sentido de proibir o trabalho infantil entre
criangas muito pequenas e a redu¢do da carga hordria em relagdo aquela cumprida por um
adulto (1). Paralelamente as preocupagdes com o trabalho infantil surgiram proposigdes

relacionadas a educagdo formal, sendo a iniciativa da propria Prassia que tornava a educagao
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primaria obrigatoria, reconhecidamente pioneira (1). Nesse contexto surgiu o que se
convencionou chamar de prote¢do social da infdncia pelo Estado, politica que mesmo
limitada do ponto de vista da titularidade de direitos, trouxe a consciéncia de assegurar

direitos as criangas visando a protecdo contra violagdes fisicas.

Posteriormente, ja no final do século XIX, as revisdes sobre as ideias de infincia e o
desenvolvimento infantil, criaram um ambiente propicio para o desenvolvimento da
concepgdo de direitos da crianga e tiveram seu auge, quando em 1919, a Liga das Nagdes
instituiu o Comité de Prote¢dao da Infancia (1). Em seguida, no século XX, conhecido como o
“século da crianca”, viu-se acontecer o primeiro desenvolvimento sistematico de programas e
campanhas pelos direitos das criancas, expressos por meio de movimentos de prote¢ao que,
aos poucos, se direcionaram para a ideia de que elas passariam a ser sujeitos de direito (1). O
aporte filosofico e tedrico-pratico veio por meio de obras como O século da crianga em 1900,
da intelectual sueca Ellen Key (1849-1926) e O direito da crianga ao respeito em 1929, do
médico polonés Janusz Korczak (1878-1942). Ambas as obras tém carater visionario e
pavimentaram um caminho em dire¢do ao reconhecimento da crianga enquanto sujeito de
direitos, delimitando uma extensdo teodrica da prote¢do social do Estado na forma de tratar a

infancia.

Mais tarde, assentados pela Declaragao dos Direitos da Crianga de 1959, da Liga das Nagdes
Unidas e pela propria CDC de 1989, os direitos das criangas tornaram-se exigéncias éticas
minimas para o trato dos seres humanos nessa etapa da vida. Cabe salientar que a Declaragao
dos Direitos da Crianca de 1959, também chamada de Declaracao de Genebra, ¢ conhecida
como a primeira declaragao de direitos adotada por uma organizagdo intergovernamental,
precedendo em vinte e quatro anos a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos - DUDH
(1). A Declaragao dos Direitos da Crianga estabelece principios do entendimento da crianga
enquanto sujeito de direitos e destaca, em uma perspectiva oriunda do desejo de protecao
decorrente da Primeira Guerra Mundial (1914-1918), em traducdao livre para lingua
portuguesa falada no Brasil: (a) a humanidade deve a crianga o melhor que ela pode receber,
(b) a crianca deve receber os meios necessarios para se bem desenvolver, (¢) os cuidados
bésicos, de alimentacdo e satde, devem ser fornecidos a todas as criancgas, (d) a crianca tem

primazia em receber cuidados em tempos de dificuldade - referindo-se a eventuais conflitos
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sociais armados e (e) a crianga deve ser protegida contra todas as formas de exploragdo (34).
Dois entendimentos merecem destaque, na forma que segue. Primeiro, diferentemente da
tipologia obrigacional dos Estados vinculadas aos DHs na atualidade, a Declaracao referida
afirma que os responsaveis por cumprir as disposicdes do documento ndo seriam entdo o
Estado, mas os homens e mulheres que compdem a sociedade. Em segundo lugar, o
documento, a despeito da evolugdo social anteriormente descrita, ainda enxergava o direito da
crianca como meramente associado a sua prote¢ao. Apesar da Declaragdo intitular-se de
direitos da crianga, sua principal preocupa¢do foi o atendimento das necessidades sociais e
psicologicas em tempos de poOs-guerra, estando mais alinhados com uma linguagem de

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

Com o fim da Segunda Guerra Mundial (1939-1942), a recém-criada ONU assumiu a fun¢do
de manuten¢do da paz mundial e aos poucos agregou fungdes politicas, econdmicas e sociais
que culminaram em documentos, com ou sem carater de obrigagdo de cumprir por parte dos
Estados-membros (1). Destaca-se entre estes documentos, a Declaracdo Universal sobre
Direitos Humanos - DUDH, elaborado pela Comissdao de Direitos Humanos do Conselho
Econdmico e Social, sob a presidéncia da entdo primeira dama americana Anna Eleanor
Roosevelt (1884-1962), adotada pela Assembléia Geral da ONU em 1948 (35). Apesar de seu
estatuto formal nao vinculante - o que significa ndo haver obrigacdo formal de cumprir, a
DUDH tornou-se o padrao universal de DHs e apresenta uma série de elementos de interesse
para garantia de direitos das criangas e de suas familias, em seus artigos 12, 16.3 e 26.3; por
exemplo, esses artigos enunciam, a saber: “Ninguém sofrerd intromissoes arbitrdrias na sua
vida privada, na sua familia, no seu domicilio ou na sua correspondéncia, nem ataques a sua
honra e reputagdo. Contra tais intromissoes ou ataques toda a pessoa tem direito a prote¢do
da lei.” (art. 12); “A familia é o elemento natural e fundamental da sociedade e tem direito a
protecdo desta e do Estado.” (art. 16.3); “Aos pais pertence a prioridade do direito de

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

Entre 1946 e 1958, a ONU por meio de seus organismos internos com interlocucao social,
elaborou e em 1959 adotou, uma segunda versdo da Declaracdo dos Direitos da Crianga,
incorporando, desta vez, uma linguagem de direitos propriamente ditos, novamente, sem

carater vinculante apesar de ter sido aprovada na forma de resolugdo pela Assembleia Geral
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(1). De acordo com a versao de 1959 da Declaracdo, toda a crianga tem direito a um nome e
uma nacionalidade; tem também direito a nutricao, habitag¢do, recreagdo e cuidados em saude
adequados, entre outros (36). Esse documento foi a0 mesmo tempo ambicioso, por assumir
uma linguagem juridica de direitos e cauteloso, a0 ndo adotar pardmetros claros sobre a
protecdo infantil em relacdo a exploragcdo do trabalho (1). No interim entre 1959 e 1979,
quando se iniciou nova discussdo sobre os direitos das criangas por meio da propria 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
Economicos, Sociais e Culturais - PIDESC ¢ o Pacto Internacional sobre Direitos Civis e
Politicos - PIDCP (3, 4). Promulgados pela ONU em 1966 ¢ em vigor desde 1976,
estabelecem um conjunto abrangente de DHs, incluindo disposi¢des especificas para a
protecdo das criancas e adolescentes. O PIDESC assegura o direito a educagdo, salde,
alimentacdo e condi¢des dignas de vida, reconhecendo a especial vulnerabilidade das criancas
e a necessidade de protecdo contra a exploracdo econdomica e social. O PIDESC ¢ claro ao
determinar, por exemplo, que medidas especiais de protecao e assisténcia devem ser tomadas
em favor de todas as criangas e adolescentes, sem qualquer discriminagdo por motivo de
filiacdo ou outra condi¢do, denvendo eles ser protegidos contra a exploragdo econdmica e
social (art. 10, §3°). Ja o PIDCP reforga os direitos civis e politicos das criangas, garantindo
protecao contra discriminagdo, violéncia e tratamento desumano, além de assegurar o direito
ao nome, nacionalidade e medidas especiais para criancas em conflito com a lei. Sao
dispositivos legais de interesse do PIDCP os que se mencionam agora: protege a infancia ao
garantir que “ninguém podera ser arbitrariamente privado de sua vida", o que se relaciona,
inclusive, mas ndo tdo somente, com a protecdo contra infanticidio e outras ameagas a vida
infantil (art. 6); embora ndo especifico para a infancia, o conteudo aplica-se as criangas,
protegendo-as contra maus-tratos, incluindo violéncia fisica e psicologica (art. 7); determina
que nos processos judiciais contra menores de idade, deve-se ter em conta a idade e a
necessidade de promover sua reabilitacdo (art. 14, §4°); ressalta que a familia ¢ o ntcleo
natural e fundamental da sociedade e deve ser protegida pelo Estado, garantindo um ambiente
adequado para o desenvolvimento das criangas (art. 23); e, por fim, sublinha que toda crianca
tera, sem discriminacdo alguma quanto a raga, cor, sexo bioldgico, idioma, religido, origem
nacional ou social, posicdo econdmica ou nascimento, direito as medidas de protecdo que a

sua condi¢do de menor requer, por parte da sua familia, da sociedade e do Estado (art. 24).
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Cabe sublinhar que para que possam ser de fato validados em seus respectivos paises, 0s
tratados da ONU precisam de uma ratificagdo 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 promulgacdo do Poder Executivo por meio dos Decretos Federais 591/92 e 592/92 (37,
38). Em relagdo a esses diplomas legais, cabe, por fim, delimitar ainda outra contribuicao
deles decorrentes: o Comentéario 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 trés tipos de obrigagdes: respeitar, proteger e realizar (39). Essa
tipologia €, até hoje, o modelo adotado na teoria dos DHs para classificar os deveres do
Estado em relagdo a estas exigé€ncias €ticas minimas. O descumprimento de qualquer uma

dessas trés formas de obrigacao configura violagdo do DH em questao (1).

Apesar de pioneiras, as iniciativas que orbitavam a titularizacdo de direitos especificos e
legalizados para criangas aqui registradas ndo tinham obrigagdo de cumprir. Foi quando em
1979, ano proclamado pela ONU como Ano Internacional da Crianca, os Estados contrarios a
elaboracdo de um instrumento juridico vinculante, retiraram essa objecdo e as tratativas para
elaboracdo de uma conveng¢do, desta vez com obrigacdo de cumprir, se fizeram possiveis. A
adocdo desse documento pela Assembléia Geral da ONU, posteriormente chamado de CDC,
foi precedida de longos debates que buscaram dirimir as diferentes visdes dos
Estados-membros sobre a infancia e, ao mesmo tempo, estabelecer uma gama de direitos que
traduzisse uma perspectiva centrada na crianga (1). Assim como nas incursdes anteriores, esse
documento teve um processo de elaboragdo embaracado pela necessidade de equilibrar
praticas tradicionais, particularidades culturais e propostas radicais de empoderamento infantil
(1). Diferengas econdmicas, sociais, culturais e politicas das nag¢des produziram conflitos,
dificultando a conciliagdo das visdes a proposta em curso, bem como aos direitos que
deveriam ser incluidos nela (1). O processo de negociacdo da CDC foi considerado
democratico e um ganho positivo do ponto de vista processual legislativo, haja vista a
quantidade de entidades ndo-governamentais e da sociedade civil organizada que participaram
da redugdo a termo dos acordos propostos, convergindo para entendimentos minimamente
razoaveis sobre os interesses das criangas e, portanto, dos adolescentes (1). Deu-se, entdo, em
1989 a aprovagdo e promulgacio da CDC que, considerando o numero de direitos

substantivos previstos, ¢ o maior tratado de DHs em vigor desde que se tem noticia (1). Data
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hoje, dentre todos os Estados-membros da ONU, apenas os Estados Unidos da América ndo
ratificaram a CDC, apesar de terem assinado o tratado que deu origem a ela. O Sudao do Sul
foi o ultimo pais a ratificar a CDC, em 2015. Esse tipo de ratificagdo semi-universal € impar

em tratados de DHs, pois confere a CDC consideravel forga politica, legal e moral (1).

Em suma, a construcao historica do reconhecimento da crianga como titular de direitos tem
origem no inicio do século XIX, a partir da compreensdo de que a infancia possui
particularidades que a diferenciam da idade adulta. Em seguida, devido a mudanca no modo
de produgdo (sistema econdmico) e o €éxodo urbano na Europa Ocidental tipicos do século
XX, a infancia passou a ser vista como objeto de prote¢ao em relagdo ao trabalho. O proximo
marco histérico refere-se propriamente a promulgacdo da CDC, este sim um instrumento
legal, oriundo de discussdes politicas e sociais direcionadas para o entendimento da crianca
como titular de direitos. A CDC previu, pela primeira vez no ambito dos DHs, a crianga e,
portanto, o adolescente enquanto sujeito de direitos, modificando a antiga percep¢do de que
eles seriam apenas propriedade dos seus genitores e/ou objeto de protegdo do Estado. Sob
uma perspectiva dimensional, a CDC abrange uma gama de direitos civis e politicos que sdo
de aplicacdo imediata, como é o caso dos artigos 13, 14, 15; inclui também direitos
econdmicos, sociais e culturais de realizacdo progressiva, como € o caso dos artigos 24, 26 ¢
27. Em uma perspectiva funcional, a literatura especializada da conta de separar os artigos da
CDC em trés grupos que incluem: direitos de participagdo em decisdes que afetam seu
destino, direitos de prote¢cdo contra discriminagdo e todas as formas de exploragdo e
abandono e direitos provisio de cuidados visando ao atendimento de suas necessidades
bésicas; alguns autores seccionam os direitos de protecdo em direitos de protecdao
propriamente ditos e os direitos de prevengdo, na tentativa de tornar mais visiveis estes
ultimos (1, 38, 39). Qualquer que seja a forma de enxergar o conteudo, entende-se tratar de
abordagens complementares e igualmente necessarias para dar o grande espectro politico,

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

Com o objetivo de interpretar e esclarecer os artigos da CDC fornecendo diretrizes para sua
implementag¢do, o Comité dos Direitos da Crianga da ONU vem elaborando os chamados
Comentarios Gerais. Entre 2001 e 2023, somam-se vinte e seis documentos cujas

contribuicdes de interesse desta tese agora serdo elencadas. De acordo com o Comentario
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Geral n. 5, datado de 2003, os principios da CDC sdo os seguintes: ndo discriminagdo das
criangas, observacdo dos melhores interesses das criancas, direito das criancas a vida,
sobrevivéncia e desenvolvimento e direitos das criangas de participa¢do de acordo com suas
capacidades evolutivas (8, 42, 43). Estes quatro fundamentos sustentam as demais previsdes
legais da CDC, proveem uma estrutura forte para uma perspectiva centrada na crianga € no
adolescente e encontram-se repisados no Comentario Geral n. 20 (1, 31). Em especial,
destaca-se de relevancia para as discussdes que aqui se propdem, a consideracdao sobre as
capacidades evolutivas das criangas e, portanto, dos adolescentes; este entendimento enxerga
a autonomia pessoal deste publico a partir de suas habilidades em construgdo e ndo
exatamente um marco temporal, como ¢ a idade; quer-se fazer men¢ao a uma capacidade que
tende a se aperfeigoar dia a dia, conforme suas experiéncias pessoais € desenvolvimento na
maior acep¢ao possivel da palavra (44). Portanto, para fins desta tese entende-se por
capacidades evolutivas, descritas no artigo quinto da CDC, uma evolucdo gradual das
habilidades decisionais na infincia, em seu mais amplo sentido. Este conceito corresponde ao
reconhecimento do adolescente enquanto sujeito ativo em seu proprio desenvolvimento, que
ocorre gradualmente, conforme o desenrolar de suas habilidades e ndo depositando na idade
um determinante exclusivo para o exercicio pessoal dos seus direitos (5, 8, 45). Ele também
implica na transferéncia progressiva de responsabilidades referentes as tomadas de decisdes
de seus responsaveis legais em direcdo ao proprio individuo e o posiciona como sujeito de
direitos (1). Tem especial impacto quando se aplica ao adolescente a medida que ele se torna
um DHP, o chamado DHP a consideragdo por suas capacidades evolutivas, cuja demarcagdo
teorica extrapola o posicionamento cientifico desta tese. Pareado ao conceito e as implicagdes
de capacidades evolutivas, vem a tona a fragilidade ontologica em se proteger ou reagir
adequadamente a situagdes 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 obrigacdo de ndo discriminag@o das criangas, a ONU requer dos Estados uma
postura ativa na ado¢do de medidas para a realiza¢ao dos direitos das criangas e adolescentes
pertencentes a grupos minoritarios, como aqueles que nominamos hoje de povos originarios -

questdo especialmente discutida no Comentdrio Geral n. 18 (1, 48). A obrigagao pela
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observacao dos melhores interesses refere-se a buscar a opgao que acarrete o maior beneficio
para o paciente crianga, sopesando 0s riscos, as consequéncias € as alternativas de cada uma
das opgdes disponiveis (49). O Comentario Geral n. 14, em seu paragrafo sexto, apresenta a
natureza tripla deste conceito, a saber: (a) este principio ¢ um direito substantivo, a medida
que deve ser considerado como primordial quando diferentes interesses estejam em
consideragdo, (b) este principio é um direito juridico fundamental, que serve para dirimir
eventuais discrepancias entre a legislagcdo e (c) ¢ uma regra processual, uma vez que qualquer
decisdo sobre uma crianga ou adolescente deve ser precedida por uma avaliacdo de impacto
sobre eles (50). Devido a questdes terminoldgicas de tradugdo, este mesmo principio pode ser
encontrado na legislagdo e na literatura especializada como “interesse maior da crianga” ou
“interesse superior da crianga”. Trata-se de um principio controverso e considerado
demasiadamente passivel de discussdo haja vista que d4 margem para distintas construcdes
normativas conforme as particularidades socioculturais de cada Estado (1). Em relagdo ao
terceiro fundamento, sabe-se que o Comité dos Direitos da Crianga aconselha que os Estados
interpretem a questdo da forma mais ampla possivel, entendendo direito a vida e ao
desenvolvimento como um conceito holistico, que abrange os aspectos fisicos, mentais,

espirituais e psicoldgicos da crianga, além do seu desenvolvimento social (1, 42).

O quarto e ultimo fundamento da CDC, trata-se de um entendimento basilar sobre o qual se
debrugou esta tese e que ja foi embrionariamente citado acima: o fato de que as criangas e
adolescentes possuem direito de participar e deliberar sobre decisoes em relagdo a si de
acordo com suas capacidades evolutivas (descrito por meio do art. 12). O fato de
considerarmos criancas e¢ adolescentes em constante processo de amadurecimento biologico,
psicoldgico e social, impacta diretamente no entendimento de que suas habilidades estdo em
constante modificacdo devido, inclusive, a um amadurecimento gradual do sistema nervoso
central (51). Desse modo, a CDC caracteriza a crianca e o adolescente como sendo pessoas
com habilidades decisionais em gradual crescimento e que, apesar da sua autodeterminacao
ndo ser completamente articulada, em razdo de sua maturidade em construgdo, nao ¢
inexistente ¢ nem deve sua auséncia ser presumida, outrossim, merece ser reconhecida e

valorizada mediante a propor¢ao de sua evolucao.

Os Comentarios Gerais n. 4 de 2003 e n. 20 de 2016 merecem especial atencao dado ao fato
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que abordam diretamente a questdo da adolescéncia no contexto da CDC. O primeiro discute
sobre a saude e desenvolvimento dos adolescentes, apresentando questdes relacionadas a
saude sexual e reprodutiva, educagdo e participagdo dos adolescentes na sociedade (42). O
segundo, e mais recente, foca nos direitos dos adolescentes, enfatizando a necessidade de
politicas publicas que considerem as particularidades dessa faixa etéria, incluindo aspectos de
protecdo, educagdo, saude e participacdo ativa na comunidade (31). Ambos os documentos
representam um avango no reconhecimento da amplitude e especificidade dos direitos dos
adolescentes, a medida que reconhecem particularidades dos adolescentes no contexto da
infancia e apresentam diretivas para cuidados especificos a serem realizados pelos

Estados-membros signatarios da CDC.

Os interesses por esclarecimentos no ambito do descrito na CDC atravessam e, como ¢ de se
esperar, extrapolam os interesses das discussdes aqui propostas que, por sua vez, focam no
publico adolescente em seus cuidados em saude. Por isso, foram selecionados alguns topicos
de maior relevancia para agora serem apresentados em sucinto. S3o alguns esclarecimentos
dados pelo Comentario Geral n. 4 a respeito dos cuidados em saude dos pacientes
adolescentes (42):

(a) A adolescéncia ¢ um periodo de mudangas fisicas, cognitivas e sociais. Essa
concepcdo denota a preocupacdo do Comité de Direitos da Crianga 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 ¢ tratado nas diversas
esferas de sua vida, deve ser compativel com o seu processo de desenvolvimento.

(b) Os direitos humanos dos adolescentes sdo indivisiveis e inter-relacionados, assim
como dos adultos, pois gozam da mesma condi¢do de seres humanos (28). A primeira
caracteristica remete ao fato de que, entre os direitos elencados, todos possuem o
mesmo nivel de relevancia juridica, ndo podendo, entre esses direitos, haver qualquer
tipo de hierarquia de subordinacao ou preferéncia. A segunda caracteristica denota que
os valores presentes em cada um dos direitos pressupdem a realizacdo dos demais para
sua realizagdo; em linhas gerais, refere ao fato de que os DHs, quando aplicados aos
adolescentes, requerem uma realizagdo unissona.

(c) O direito dos adolescentes a participagao nas decisdes relativas a sua propria vida é

40



uma forma de realizar os direitos dos adolescentes enquanto seres humanos,
ontologicamente dignos (52). A participacdo ativa nos seus proprios cuidados em

saude ¢ uma forma de garantir a dignidade do adolescente neste aspecto de sua vida.

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

(e)

®

(a)

adolescente deve considerar o papel do Estado em valorizar a evolugdo das
capacidades dos adolescentes durante a infancia. Desse modo, o papel do Estado nao
se limita a uma obrigacdo negativa, no sentido de ndo interferir, mas na obrigacao
positiva de realizar acdes voltadas para o desenvolvimento do adolescente e a
consideracdo de suas vontades e preferéncias em varios aspectos de sua vida.
Adolescentes com deficiéncia fisica ou intelectual ou em curso de doengas que causem
sofrimento mental, psiquidtricas ou neuroldgicas, precisam de um modelo de cuidados
que seja tdo especifico quanto sistematicamente organizado. Esse fato implica em uma
singularidade inserida em um contexto ja tdo particular, o do paciente adolescente com
diversos niveis de limitagdo no exercicio de seus direitos.

Os cuidados em satde de adolescentes devem perpassar por atributos especificos,
quais sejam: disponibilidade, acessibilidade, aceitabilidade e qualidade. Por isso, os
cuidados devem incluir servicos sensiveis as necessidades do adolescentes, as
instalacdes, bens e servicos devem ser conhecidos e facilmente acessiveis do ponto de
vista econdmico, fisico e social, bem como devem respeitar valores culturais, de sexo
bioldgico e género e principios éticos e, por fim, devem ser cientificamente
apropriados, o que requer pessoal treinado especificamente para cuidar de

adolescentes.

O Comentario Geral n. 20 ¢ um guia analitico para os Estados-membros da ONU que sdo
signatarios da CDC que reconhece a adolescéncia como uma fase particular do
desenvolvimento humano na infincia. Refere-se a preocupagdes com a participacdo dos
adolescentes em sua vida social, a ndo discriminacdo de qualquer tipo, direitos sexuais e
reprodutivos, entre outros entendimentos. Sao alguns esclarecimentos dados pelo Comentario

Geral n. 20 (31):

Existem aspectos da titularidade dos direitos das criangas que diferem quando se
especifica a adolescéncia; o Comentario destaca o protagonismo que o adolescente

gradualmente adquire no decorrer de seu desenvolvimento na mais ampla acepgao do
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termo, que ¢ mais restrito durante o extremo inicial da infincia e evolui com o
decorrer da adolescéncia.

(b) Decorrente do entendimento anterior, o papel decisorio unilateral dos responsaveis
legais sobre as decisdes da vida do adolescente diminui de forma gradual e inversa
proporcionalmente & medida que o desenvolvimento do adolescente aumenta; esse fato
ndo exonera o Estado de garantir a protecdo adequada, mas alerta os Estados-membros
da ONU de que o adolescente, enquanto paciente, tem o direito de ter consideradas
suas capacidades evolutivas. O equilibrio entre as obrigacdes dos Estados, da
sociedade e, em ultima analise, dos responsaveis legais e as vontades e preferéncias do

paciente adolescentes ganharam mais espago com esse entendimento.

Alguns direitos das criangas e adolescentes aplicados aos cuidados em saltde tem sua
realizacdo condicionada a presenca de um conjunto de habilidades que aqui se convencionou
chamar de capacidade decisional em satde, como serd posteriormente delineado. Todavia,
seria um erro acreditar que todos os direitos dos adolescentes, decorrentes do entendimento da
CDC, sejam condicionados a presenca dessa capacidade decisional. Em matéria de
progressividade da maturidade na adolescéncia, no intuito de estabelecer o preenchimento de
algumas lacunas eminentemente praticas, alguns pontos precisam ser estabelecidos ¢ ndo
estdo proporcionalmente ligados a capacidade decisional: a) em nenhuma hipdtese, a satde do
adolescente pode ser prejudicada em razdo da auséncia de autorizacdo de seus responsaveis
legais, em func¢do do direito humano do paciente a consideragdo dos melhores interesses; b)
sobre qualquer decisdo relacionada a saude do adolescente, ele tem o direito de opinar e de
que tal opinido seja adequadamente considerada, em detrimento do direito humano do
paciente a participacao; ¢) o envolvimento dos responsaveis legais no processo de tomada de
decisdes em saude de adolescentes ¢ sempre desejavel, mesmo que sua capacidade decisional
em saude esteja bem estabelecida, mas somente se for do desejo desse paciente, em
detrimento do direito humano dele ao respeito pela vida privada; essa participacdo pode
aumentar a adesdo ao tratamento e garantir uma maior amplitude da analise de riscos,
beneficios e alternativas, além de evitar evitar imbroglios judiciais (7, 50). Essas garantias
refletem direitos que ndo sdo proporcionais a presenca de capacidade decisional em satde no
adolescente, estando eles condicionados ao exercicio puro e simples da titularidade de direito

ou seja, da capacidade juridica que universalmente todos os individuos sao titulares. Este fato
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ndo minimiza a importancia da avaliagdo da capacidade decisional em satide do adolescente,
ao contrario, a posiciona em questdes especificas como o direito ao consentimento informado

e o direito a recusa de tratamentos e procedimentos, que serdo oportunamente discutidos.

4.2.2 PERSPECTIVA HISTORICA BRASILEIRA

Até o inicio do periodo da historia brasileira que se convencionou chamar de Primeira
Republica (1889-1930), a crianga e, portanto o adolescente, aparecem no ordenamento
juridico local isoladamente no ambito do Direito Penal, ao identificar esse plblico como
inimputavel - ou seja, quem ndo pode ser responsabilizado por um facto punivel, a partir de
uma certa idade, cuja demarcagao variou ao longo do tempo (1). Permeadas pela
industrializacio do Rio de Janeiro e de Sdo Paulo, pela urbanizagdo, pelo crescimento
econdmico da classe média e pela pauperizagdo das camadas populares, as discussdes legais
sobre a infincia nesta época orbitavam o controle social, a vigilancia e a repreensdo do dito
menor. Posteriormente, a alcunha menor, utilizada naquela época para identificar criangas e
adolescentes, foi associada a uma visao assistencialista e punitiva daqueles localizados as
margens da sociedade, sendo a expressdo "menor infrator" usada para se referir aqueles 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
crianca e adolescente presumidamente pobre, potencialmente perigoso, abandonado ou em
risco de o ser (1). O enquadramento terminoldgico foi substituido formalmente somente
mediante a promulgagdo da Constituicdo Federal - CF de 1988 e consolidado pela aprovagao
do Estatuto da Crianca e do Adolescente - ECA, por meio da Lei Federal 8.069/1990, que sera

posteriormente localizada no cenario histérico normativo brasileiro (51).

O primeiro enquadramento legal referindo-se a crianga e ao adolescente na historia recente do
Brasil, se deu com o Codigo de Menores, promulgado em 1927, alcunhado de Codigo Mello
Matos, em homenagem ao primeiro juiz de direito da infancia e juventude da América Latina.
O diploma versava sobre o respaldo social legal de criangas e adolescentes em termos penais
(1). Nessa época, os ditos menores eram objeto de coercdo e controle institucional do Estado
brasileiro, que utilizava de instituicdes publicas mistas, de cunho sanitario, educacional e

social, para alocar criancas e adolescentes em recolhimento e recuperacao social (1). Uma
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nova incursao em direcdo aos direitos da crianca e do adolescente, somente se deu em
vigéncia da Ditadura Militar (1964-1985), periodo no qual o autoritarismo marcou o Estado
brasileiro, em substituicdo ao Estado democratico de direito. Em outubro de 1979, em
decorréncia da proclamagdo do Ano Internacional da Crianga, foi publicada a Lei Federal
6.697/1979, com o novo Codigo do Menor, atualizando a chamada Politica Nacional do
Bem-Estar do Menor, introduzindo uma concepgdo mista sobre a situagdo marginalizada da
crianca e adolescente na época: uma asser¢ao biopsicossocial, desejavel, 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 juridico brasileiro, a crianga sé teve sua titularidade juridica reconhecida em
1988, com a promulgacao da CF (54). Nesse cenario de avancos legais em direcdo ao respeito
pelos DHs foi conferida tutela especial e prioritaria ndo somente as criancas e adolescentes,
mas também as pessoas idosas (1). Dado o abandono do termo “menor”, as criangas e
adolescentes deixaram de ser mero objeto de protecao assistencial do Estado e passaram a ser
consideradas sujeitos cujos direitos devem ser tratados com absoluta prioridade (1). Do ponto
de vista juridico, a CF de 1988 rompeu com o que se chamava de Doutrina da Situacdo
Irregular e cedeu espago a Doutrina da Protecdo Integral, referencial teérico que confere

substrato ao Direito da Crianc¢a 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 juridica das
criancas e¢ dos adolescentes, afirma sua condi¢do peculiar de pessoa em desenvolvimento e
assegura prioridade absoluta na garantia de seus direitos (1). O ECA ¢ considerado hoje parte
de um sistema normativo amplo que comporta regras especificas de todos os ramos do Direito
a fim de concretizar a protecdo integral e prioritaria da crianga e do adolescente (1). O
diploma legal ¢ dividido em duas sec¢des principais, quais sejam: a Parte Geral, que trata das
disposi¢des preliminares, dos direitos fundamentais, incluindo direito a vida, a satde, a
educacdo, a cultura, ao lazer e a prote¢do contra violéncia e exploracdo; e a Parte Especial,
que aborda temas como a politica de atendimento, medidas de protecdo, prevengdo, atos
infracionais, medidas socioeducativas, e disposi¢oes sobre o Conselho Tutelar, justica da

infancia e adolescéncia (53).
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O referido documento ndo representa o que de melhor se entende como realizacao dos direitos
da crianca do adolescente e, por isso, criticas ainda permanecem no horizonte. Destaca-se o
fato que nem todos os artigos do ECA estdo condizentes, na mesma importancia, com os
principios determinados pelo carater vinculante da CDC (1). E o caso do direito a
participagdo, que no caso da CDC explicita o ambito de todas as decisdes da vida da crianca e
do adolescente, enquanto no ECA faz mengdo apenas a participagdo na vida familiar, vida
politica aos dezesseis anos e processos judiciais ou administrativos - art. 16, item V e VI, art.
100, item XII (1, 5, 51). Também ndo se pode deixar de elencar deficiéncias desse diploma no
que tange aos direitos correlatos aos cuidados em saude propriamente ditos. Por isso,
levando-se em conta os DPs que serdo na proxima secao discutidos e, portanto, a correlagao
entre os DHs previstos nas legislacdes internacionais e a legislagdo infraconstitucional, o
ECA se mostra ainda mais hipossuficiente: ndo previu a crianga e o adolescente como sujeitos
de direito nos cuidados em saude, adotou uma perspectiva isoladamente referente ao acesso a
bens e servicos e ndo aos cuidados em saude em si e enxerga as criangas e os adolescentes
como usuarios de saude e consumidores de servigos de saude e nao exatamente titulares de
direitos. Este fato destoa de outros paises da América do Sul, tais como Argentina, Costa
Rica, Equador, Uruguai, Venezuela ¢ Colombia que, apresentam disposi¢cdes legais mais
avangadas acerca da participagdo e da tomada de decisdo de adolescentes nos cuidados

em saude (8).

4.3.3 DIREITOS HUMANOS DO PACIENTE ADOLESCENTE

Feito o posicionamento historico sobre a titularidade de direitos das criangas e adolescentes,
retoma-se a discussdo sobre a aplicagdo dos DHs nos cuidados em satide. No plano normativo
internacional, a CDC, ao introduzir uma perspectiva centrada na crianga e, portanto, também
no adolescente, apresentou uma série de DHs, quais sejam: na dimensao civil e politica, os
artigos treze, quatorze e quinze, na dimensao econdmica, 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 saude e, por isso, seu conteudo e sua extensdo serdo aqui
sucintamente apresentados. Como discutido anteriormente, entendem-se por DHPs justamente

as aplicagdes dos DHs aos cuidados em saude, que, repisa-se, sao direitos inerentes a todos os
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seres humanos nesse contexto especifico (30). Essa aplicacdo pode ser feita em maior ou
menor intensidade aos cuidados em saude, na forma de DHPs, a exemplo dos que seguem:
DHP ao respeito pela vida privada, DHP a ter suas capacidades evolutivas respeitadas, DHP
a consideracdo dos melhores interesses, DHP ao cuidado em saude seguro e de qualidade,
DHP a informagdo e DHP a participagdo, por exemplo. Em outras palavras, a origem dos
DHPs dos pacientes adolescentes aqui considerados sdo os proprios DHs constantes na CDC.
Evidentemente cada um destes DHPs merece uma discussdo em especifico, dado o escopo ¢ a
extensdo de sua aplicagdo aos cuidados em saude, o que por certo ndo se pretendeu se realizar

neste estudo.

Sob a perspectiva do referencial dos DHs, parte-se da premissa de que tanto adultos, quanto
criancas e adolescentes, por partilharem da condi¢cdo de seres humanos, gozam inegavelmente
dos mesmos direitos (55). Esta afirma¢ao ndo significa, contudo, que o contetido desse direito
e sua extensdo sejam exatamente os mesmos para adolescentes e adultos (56, 57). A fim de
discorrer sobre isso, esta se¢do da tese estd organizada na forma de apresentar os DHPs que
costumeiramente se aplicam aos cuidados em saude de adolescentes, dando maior é€nfase ao
DHP ao respeito pela vida privada, por abranger as questdes correlatas ao consentimento e a
recusa de tratamentos e procedimentos. Para situar o fundamento legal de cada DHP e,
portanto, seu entendimento juridico amplo e aplicado aos cuidados em saude, eles sdo
apresentados na Tabela 2. Enfatiza-se que, no transcorrer desta se¢dao, quando mencionada a
palavra crianga, quer-se fazer mengao a, inclusive, adolescentes, mas por respeito as fontes,

optou-se por manter as expressdes originalmente escritas.

Tabela 2. Conjunto de direitos humanos dos pacientes criangas.

Direito humano do paciente a consideracio dos melhores interesses

E fundamentado no Art. 3 da CDC, que determina que todas as agdes relativas a crianga,
sejam levadas a efeito por instituicdes quaisquer, devem considerar primordialmente o

melhor interesse da crianca.

Fonte: elaborado pelo autor.

(continua na proxima pdgina)
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Tabela 2. Conjunto de direitos humanos dos pacientes criangas (continuag¢do).

Direito humano do paciente a ter suas capacidades evolutivas respeitadas

E 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 familia ampliada ou
da comunidade, conforme determinem os costumes locais, dos tutores legais ou de outras
pessoas legalmente responsaveis pelo adolescente, para proporcionar-lhe instrucdo e

orientagdo adequadas, de acordo com sua capacidade em evolugao.

Direito humano do paciente ao cuidado em saude seguro e de qualidade

E fundamentado no Art. 24 da CDC, que determina que os Estados reconhecam o direito da
crianca de gozar do melhor padrio possivel de satde e dos servigos destinados ao
tratamento das doencas e a recuperagdo da saude. O dispositivo determina que os Estados
devem garantir a plena aplicagdo desse direito e, em especial, adotar as medidas
apropriadas para reduzir a mortalidade infantil, assegurar a prestacao de assisténcia médica
e cuidados de saude necessarios para todas as criangas. Este cuidado, refere-se ao combate
as doencas e a desnutricdo, inclusive no contexto dos cuidados primarios de satde
mediante, infer alia, a aplicagdo de tecnologia prontamente disponivel e o fornecimento de
alimentos nutritivos e de dgua limpa de boa qualidade. Acrescidamente, assegura que as
mulheres tenham acesso a atendimento pré-natal e pods-natal adequado, assegurando
também que todos os setores da sociedade, especialmente os pais e as criancas, conhecam
os principios basicos de satide e nutricao da crianca, as vantagens do aleitamento materno,

da higiene e do saneamento ambiental, e as medidas de preveng¢ao de acidentes.

Direito humano do paciente a informacao

E fundamentado no Art. 12 da CDC, que determina aos Estados assegurar a crianca que
seja capaz de formar suas proprias opinides o direito de expressar as opinides 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 proxima pdgina)
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Tabela 2. Conjunto de direitos humanos dos pacientes criangas (continuag¢do).

Direito humano do paciente a participaciao

E fundamentado no Art. 13 da CDC, que determina ter o adolescente o direito a liberdade
de expressao; esse direito incluird a liberdade de buscar, receber e difundir informagdes e
ideias de toda natureza, independentemente de fronteiras, seja oralmente, por escrito ou em

forma impressa, artistica ou por qualquer outro meio escolhido pela crianga.

Direito humano do paciente ao respeito pela vida privada

E fundamentado no Art. 16 da CDC, que afirma que nenhuma crianga deve ser submetida a
interferéncias arbitrarias ou ilegais em sua vida particular, sua familia, seu domicilio ou sua
correspondéncia, nem a ataques ilegais a sua honra e a sua reputagdo; acrescidamente,

afirma que a crianca tem direito a prote¢do da lei contra essas interferéncias ou ataques.

Fonte: elaborado pelo autor.

Os DHPs expressam a centralidade dos individuos adolescentes nos proprios cuidados em
saude e este fato exige uma abordagem que reconhe¢a sua condi¢do peculiar de sujeitos de
direito em desenvolvimento, garantindo ndo apenas o acesso a cuidados seguros e de
qualidade, mas também o respeito as suas capacidades evolutivas e vulnerabilidade acrescida.
Esses direitos ndo surgem e nem se realizam de forma isolada, mas sao oriundos da CDC, que
passam a orientar diretamente profissionais de saide a envolver o adolescente nos proprios
cuidados, promovendo sua autonomia pessoal progressiva no exercicio dos proprios direitos
(1). Neste contexto, a escuta qualificada e a participacao ativa do adolescente tornam-se
componentes essenciais de servicos de satde respaldados pela ética e pelo respeito aos DHs.
Por isso, direitos como DHP a participacdo, o DHP a informacao 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 opinides, tomando decisdes proporcionais a sua
evolucdo em seu mais amplo sentido e mantendo sua integridade fisica e corporal protegidas,
a medida que isto se torna necessario. Quando os servi¢os de saude promovem esses direitos
em articulagdo 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 propria
vida sem interferéncia em seu corpo e em suas escolhas pessoais (30). Esse direito possui
ampla aplicagdo nos cuidados em saude, podendo se desdobrar desde questdes relacionadas a
confidencialidade dos dados pessoais, até a autodeterminacdo e integridade do corpo do
paciente adolescente. No contexto de um paciente adulto, essas questdes parecem menos
controversas, haja vista a presung¢ao natural da sua capacidade para tomada de decisdes (7). O
cendrio ¢ mais delicado quando o caso em questdo envolve pacientes criangas e, mais
especificamente, adolescentes. Isto se deve especialmente ao fato deste grupo especifico de
pacientes possuir sua capacidade decisional em satide em construcao, dadas suas capacidades

evolutivas, ja anteriormente discutidas (45).

A titularizacdo de direitos humanos do paciente adolescente encontra base tedrico-normativa
na CDC, adotada pela ONU, em 1989 (5). Em seu artigo décimo sexto, a CDC prevé o direito
ao respeito pela vida privada, segundo o qual interferéncias arbitrarias ou ilegais na vida
particular da crianga - e por defini¢do, do adolescente, ndo devem ser realizadas (5, 44). Este
artigo da CDC reconhece que adolescentes ndo sdo unicamente objetos de proteg¢do do Estado,
mas sujeitos plenos de direitos cuja privacidade deve ser resguardada (1, 56). Esse mesmo
dispositivo legal impde limites as intervengdes externas na vida privada dos adolescentes,
assegurando que sua intimidade, honra e reputa¢do sejam protegidas contra interferéncias

consideradas arbitrarias ou ilegais.

A seara sobre o respeito a vida privada de adolescentes tem gerado debates persistentes e
alguns emergentes envolvendo profissionais da saude e do direito, familiares e responsaveis
legais do paciente e representantes do Estado que atuam em Orgdos governamentais de
promocao e prote¢do dos DHs. Esses debates, em linhas gerais, concentram-se em duas
dimensdes do referido direito: seu contetido e sua extensao (56). Em relacao ao contetdo,
discute-se quais sdo as prerrogativas que o direito confere ao adolescente titular; aquilo que
ele protege ou permite em relagdo a sua privacidade propriamente dita (56). No que tange a
extensdao, os debates versam até onde o direito pode ser pessoalmente exercido e quais sao

seus limites nos mais diversos tipos de cendrios e decisdes envolvendo os cuidados em saude
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do adolescente (56). Ainda no que diz respeito a extensdo, a dificuldade em gerar consensos
no assunto se torna ainda mais profunda quando se contextualiza o objeto da discussdo para
questdes do cotidiano dos cuidados em satde. Essas discussdes sdo diretamente proporcionais
a questdo filosofica de autonomia pessoal do adolescente, que necessita de um parametro
seguro, de qualidade e, portanto, ético para ser exercido. Esta tese defende o entendimento de
que ¢ a capacidade decisional em saude do adolescente que deve servir como parametro
fundamental para balizar o respeito a sua vida privada, assegurando que o exercicio da

autonomia pessoal seja ético, responsavel e em consondncia com seus direitos humanos.

O DHP ao respeito pela vida privada esta previsto em varios documentos norteadores dos
direitos humanos em nivel internacional. Entre eles destaca-se a pioneira Carta de Direitos
dos Pacientes (em traducdo livre do inglés, Patient’s Bill of Rights), da Associagdo Americana
de Hospitais, datada de 1973 (58). Apesar desse documento ndo ter carater juridico
obrigacional ele ¢ tradicionalmente reconhecido como a primeira colaboragdo contemporanea
com as discussoes tedrico-praticas sobre o tema. No que concerne a crianga € ao adolescente,
seu direito ao respeito pela vida privada encontra-se resguardado por meio do artigo décimo
sexto da CDC, ja apresentado. Do ponto de vista obrigacional do Estado, o artigo dezesseis da
CDC pode ser dividido em duas partes: as obrigagdes positivas do Estado em relagdo ao
respeito pela vida privada (ao referir que a crianga tém direito a protecdo da lei contra tais
interferéncias ou ataques) e as obrigacdes negativas no que concerne ao mesmo direito (ao
referir que nenhuma crianga podera ser submetida a interferéncias arbitrarias ou ilegais na sua
privacidade, familia, lar ou correspondéncia, nem a ataques ilegais a sua honra e reputagao).
Esse artigo da CDC ¢ uma reafirmac¢ao do descrito no artigo dezessete do Pacto Internacional
sobre os Direitos Civis e Politicos (3), que por sua vez ¢ baseado no artigo doze da
Declaragao Universal dos Direitos Humanos (35). Sua expressao teorico-pratica se localiza na
condugdo da propria vida da crianga e do adolescente, por meio da concretizagdo de juizos de
valores individuais e escolhas existenciais sem interferéncias e imposi¢des quaisquer que

sejam, de acordo com suas capacidades evolutivas.
A jurisprudéncia dos organismos internacionais de direitos humanos revela que o DH ao

respeito pela vida privada tem pelo menos cinco dimensdes distintas. Estas dimensoes

categorizam, do ponto de vista filosofico, o escopo deste direito, na forma que segue:
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integridade fisica e psicologica, autonomia, identidade pessoal, privacidade informacional e
privacidade fisica/espacial (57). Esse entendimento € mais filoséfico do que juridico e, por
1sso, muitas vezes, as dimensdes passam a ser melhor explicitadas na sintese oferecida pelos
DHs aplicados, neste caso, aos cuidados em saude. Nesse sentido, o DHP ao respeito pela
vida privada se estende além de sua preocupagdo original, ou seja, ao resguardo de ameacas
ao espaco privado, em particular o domicilio; abrange, notoriamente, questdes relacionadas a
autorrealizagdo, a identidade pessoal, a organizacdo da vida e aos relacionamentos sociais
(57). Como resultado da expressdo juridica desse entendimento filos6fico sobre o escopo do
DHP ao respeito pela vida privada, decorrem dele outros tantos, que podem ser separados em
trés grupos: DHP a confidencialidade das informagdes pessoais, DHP a autodeterminacdo e
DHP a integridade corporal (30).

O DHP ao respeito pela vida privada ndo ¢ absoluto, podendo ser relativizado, ou seja, sofrer
interferéncia em detrimento da prote¢do a saude publica como, por exemplo, nos casos da
necessidade de quebra de confidencialidade devido a notificagdo compulsoria de doengas cuja
incidéncia e transmissibilidade seja de interesse epidemioldgico, como na tuberculose
pulmonar e nas infec¢des sexualmente transmissiveis (30). Essas interferéncias, também
chamadas de relativizagdes, devem cumprir trés critérios absolutos: o da proporcionalidade,
legitimidade e legalidade da acdo especifica (30, 57). Portanto, no contexto especifico dos
cuidados em satde de adolescentes, a base legal sobre a qual se fundamenta a restri¢ao do
DHP ao respeito pela vida privada, deverd invariavelmente se enquadrar no escopo das
consideragdes listadas nas cldusulas de limitacao de outros disposi¢des da propria CDC, o que

inclui, por exemplo, direitos de terceiros e a ordem publica (57).

No contexto dos DHPs, a confidencialidade das informacdes pessoais se refere a um acordo
implicito entre o paciente e o profissional de saude de que as informagdes discutidas durante
os encontros clinicos ndo serdo compartilhadas com outras partes sem o consentimento
explicito do paciente (59). Sua expressao juridica, o DHP a confidencialidade das
informagdes 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 ndo, com a revelacdo de informagdes relacionadas a saude para

terceiros nao autorizados, incluindo familiares, salvo as excegdes consentineas com as
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normais legais e os DHs e no (c) direito de ser ouvido previamente em procedimento que vise

a quebra de confidencialidade das informacgdes correlatas a sua satde (30).

A literatura especializada da conta de que a garantia da confidencialidade das informagdes
pessoais de adolescentes ¢ diretamente proporcional a procura desse publico aos servigos de
saude, além de facilitar uma comunicacao aberta e otimizar a adesdo ao tratamento proposto
(59). Em outras palavras, o paciente pode evitar buscar ajuda profissional, ou mesmo deixar
de relatar informagdes relevantes ao diagnostico e tratamento, se acharem que essas
informagdes estejam suscetiveis a divulgagdo (60). Esses achados refletem a importancia que
o adolescente atribui a um acordo singular com o profissional de satide, no qual uma parte se
compromete em oferecer informagdes necessarias para seu diagnostico e terapéutica e outra

parte se compromete em utiliza-las de forma responsavel e segura (56).

O quadro legal referente a confidencialidade e, portanto, a protecdo de dados em saude, tanto
no Brasil, quanto no exterior, tem avancado na medida que leis e regulamentos com forga de
lei tém sido colocadas em pratica. E o caso da Lei Geral de Protegio de Dados - LGPD, no
Brasil e do Regulamento Geral de Prote¢do de Dados - RGPD para Unido Europeia (61, 62).
Ambas legislagdes ndo especificam a particularidade da confidencialidade dos cuidados em
saude do adolescente, mas apresentam concepgoes basilares que podem ser aplicadas a partir
delas. De modo similar, mesmo ndo reconhecendo efetivamente o adolescente como sujeito de
direito nos cuidados em saude, no Brasil, se destaca o artigo cento e quarenta e trés do ECA,
ao determinar que qualquer noticia sobre um adolescente veiculada na midia ndo pode
identifica-lo, incluindo, portanto, questdes correlatas a sua saude (53). Apesar de
indiscutivelmente hipossuficiente para caracterizar o adolescente enquanto sujeito de direito
nos seus cuidados em satde, a legislagdo caminha em direcdo ao respeito a confidencialidade
(56). Nestes termos, busca tornar-se uma forma de afirmar a dignidade humana do
adolescente, preservando a confidencialidade das informagdes pessoais a ele relativas, ao
mesmo tempo que fortalece vinculos de cuidado e assegura ndo apenas que o adolescente se

sinta respeitado, mas que de fato o seja.

Nos casos de interesse primaz de satde publica, a restrigdo da confidencialidade devido

necessidade de notificacdo compulsdria de doencas cuja incidéncia e transmissibilidade ¢
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legalmente determinada (63); nestas situagdes, a quebra de confidencialidade ndo parece ser
problema ético ou juridico, haja vista que o interlocutor, outro profissional de satide que ndo
necessariamente o proprio médico ou enfermeiro, tem a obrigatoriedade de manter
confidencialidade sobre as informacdes. Esse tipo de compartilhamento de informacdes € 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 estdo fornecendo
cuidados ndo tiverem acesso a informagdes relevantes, precisas e atualizadas sobre eles (60).
Esta questdo assemelha-se aquela de quando os interlocutores sdo os membros de 6rgdos 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 € a necessidade de protecao integral (53). Sobre o assunto, o
CFM do Brasil se manifestou por meio de parecer a comunidade médica, afirmando que a
comunicagdo de indicios ou confirmacdo de estupro a autoridade policial ndo caracteriza
desconformidade com a confidencialidade das informacgdes pessoais dos pacientes (64).
Mesmo com previsdo legal, nessas situagdes, com esses interlocutores, a quebra de
confidencialidade ainda ¢ um tema que envolve um delicado equilibrio entre a prote¢ao da
privacidade do paciente e a promog¢dao do bem-estar individual e coletivo. Por isso, nessas
circunstancias, o profissional de saude deve agir em conformidade com a legislagdo e
observando a casuistica e a excepcionalidade que constitui a propria quebra de

confidencialidade (56).

Na situacdo em que os interlocutores sdo os responsaveis legais, a exce¢do ao limite da
confidencialidade deve compreender situagdoes em que a capacidade decisional em satde do
adolescente nao esteja preservada e, portanto, o paciente nao tenha a habilidade de entender,
apreciar, raciocinar e, na medida do possivel, expressar sua escolha em detrimento a questoes
que envolvam sua saude (65). Isto se deve ao fato de que a regulagcdo, por parte dos
responsadveis legais de um individuo adolescente, em dire¢do ao direito de seus filhos,
permanece sujeito a capacidade evolutiva do adolescente (57). Nesse mesmo sentido, parte da
literatura especializada defende que em havendo risco de dano grave a satide do adolescente, a
confidencialidade estaria eticamente passivel de ser restringida (59). Ao contrario,
converge-se com o entendo que se houver capacidade estabelecida e documentada por meio

de ferramentas cientificamente validadas, a decisdo 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 situagdes especificas e ndo de acordo com a capacidade
decisional do paciente crianca e adolescente, o que ¢ uma clara restricio ao DHP adolescente
(66). A Academia Americana de Pediatria — AAP, com posicionamento mais moderno do que
ja teve, em seu relatorio técnico sobre a Confidencialidade do Adolescente, diferentemente,
enfatiza que os profissionais de satide devem respaldar suas condutas, primeiramente, nas
legislacdes existentes e somente nos casos em que a legislacdo for omissa ou vaga quanto as
situagdes especificas, podera o profissional avaliar se os riscos a seguranca do adolescente ou
de outras pessoas exigem a divulgacdo das informacdes confidenciais a um adulto
responsavel, o que da espago para a legislacado cumprir seu papel. Ainda assim, o profissional
devera trabalhar para mitigar potenciais consequéncias negativas de quaisquer violagdes

necessarias de confidencialidade do adolescente (67, 68, 69).

Nao obstante, considerando que os documentos das sociedades médicas supracitadas nao tém
status juridico, constituindo-se em recomendag¢des, o profissional de saide devera pautar sua
conduta pela presunc¢do do direito a confidencialidade do adolescente. Ressalta-se que a SBP
corresponde, no Brasil, juridicamente a uma associa¢do sem fins lucrativos e, como tal, ndo
possui poderes para normatizar, ou neste caso, restringir direitos dos pacientes (56). Assim, ao
permitir a violagcdo do direito a confidencialidade do adolescente nas situagdes de gravidez,
abortamento, sorologia positiva para o virus da imunodeficiéncia humana, ndo adesdo a
tratamentos, diagnostico de doencas graves, quadros depressivos e outros transtornos do
campo mental, a SBP exorbitou o escopo para o qual foi constituida (56). Com efeito, no caso
de pacientes infectados pelo virus da imunodeficiéncia humana, hepatites virais cronicas,
hanseniase e tuberculose, a situag@o ja ¢ prevista em lei no Brasil, havendo determinagdo que
deve ser mantida a confidencialidade das informacdes pessoais (61). Esse dispositivo legal
impede oOrgdos publicos, profissionais de satde e instituicdes privadas de informar
contactantes, cabendo a decisdo 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 ndo prevé de modo especifico se essa

aplicacdo restringe-se aos pacientes adultos com capacidade decisional em saude preservada
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ou se inclui também pacientes adolescentes, o que pode gerar algum nivel de incerteza
juridica que devera ser superada (56). Nesse caso, ¢ importante relembrar que o Comité da
ONU sobre os Direitos da Crianga, por meio do Comentario Geral n. 20, orienta a introdugao
de uma presungdo legal de que os adolescentes sdo capazes para buscar e ter acesso a
produtos e servigos preventivos ou de urgéncia relacionados & saude sexual e reprodutiva
(31). Igualmente, recomenda que o direito ao aconselhamento médico confidencial seja

garantido independentemente da idade (1, 31).

Por fim, quando houver duvidas sobre a capacidade decisional em saude, relativizar a
confidencialidade ndo parece ser a primeira opgao para lidar com as informagdes dos cuidados
em saude provenientes do publico adolescente. Outrossim, o estimulo ao compartilhamento
de informagdes, por meio do acionamento de mecanismos de Tomadas de Decisao
Compartilhada ou Tomadas de Decisdo Apoiada, deve ser aplicado (49, 56). Somente em
ultimo caso, devem-se acionar mecanismos de Tomadas de Decisdo Substituta, ocasido na
qual a confidencialidade ¢ estendida aos responsaveis legais (49, 56). Por mecanismos de
Tomadas de Decisdo Compartilhada, Tomadas de Decisdo Apoiada e Tomadas de Decisao
Substituta compreende-se um conjunto de estratégias de cunho tedrico-pratico que dao
suporte as tomadas de decisdo em satide de forma a respeitar os direitos dos pacientes nelas
envolvidas e fazem parte da dimensdao chamada de relagdo de parceria e de cuidado entre
profissional de saude e paciente, componente substancialista da Bioética do Cuidado em
Satde, sobre a qual se licenca esta tese (7, 15). Uma vez dotado de capacidade decisional em
saude, situacdo na qual a confidencialidade deve prioritariamente ser mantida inviolada, a
extensdo da confidencialidade para interlocutores especificos merece atengdo e deliberacao

bioética especifica (56).

Como forma de realizar o DHP a confidencialidade das informagdes pessoais no caso
especifico dos pacientes adolescentes, ha o entendimento que as seguintes praticas devem ser
seguidas pelos profissionais de saude: devem se familiarizar com a legislagdao sobre o tema,
devem estimular o adolescente a compreender a responsabilidade e amplitude desse direito e
devem estimular momentos de seguranga do paciente adolescente para que se sinta
confortavel em abordar seus temas de interesse, sozinho ou na presenga dos responsaveis

legais (59). Desde que fundamentada em um entendimento bioético direcionado ao respeito
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pelo DP, em conjunto com a observacdo da norma juridica, qualquer uma dessas praticas se
direciona a uma boa abordagem da questdo da confidencialidade nos cuidados em saude do
paciente adolescente (56). Mesmo assim, ¢ preciso que fique claro que a confidencialidade
das informagdes pessoais do paciente adolescente ¢ uma norma a ser seguida e ndo a exce¢ao
(59). Sao boas praticas dos profissionais de satide nesse ambito: usar o minimo de
informagdes pessoais necessarias, gerenciar com cuidado e proteger informagdes, estar ciente
da responsabilidade do manejo de informagdes pessoais, cumprir o que determina a lei,
compartilhar informagdes relevantes para cuidados em saude, pedir consentimento explicito
para divulgar informacdes, informar aos pacientes sobre divulgagdes necessdrias sobre as
quais o paciente ndo espera ser submetido e apoiar os pacientes em acessar suas informagdes

(60).

Ainda no escopo do DHP ao respeito pela vida privada, a autodeterminagdo refere-se a
expressao juridica da autonomia pessoal, um conceito filos6fico que, por sua vez, pode ser
definido como a capacidade de se governar pelos proprios meios (56). Em sua expressao
legal, o DHP a autodeterminagdo se desdobra nos seguintes direitos: (a) direito de consentir
ou ndo, em relacdo a seus cuidados em saude, salvo em situagdes de risco de morte ou em que
esteja medicamente incapaz de consentir, (b) direito de participar do processo de tomada de
decisdo sobre seus cuidados em saude, (c) direito de ser envolvido ativamente nas
deliberagdes sobre seus cuidados, verificando os riscos, beneficios e alternativas, os objetivos
e prioridades, bem como participando da construcao do plano terapéutico, (d) direito de retirar
o consentimento sem sofrer represalias e (e) direito ao consentimento informado sem coercao

ou influéncia indevida (30).

Muito provavelmente, o DP de consentir ou ndo, em relagdo a seus cuidados em satde, salvo
em situagdes de risco de morte ou em que esteja medicamente incapaz de consentir e o DP ao
consentimento informado sem coer¢ao ou influéncia indevida, sejam os mais conhecidos DPs
entre os profissionais de saude. Isto se deve ao fato de que a cultura de obtencdo do
consentimento do paciente, em relacdo a uma proposta terapéutica ou diagnostica, estd
relativamente consolidada nos cuidados prestados nos melhores sistemas de saude do mundo
(56). O problema de sua realizacao enquanto DP reside no fato de que respeitd-lo ndo se reduz

apenas a obter a assinatura de um paciente em um termo genérico, com finalidade
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eminentemente burocratica, mas perpassa pela ideia de promover a autonomia pessoal do
paciente para ele que possa tomar decisdes por si s6 de maneira genuinamente autonoma (7).
Respeitar o DP ao consentimento ¢ reconhecer esse direito como uma exigéncia ética e legal,
que se constitui de um dos pilares do cuidado seguro e de qualidade (70). Os requisitos para
obten¢do do consentimento variam conforme a literatura consultada, mas ¢ possivel afirmar
que a capacidade decisional do paciente em tomar decisdes ¢ a principal delas (56). Sobre ela
¢ possivel afirmar que seja resultado de um conjunto de habilidades que sao influenciadas por
fatores como idade, sexo bioldgico, desenvolvimento puberal, desenvolvimento cognitivo,
maturidade, cultura, experiéncias de vida, historico de condigdo geral e especifica de saude,
apoio familiar, apoio dos profissionais de saude e condi¢des ambientais diversas e serdo
abordados em secdo especifica desta tese. Isso traz uma complexidade ainda maior a sua
avaliacdo que deve ser realizada por meio de ferramentas cientificamente validadas, a medida
que se devem considerar ainda as ja citadas capacidades evolutivas do paciente adolescente. A
complexidade em se determinar a capacidade decisional em saude do adolescente, todavia,
nao justifica, a mitigacdo do DP ao consentimento informado. Isto posto, sob a dptica da
deliberagao 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 ¢ considerado incapaz, os responsaveis legais € os
profissionais de satde, assim como descrito anteriormente, devem acionar mecanismos de
Tomadas de Decisdo Compartilhada e Tomadas de Decisdo Substituta (49, 56). Neste interim,
o DP ao consentimento ganha contornos especiais, a medida que deve haver um equilibrio
entre muitos fatores: as capacidades evolutivas do adolescente, os melhores interesses dele,
seu direito ao respeito pela vida privada e o direito que os responsaveis legais t€ém de abordar
toda essa questdo (57). Apesar de presente na deliberagdo bioética sob o exercicio do DP ao
consentimento, o limite da interferéncia dos responsaveis legais passa a residir justamente na
identificacao das capacidades evolutivas do adolescente (57). Portanto, a propria CDC nao
fornece aos responsaveis legais ou outros individuos 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 responsaveis legais podem
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transformar orientacdes em lembretes e conselhos e, mais tarde, em troca de saberes ¢

opinides de igual para igual (71).

No que concerne ao DP de participar do processo de tomada de decisdo sobre seus cuidados
em saude e o DP de ser envolvido ativamente nas deliberagdes sobre seus cuidados, deve o
adolescente ser estimulado a verificar riscos, beneficios e alternativas, bem como refletir
sobre objetivos terapéuticos e diagnoésticos e, a partir deles, elencar prioridades, participando
da construcdo do plano terapéutico (56). O processo de envolver o adolescente em um didlogo
sobre sua propria saide ¢ muito importante em uma perspectiva de cuidados em saude
baseada em DHs, mesmo quando uma condi¢do qualquer possa deliberadamente justificar
restri¢des paternalistas de seus direitos. Isso ocorre porque permite que os adolescentes sejam
vistos como sujeitos de direitos, em vez de objetos cujas opinides sdo irrelevantes (57). Por
isso, a participagdo em seus proprios cuidados exige que a inclusdo dos adolescentes na
tomada de decisdes deve ser um processo acolhedor, protegido e sensivel, responsavel,
voluntario e relevante; acolhedor, de forma que elas se sintam seguros e a vontade para
compartilhar suas opinides; protegido e sensivel, com o objetivo de minimizar o risco de
violéncia, explora¢do ou outras consequéncias negativas; responsavel, no sentido de garantir
que as criangas recebam um retorno sobre como sua participacdo influenciou o resultado;
transparente e informativo; voluntario, sem que haja qualquer imposi¢ao para que a crianca
expresse sua opinido; e relevante, ou seja, os assuntos sobre os quais as crian¢as opinam

devem ser realmente significativos para suas vidas (44).

No contexto dos DHs, a integridade corporal refere-se a manutencdo de um corpo livre de
interferéncias ndo consentidas e coergdes (56). Esse direito alcanca categorias doutrinarias
tradicionalmente dispares que ndo somente a tomada de decisdes em saude, mas também
aquelas relacionadas ao castigo corporal e até intervengdes fisicas ndo terapéuticas, como
realizagdo de tatuagens e colocacdo de piercings e, segundo alguns autores, o direito ao aborto
(72). Dado o interesse desta tese, optou-se por dar um escopo a questdes de saude
relacionadas ao consentimento informado e a recusa de tratamentos e procedimentos. Por isso,
delineia-se que o DHP a integridade corporal se desdobra nos seguintes direitos: (a) direito de
nao realizar tratamentos ou procedimentos, (b) direito de buscar outra opinido médica, (c)

direito de ter tempo suficiente para tomar decisdes, salvo em situagdes de emergéncia e (d) no
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direito de ter suas diretivas antecipadas respeitadas por sua familia e pelos profissionais de
saude envolvidos em seus cuidados (30). Mais especificamente quanto submetido a
tratamentos hospitalares, o rol de direitos dos pacientes correlato a integridade corporal se
amplia em: direito de ndo ter estudantes e outros profissionais de satide presentes quando for
examinado, direito de ser examinado em lugar privado, salvo em situa¢des de emergéncia ou
cuidados intensivos, direito de recusar qualquer visita, direito de consentir ou ndo com a
presenca de estudantes e profissionais estranhos aos seus cuidados diretos e direito de ser
informado em momento adequado acerca de presenca de estudantes e profissionais estranhos

aos seus cuidados diretos (30).

O entendimento desse direito esta ligado a autonomia pessoal e ao valor que cada pessoa tem,
justamente pelo fato de ser humano, ou seja, sua dignidade. Exatamente por isso, o exercicio
do respectivo direito protege contra praticas abusivas como tortura, tratamentos desumanos ou
degradantes, mutilagdes forgadas e procedimentos médicos sem consentimento informado e,
por esse motivo, estd tdo ligado a outros DHs, sendo por vezes visto como uma
complementaridade de outros direitos j4 bem estabelecidos na CDC (57). Ele se estende aos
artigos dezenove, vinte e quatro e trinta e sete da CDC, a medida que estes descrevem
violagdes que atinjam o limiar da torutura ou do tratamento cruel que, por sua vez, sio
incompativeis com o respeito a integridade corporal (56). Exclusivamente, o artigo dezenove
da CDC protege as criangas contra todas as formas de violéncia, negligéncia e abuso, o artigo
vinte e quatro protege as criangas contra praticas tradicionais que sdo prejudiciais a saude e o
artigo trinta e sete protege as criangas contra a totura e tratamento cruel, desumano e
degradante. Esses direitos independem da capacidade decisional do paciente adolescente, o
que implica em uma obrigagdo de cumprir por parte do Estado e, em ultima analise, dos
profissionais de satde (56). Isto posto, a questdo residual em relagdo ao ja previsto na
legislagdo é que chama atencdo aos cuidados em saide, ou seja, situagdes nas quais a
integridade do corpo do paciente adolescente € posta em situacdo de maior risco, mesmo que
isso nado signifique exatamente tortura ou crueldade. Encaixam-se nesse entendimento, por
exemplo, o DP a ndo ter pessoas estranhas ao cuidado orbitando ao seu redor, o que € o caso

de estudantes da area da satide ou visitas sobre as quais ndo consinta previamente.

Em relagao especificamente ao DP em nao realizar tratamentos e procedimentos encontram-se
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muitas questdes a serem pacificadas, que serdo abordadas oportunamente nesta mesma tese.
Assim, apesar de estar fundamentado em um componente normativo sélido, o DP em nao
realizar tratamentos e procedimentos na adolescéncia ainda se encontra pouco estabelecido na
literatura especializada, em especial no que diz respeito a questdes de saude (74, 75). Os
principais problemas nesta seara dizem respeito ao equilibrio entre o necessario respeito a
privacidade, que envolve o direito de consentir ou recusar, ¢ o dever de protecdo a saude, a
participacdo de responsaveis legais e profissionais de satide nesse processo e a realizagao de
uma avaliacdo da capacidade decisional em satide baseada em evidéncias cientificas (9, 44,

49).

Dado que o DHP ao respeito pela vida privada se estende a protecdo contra interferéncias
injustificadas na integridade corporal de um adolescente, ele também deve incluir o direito do
adolescente de desfrutar da autonomia evolutiva sobre seu proprio corpo (57). Isto posto, &
justamente nesta autonomia evolutiva que repousa o direito do paciente adolescente em
recusar tratamentos e procedimentos a medida que sua capacidade decisional se torna mais
evidente (56). Na adolescéncia o direito a privacidade ¢ uma forma de respeitar o
desenvolvimento e a personalidade do individuo (57). E suficiente notar que a capacidade
protetora dos responsaveis legais e do Estado ndo pode justificar uma intervengao ou restri¢ao
a autonomia pessoal de um paciente quando ele atingiu um nivel de maturidade, pelo que ela

entende adequadamente as consequéncias de buscar uma intervengdo em saude ou recusar

cuidados (57).

O DHP adolescente referente a sua integridade corporal, ndo passa ao largo da maxima que
prevé que o exercicio dos direitos na adolescéncia deve ser restringido para proteger seus
melhores interesses e desenvolvimento (57). A seara dos melhores interesses ¢ tdo complexa
quanto o proprio DHP a sua integridade corporal, haja vista implicar uma maneira de
substituir a tomada de decisdes por um conjunto de entendimentos que ndo € o do adolescente
em si, mas sob a percepc¢ao de terceiros em relagdo ao que seria melhor para ele. Para evitar
impor vontades e preferéncias a terceiros, como no caso supracitado, a ideia de promover as
Tomadas de Decisdo Compartilhadas e Tomadas de Decisdao Apoiadas se torna tdo vultuosa e
necessaria, ocupando espaco de destaque nas discussdes pelo respeito aos DHs. Quando a

questdo ¢ a interferéncia dos responsaveis legais, a menos que se possa demonstrar com base
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em evidéncias cientificas objetivas que uma dada proposta de intervengdo na integridade
corporal de uma adolescente gera beneficio absoluto a sua satde e desenvolvimento e nao
haja nenhuma medida menos invasiva razoavelmente disponivel alternativa para atingir tal
beneficio, a interferéncia ndo ¢ justificada (57). Repisa-se, nesse contexto, a necessaria
discussdo da avaliacdo da capacidade decisional em saude do adolescente que, uma vez bem

estabelecida, ganharia prioridade na deliberagdo bioética de uma decisao feita por ele (56).

O DHP ao respeito pela vida privada se aplica aos cuidados em satide de adolescentes com
mesmo escopo ao que se aplica aos cuidados em satde de adultos, mas com extensdao
diferente destes (56). Essa extensdo varia, principalmente, conforme as capacidades
evolutivas do adolescente, inclusive a sua capacidade decisional em saude (56). O exercicio
do DP a confidencialidade, o DP a autodeterminag¢do ¢ o DP a integridade corporal e dos
direitos deles decorrentes estdo ligados, em maior ou menor importancia, a capacidade
decisional em satide do adolescente a medida que a extensdo do direito se aproxima de
questdes relacionadas a vontades e preferéncias particulares e que podem ou ndo coadunar
com a percep¢do daqueles que os cercam. E nesse espaco que se situa a importancia das
discussdes propostas por esta tese. A revelia disso, alguns desses direitos, com o DP a
participagdo ¢ o DP a buscar outra opinido médica, ndo parecem ser proporcionais a
capacidade do paciente, estando eles condicionados ao exercicio puro e simples da
titularidade de direito do paciente adolescente e que, por sua vez, ndo serdo aqui abordados.
Nos casos em que pairam duvidas sobre a extensdo do exercicio de algum DP adolescente
decorrente do DHP ao respeito pela vida privada nos cuidados em satde e se levanta a
possibilidade de interferéncias, uma avaliacdo da proporcionalidade, da legitimidade e da
legalidade da acdo especifica da agdo especifica parecem ser bons direcionamentos a serem
discutidos no caso concreto. Essas consideracdes 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 satde fortalece a capacidade decisional do adolescente
e, por isso, serd discutido na se¢do que segue. Antes disso, pormenorizagdes tedrico-praticas
sobre DP especificos decorrentes do DHP ao respeito pela vida privada sdo estimuladas, tendo
em vista sua eventual contribui¢do para a consolidagdo dos direitos de um grupo de pacientes

que ¢ acrescidamente vulneravel como € o caso dos adolescentes.
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4.2 A AUTONOMIA PESSOAL DO ADOLESCENTE

Esta secao tem como objetivo delimitar o conceito de autonomia pessoal sob a perspectiva das
principais concepgdes vigentes na literatura especializada e aplicé-las aos cuidados em satide
de adolescentes. Tal objetivo cumpre a necessidade de se associar o conceito e as implica¢des
da autonomia pessoal nos cuidados em saude com a capacidade decisional em satde do
adolescente, que sera oportunamente discutida em profundidade. Dito isso, a se¢do estd
organizada de maneira a apresentar o conceito de autonomia pessoal em seu modelo
tradicionalmente conhecido, seguida de dois outros modelos que sdo de maior interesse para
as discussdes propostas por este estudo: a ideia de autonomia pessoal relacional e autonomia
pessoal como promog¢do. Cabe esclarecer que, para fundamentar as ideias que orbitam a
autonomia pessoal neste estudo, optou-se pelo entendimento do modelo da autonomia pessoal
como promogao. Isto ndo implica entender os demais modelos como inadequados, porquanto
esta op¢do se deu por sua aproximagao com o referencial dos DHs e pelos demais motivos

que a caracterizam, como sera explorado a seguir.

A palavra autonomia deriva do grego antigo, resultado da unido de duas particulas, a saber:
autos, que significa proprio e nomos que significa lei ou norma (76). Para as discussdes aqui
propostas nomeia-se autonomia pessoal como a faculdade de realizar escolhas e de se
conduzir a si proprio conforme elas, bem como elaborar planos de vida, abarcando trés
caracteristicas: a autodetermina¢do, o autogoverno e a autenticidade (46). A primeira
caracteristica refere-se a contingéncia de governar-se pelos proprios meios, a segunda ao
exercicio deste governo propriamente dito e a autenticidade esté relacionada a genuinidade da
decisdo a ser tomada. A adigdo do termo pessoal ap6s a palavra autonomia quer fazer
diferencia¢do a autonomia coletiva, termo utilizado na origem da acepgdo 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 a amplitude dos DHs e, por esse motivo, optou-se por nao nomina-la de
autonomia da vontade, como tradicionalmente se faz no Direito Civil de raizes romanas, com
uma abrangéncia mais restrita (747). Por fim, ndo se pode deixar de dizer que a literatura

especializada apresenta intenso debate tedrico acerca da distingdo entre as acepcdes de

autonomia pessoal e liberdade (7). Essa discussdo extrapola o recorte conceitual deste estudo
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e, portanto, ndo serd abordada, exceto na medida em que se considera a liberdade enquanto

possibilidade de acdo e a autonomia pessoal, como agdo relacionada ao desejo pessoal (7).

A primeira incursdo teorica ocidental sobre autonomia pessoal que se tem noticia ¢ vinculada
ao filésofo grego Dio Criséstomo (40 d.C. - 120 d.C.), que apresentou a ideia de que a
autonomia politica pela qual as cidades-Estados gregas lutavam era sem valor a menos que as
proprias pessoas fossem fundamentalmente e individualmente autonomas (76). A despeito do
pioneirismo, o entendimento de autonomia pessoal atribuido ao sofista ¢ paradoxal ao
entendimento contemporaneo: enquanto o autor defende uma autonomia que ¢ uma espécie de
adaptacdo a uma concep¢do de vida alinhada a um padrido social tipico da época, a visdo
contemporanea ¢ essencialmente neutra de juizo de valor (76). Apo6s um enorme intervalo
histérico sobre o qual ndo se pretende debrugar nesta tese, a autonomia pessoal vem
conferindo ao longo das ultimas quatro décadas um sentido social mais aplicado, considerado
positivo por dar valor ao controle que se tem sobre as proprias decisdes e por respaldar agdes
diversas sobre a Optica da autenticidade (7). As relagdes entre as pessoas e destas com o
Estado, vem sendo cada vez mais pautadas por tal entendimento, ganhando espago nos
cuidados em salide a medida que essa autonomia pessoal reflete-se no respeito e nas

consideragdes pelas vontades e preferéncias das pessoas.

A fungao e o valor da autonomia pessoal merecem destaque nesse cenario. A fungao dela
enquanto faculdade sob a odtica das teorias contemporaneas atravessa pelo menos um dos
discursos que seguem: o discurso moral, o discurso politico, o discurso juridico e o discurso
pessoal (76). No discurso da moralidade, a pessoa € considerada autbnoma quando sujeita ao
dever concomitante de respeitar os direitos dos outros, a medida que também ¢ titular de
direitos. O discurso politico da autonomia pessoal vale-se da expressdo do contrato social que
explicam as condi¢des em que os individuos exercem seu auto-governo, utilizando-se do
consentimento como produto do julgamento autonomo sobre suas decisoes. O discurso
juridico distingue as questdoes de interesse pessoal que sdo legitimas perante o Estado e o
discurso pessoal ¢ expresso por meio da descoberta do que somos, com o que nos importamos
e o0 que queremos para nossas vidas. O valor da autonomia pessoal, por sua vez, ¢
dicotomizado em valor intrinseco e valor instrumental (76). De acordo com o ponto de vista

do valor intrinseco, a autonomia pessoal ¢ valida por si so, qualquer que seja seu resultado
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para o individuo ou para a coletividade na qual ele estd inserido. De modo complementar e
ndo excludente, a autonomia pessoal teria também um valor instrumental, no qual € valiosa na
medida em que o seu exercicio € um meio para atingir um fim que, este sim, teria um valor

fundamental.

O respeito pela autonomia pessoal fornece sustentagdo tedrica para a abordagem legal da
tomada de decisdes em um amplo conjunto de cenarios, inclusive nos cuidados em satde.
Esta sustentacdo tedrica ¢ expressa pela capacidade juridica e, mais especificamente, pela
capacidade decisional, que confere o respeito as decisdes individuais a partir dos requisitos
impostos pela lei (1). Como serd abordado na secdo que se segue, cabe aos Estados
estabelecerem modelos tedrico-normativos que abordem esse limiar de capacidade decisional

e, portanto, reconhecam a autonomia pessoal do ponto de vista juridico.

Enquanto a autonomia pessoal pertence a um espectro de conhecimento filosofico, a
capacidade decisional situa seu espectro de discussdo na esfera juridica. Decorrente desse
entendimento, situa-se o espectro de estudo da bioética clinica, na forma de uma intersecg¢ao
epistemologica 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
funcdo contribuir para a tomada de decisdo em saude, o que implica a analise de construtos
teoricos e conceituais advindos do espectro filosofico, juridico e de outros campos,
tornando-se, uma ferramenta que concorre para a se enfrentar questdes complexas envolvendo
a autonomia pessoal e a capacidade decisional na esfera dos cuidados em saude. Ao articular
principios filoséficos, normativos e contextuais, o espectro bioético garante o respeito as
vontades e preferéncias do paciente capaz, assegurando que suas decisdes sejam tomadas

genuinamente.
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AUTONOMIA CAPACIDADE

PESSOAL DECISIONAL

v+ Espectro bioético

L}

Espectro filosofico Espectro juridico

Figura 1. Natureza bioética da relagdo entre a autonomia pessoal e a capacidade decisional no
contexto de tomadas de decisdes nos cuidados em satde.

Fonte: elaborado pelo autor.

4.2.1 MODELO DA AUTONOMIA PESSOAL TRADICIONAL

O conceito de autonomia pessoal ¢ resultado do acumulo de construcdes teodricas elaboradas
por varias vertentes de pensamento filos6fico e se conecta a ideia de autogoverno,
autodeterminacao e soberania pessoal (7, 76). Em sua origem, o conceito se aproximava mais
de uma perspectiva coletiva, por motivos ja citados anteriormente. A perspectiva individual,
com a nocao da propria consciéncia como guia moral na dire¢do da propria vida foi cimentada
pela necessidade de gerir as consequéncias sociais e religiosas da chamada Guerra dos Trinta
Anos (1618-1648), conflito que mobilizou uma série de monarquias europeias (76). A
despeito disso, foi apés 0 movimento intelectual que surgiu na mesma Europa ja no século
XVIII, chamado de [luminismo, marcado por valorizar a razio e tecer criticas ao absolutismo
do governo e ao mercantilismo como modo de producdo (sistema econdmico), que a
autonomia passou a ganhar conotac¢ao individual (7). Isto posto, a autonomia pessoal como

constructo filosofico, ndo ¢ fruto da modernidade, mas abarca uma variedade de conotagdes
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diferentes e pode ser aplicada de maneiras significativamente distintas dada a sua origem

histérica ampla ao longo dos ultimos séculos (76).

A concepcdo sobre o que aqui se convencionou chamar de tradicional em relagdo a
autonomia pessoal tem origem nas teorias filosoficas deontoldgicas do alemdao Immanuel
Kant (1724-1804) e do utilitarista britdnico John Stuart Mill (1806-1873) (7). Kant foi
pioneiro ao revolucionar a filosofia na identificagdo 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 interpretacdo de seu pensamento, haja vista o fato de nunca
ter o utilizado o vocabulo autonomia em suas obras, esta se encontra associada a ideia de
maximizacdo do bem-estar pessoal, atrelada a uma visdo liberal utilitarista, a medida que a
autonomia exerceria as originalidades pessoais (7). A literatura da vertente principialista da
bioética fundamenta-se, em especial, na compreensdo da liberdade pessoal e nas limitagdes

apropriadas a 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 permissivel. Este entendimento deu o primeiro
passo na identificagdo da concep¢do de moralidade, até entdo intimamente ligada a uma
suposta obediéncia a vontade de Deus, tipica da sociedade teocratica até entdo estabelecida na
Europa Ocidental (1). Esta moralidade se expressa em normativas legais escritas por seres
humanos, impostas para eles por eles proprios que, ao fazerem isso, passam a ser chamados
de verdadeiramente autonomos. Por isso, na autonomia pessoal kantiana os seres humanos
dirigem suas a¢des de forma livre, independentemente das necessidades presentes no mundo
que os rodeia, sem qualquer interferéncia deste; a vontade, desse modo, ¢ determinada pelo
dever, fundamento da dignidade da natureza humana racional em Kant (1). Esta autonomia
pessoal moral ¢ frequentemente distinguida da autonomia pessoal contemporanea, que se
preocupa mais amplamente com o desenvolvimento e o cultivo da individualidade e de suas

particularidades, como ¢ o caso das vontades e preferéncias pessoais (76).

Para Mill, ser um individuo auténomo significa ndo sofrer interferéncias no autorregramento

dos proprios comportamentos ou relagdes, de forma a poder concretizar os seus proprios
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interesses na maior medida possivel (1). Essa proposicdo filosofica ficou bem estabelecida no
ensaio A Liberdade, de 1859, no qual o autor apresenta suas preocupagdes sobre a crescente
autoridade da opinido publica sobre assuntos que dizem respeito exclusivamente a vida
privada do individuo (1). O aspecto central da obra ¢ apresentar a ideia de que o unico
proposito que confere legitimidade ao exercicio do poder do Estado na vida das pessoas
consiste em evitar a ocorréncia de danos aos outros (1). Em outras palavras, sob a perspectiva
milliana, h4d uma clara delimitacdo de espagos sociais proprios dos individuos, nos quais
somente eles podem ter acesso e administrar. Surge ai a nogdo de vida privada. A autonomia
pessoal seria, do mesmo modo, uma liberdade negativa, ou seja, um direito do individuo de
ndo sofrer interferéncias indevidas no exercicio das suas escolhas para satisfazer suas
preferéncias (1). E sob Mill que Beauchamp e Childress fundamentam alicerces para o agir
autbnomo, a saber: a intencionalidade, o entendimento e a auséncia de influéncias
controladoras (10). Especificamente nos cuidados em saude, o respeito a esta autonomia
pessoal ¢ materializada pelo consentimento informado que, segundo os autores supracitados,
seria composto pela divulgagdo da informacdo, a compreensdo da informacdo e a
voluntariedade da informagao, que devem estar presentes no momento da decisao 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 diagndstica ou terapéutica e pressupde
um individuo racional que faz escolhas alheio ao seu contexto social (1). A partir dessas
criticas, surge um espaco que pode ser preenchido pela discussdo conceitual e pratica da

relag¢@o entre a autonomia pessoal e o consentimento informado, considerando os DHPs.

As teorias pos-kantianas sobre a autonomia pessoal deram continuidade ao tema da
individualidade introduzida por Mill, embora em termos diferentes; entre essas teorias, se
destacam as explicacdes do filosofo alemdo Georg Wilhelm Friedrich Hegel (1770-1831) e de
Jean-Paul Sartre (905-1980), filésofo francés (76). Por certo a discussdo historico-filosofica
sobre os alicerces classicos da autonomia pessoal sob o entendimento desses autores nao
serdo discutidos nesta tese, mas sobre suas constricoes se pode fundamentar o seguinte: (a) a
autonomia pessoal tradicional se fundamenta nas preferéncias, desejos e escolhas do
individuo, bem como na sua concepcdo de vida boa e nos modos de materializa-la; (b)
estabelece um principio de respeito a esta autonomia pessoal associado a uma obrigagdo erga

omnes de nao interferéncia sobre ela (7). Ao contrario 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, voluntario e que o paciente seja decisionalmente capaz para

tanto (30, 78).

A perspectiva de autonomia pessoal tradicional foi alvo de criticas ao longo dos anos. A
literatura aponta fragilidades que podem ser agrupadas em trés pontos, melhor aprofundadas
em sua fonte tedrica: primeiro, no que tange ao estatuto moral da pessoa autonoma, que na
verdade nunca poderia expressar um individuo isento de influéncias ambientais; segundo, em
relacdo ao custo imposto aos outros valores pela supervalorizacdo da autonomia pessoal em
detrimento de outras dimensdes da vida, de importancia para os seres humanos, como a
diversidade social e cultural e, por fim, o terceiro diz respeito a fragilidade do conceito de
autonomia pessoal quando encarado como um principio radical, que nao permite nuances e
ndo 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 criticas conduziram a formulagao

de novos modelos de autonomia pessoal, que sdo 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 duvida a ideia de que qualquer escolha feita por qualquer pessoa seja de fato realizada de
forma verdadeiramente livre, ou seja, isenta de influéncias externas (7). Ambas correntes
teoricas rechagam o individualismo liberal, o conceito abstrato de autonomia pessoal e a
neutralidade moral do Estado (7). Nao passa ao largo desta tese que a expressdo teorias
femininas e teorias comunitaristas representam um grande nimero de entendimentos, com
aproximacodes e distanciamentos entre si, que extrapolam o escopo deste trabalho, apesar de
serem subsididrias de uma mesma matriz tedrica. Apesar disso, em termos gerais, as
abordagens relacionais da autonomia pessoal tém como foco a analise da maneira pela qual a
socializagdo e as relagdes sociais dificultam ou promovem a autonomia pessoal, enfatizando

as conexdes existentes entre a concepcao de si que o proprio individuo tem, seu contexto
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social e suas habilidades para um agir autobnomo (1).

A principal contribuicdo teorica deste modelo de autonomia pessoal ¢ acrescentar que toda
decisdo tomada ¢ influenciada por muitos fatores externos ao individuo, sobre os quais ele,
eventualmente, pode ndo possuir controle (1, 7, 80) A partir desse modelo, passa-se a
entender que as escolhas pessoais sdo socialmente construidas e situadas em um contexto que
¢ multifatorial (7). Este entendimento ¢ fundamentalmente discutido nesta tese, a medida que
se propoe que a capacidade decisional em satde do adolescente ¢ influenciada por fatores
intrinsecos e extrinsecos a ele proprio e que serdo apresentados em se¢do especifica (vide:
“Fatores que influenciam a capacidade decisional em satde do adolescente”, Secdo 4.3.3).
Como elucidado anteriormente, optou-se por fundamentar esta pesquisa no entendimento da
autonomia pessoal como promog¢do e nao na autonomia pessoal relacional e isso poderia gerar
algum conflito conceitual, ndo fosse o fato de que, em um entendimento mais amplo, a
autonomia pessoal como promogao €, na verdade, um modelo evolutivo da autonomia pessoal

relacional, conforme sera discutido a seguir.

A autonomia pessoal relacional é uma expressdo critica da visdo do “eu” autébnomo,
essencialmente independente e autossuficiente e passa a considerar este ser humano imerso
em redes de relacionamentos que influenciam suas vontades e preferéncias (1, 80). Em outras
palavras, a autonomia pessoal relacional prega uma visdo social do “eu”. Em uma perspectiva
relacional, a diferenga entre um ser humano autonomo ¢ um ser humano nao auténomo, nao
reside na auséncia ou presenga de influéncia do meio, pois, autobnomos ou ndo, todos os
individuos estdo de alguma forma condicionados pelas forcas que a sociedade exerce sobre
eles (1). A autonomia pessoal relacional esta validada, nesse cenario, pela autenticidade da
decisdo e ndo exatamente pela auséncia de interferéncias (46). A despeito disso, ndo se pode
ignorar o fato de que o ser humano ndo ¢ um receptaculo passivo dessas forgas (1). Ao
contrario, significa que as interferéncias na autonomia pessoal no modelo relacional devem
ser consideradas mediante uma dindmica de forcas envolvidas, na forma de uma soma de

fatores diversos.

O modelo de autonomia pessoal relacional ¢ extensamente discutido por Herring (80). Sobre o

modelo, a literatura especializada aponta algumas contribuigdes que caracterizam suas
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particularidades (7):

(a) A autonomia pessoal ¢ socialmente impactada. Isto se deve ao fato de que as pessoas
tomam decisdes em suas vidas em detrimento de contextos sociais em que estdo
inseridas, baseadas em exigéncias e restrigdes interpessoais. Portanto, o ser humano
ndo ¢ isento de influéncias do ambiente em que vive. As escolhas de vida, por
exemplo, imbricam com um senso de responsabilidade que se tem em relagdo aos
outros e este mesmo senso de responsabilidade influencia, de certa forma e em
diversos niveis, suas decisoes.

(b) A liberdade para viver ¢ impactada por muitas questdes que ndo apenas a vontade.
Nenhum individuo é verdadeiramente livre para viver sua vida conforme unicamente
suas escolhas individuais, a medida que todos estdo indiscutivelmente inseridos em
realidades especificas, obrigagdes e relagdes sociais que agem como forcas de coer¢do
sobre os seres humanos. Essas forcas sociais, como o trabalho, a familia, a religido
impactam, com maior ou menor medida, a autonomia pessoal do individuo,
positivamente ou negativamente.

(c) A autonomia pessoal ¢ conectada a identidade pessoal do individuo, que € construida a
partir do conhecimento do outro por meio de relagdes sociais mais ou menos
complexas. Desse modo, a autonomia pessoal relacional assevera que os contextos e
as relagdes sociais sdo cruciais para o exercicio € o desenvolvimento da autonomia

pessoal.

A aplicagdo concreta do modelo da autonomia pessoal relacional deve ser precedida por uma
investigacdo profunda sobre o impacto dos fatores sociais e estruturantes sobre os motivos,
desejos e preferéncias de quem toma decisdes (1). Este fato, entretanto, ndo pressupde que
quem faca esta investigacdo desses fatores tenha o poder de limitar o exercicio da autonomia
pessoal, mas se refere a uma espécie de validacdo da autenticidade dela. Para resolver a
questdo que permeia a possibilidade da interferéncia sobre DHs, entra em cena a capacidade
decisional em satde que, uma vez avaliada de forma bem estabelecida, pode garantir que as

vontades e preferéncias possam ser exercidas por meio da autonomia pessoal do individuo.

O modelo da autonomia pessoal relacional constitui um avango tedrico na compreensao do

processo de tomada de decisdes, ndo apenas, mas inclusive nos cuidados em saude. Isto se
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deve ao fato de que, este modelo explica, em sua acepg¢do conceitual, o impacto da vida das
pessoas em suas decisoes e idealiza em menor grau a independéncia e a autossuficiéncia
humana (7). Algumas criticas tém 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 decisdes como ndo sendo autdénomas, considerando a proliferacdo de
contextos eminentemente opressivos aos quais os seres humanos sdo submetidos diariamente
em suas relacoes sociais diversas (79). O fato de enxergar a autonomia pessoal como sendo
relacional, todavia, traz mais responsabilidades ao seu escopo, haja vista a presen¢a de tantos

determinantes quanto os que cercam o individuo.

4.2.3 MODELO DA AUTONOMIA PESSOAL COMO PROMOCAO

Este modelo foi desenvolvido com base em Donnely (79) - apesar do neologismo ser
atribuido 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).0
formato acresce duas principais caracteristicas a ideia de autonomia pessoal: (a) a autonomia
pessoal como promogdo impde ao Estado obrigagdes no sentido de realizar as escolhas dos
pacientes capazes para tanto e (b) a autonomia pessoal significa acolher o direito do individuo
de agenciar suas vontades e preferéncias a partir de suas perspectivas eminentemente pessoais
(7). O primeiro apontamento diz respeito a obriga¢cdo de que Estado e seus representantes ndo
tém apenas o dever de ndo interferéncia, tipico do entendimento de autonomia pessoal
tradicional, mas o pressuposto de criar uma ampla atmosfera de condigdes efetivas para a
existéncia e ampliagdo da autonomia pessoal (7). Quer-se, dessa forma, que ndo apenas a
autonomia pessoal seja respeitada, mas também fomentada a ado¢do de medidas que a fagam
valer na pratica, como por exemplo, por meio de ferramentas técnicas tipicos dos processos de
chamados de Tomadas de Decisdao Apoiada (7). Esse entendimento ¢ de especial importancia
para as discussdes aqui propostas, haja vista sua inegavel conexdo com o conceito de
capacidades evolutivas, tipicas habilidades em processo de polimento dos adolescentes. O
segundo apontamento refere-se ao reconhecimento do sujeito enquanto titular de direitos,
discutidos na se¢do anterior desta tese. O modelo da autonomia pessoal como promog¢ao

impde, conclusivamente, um processo de tomadas de decisdo que oportunize o incremento da
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autonomia pessoal. Isto se deve, ndo tdo somente, mas inclusive pelo fato de que em muitas
situagdes a melhor resposta ao respeito pela autonomia pessoal consiste na ado¢dao de medidas
que visem habilitar as pessoas para que tomem decisdes por si mesmas (46). Desse modo,
esperam-se, do profissional de saude que cuida do paciente, atitudes que promovam sua

autonomia pessoal.

De modo semelhante ao modelo de autonomia pessoal relacional, o modelo autonomia
pessoal como promocgao sustenta que a faculdade de realizar escolhas e de se conduzir a si
proprio conforme elas, mormente deve se materializar da forma mais auténtica possivel. Por
autenticidade, nesse contexto, quer se fazer referéncia as decisdes que sdo verdadeiramente
autonomas, baseadas na construgdo de uma biografia pautada em projetos pessoais, em

resultados de vontades e em preferéncias de cada pessoa (7).

Nao ¢ novidade que, no contexto dos cuidados em satude, a autonomia pessoal pode ser
compreendida por meio de diferentes modelos que se complementam, entendimento este que
vem sendo construido ao longo desta se¢do. A autonomia pessoal tradicional enfatiza a
capacidade do paciente de tomar decisdes conscientes, informadas e sem ingeréncias
quaisquer que sejam, sendo a base do consentimento informado. A autonomia pessoal
relacional destaca que as decisdes do paciente ndo ocorrem isoladamente, mas sao
influenciadas por vinculos afetivos, aspectos culturais e contextos sociais. A autonomia
pessoal como promogao amplia essa ideia ao reconhecer o papel do profissional em apoiar e
fortalecer as habilidades decisorias, por meio do didlogo, da escuta e da educacdo em satde,
sem desconsiderar os entendimentos que a precederam. Dados tais fatos, ¢ possivel afirmar
que a autonomia pessoal como promog¢ao abrange aspectos da autonomia pessoal tradicional e
da autonomia pessoal relacional, sendo a primeira uma visdo ampliada das que a antecedem e,
por isso, pode ser visto como um conceito abrangente e solidamente aplicado aos cuidados em

saude (Figura 2).
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Autonomia pessoal
cOmMo promo¢ao
Aline Albuquerque

Mary Donnelly
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pessoal
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Immanuel Kant
John Stuart Mill

Figura 2. Perspectiva ampliada de autonomia pessoal composta pela autonomia pessoal
tradicional, autonomia pessoal relacional e autonomia pessoal como promogao.

Fonte: elaborado pelo autor.

Sustenta-se que a visdo de autonomia pessoal como promocdo ¢ uma visdo aprimorada do
entendimento filos6fico de autonomia pessoal tradicional, com principios 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 praticas de promovam a o autogoverno do paciente. Isto posto, a ado¢do do modelo
da autonomia pessoal como promog¢ao no contexto das discussdes sobre autonomia pessoal do
adolescente, em especial sob a 6Otica dos DHs, se sustenta entdo em alguns pilares, quais
sejam: 1. a autonomia pessoal como promocdo se aproxima da realidade de vulnerabilidade
acrescida temporaria do paciente adolescente - tema discutido oportunamente a seguir, que
por esse motivo t€m dificuldades acrescidas em responder aos danos que intervengdes em
saude podem, eventualmente, acometé-los; 2. a autonomia pessoal como promog¢ao considera

a necessidade de incrementar a autonomia pessoal do adolescente e, desse modo, tende a
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tornar as tomadas de decisdo dos adolescentes de fato auténticas. A autonomia pessoal como
promocgao representa um avango significativo na compreensao da autonomia do adolescente,
ao integrar sua vulnerabilidade acrescida e capacidades evolutivas. Ao valorizar praticas que
respeitam a autenticidade e os DH, esse modelo contribui para decisdes mais justas e

alinhadas as necessidades de cuidados em saude seguros e de qualidade na adolescéncia.

4.3 CAPACIDADE DECISIONAL EM SAUDE DO ADOLESCENTE

Com esta secdo se pretende tratar do conceito de capacidade decisional em saude do
adolescente, sua origem no ordenamento juridico internacional, os fatores que influenciam a
sua estrutura tedrico-pratica e os aspectos gerais de sua avaliacdo no ambito dos cuidados em
saude. Como ndo poderia deixar de ser, trata-se da se¢do central desta tese, que sO teve
condi¢des de ser construida apos as necessarias discussdes sobre a titularidade de direitos do
paciente adolescente e sobre o exercicio de sua autonomia pessoal (vide: “Adolescente
Enquanto Sujeito de Direitos”, Secdo 4.1 e “Autonomia Pessoal do Adolescente”, Secao 4.2),
que, por sua vez, fundamentam a visao de capacidade decisional em saide do adolescente

aqui proposta.

A bioética clinica fundamentada nos DHs entende que durante o processo de tomadas de
decisdo nos cuidados em satide devem ser garantidas praticas que ndo apenas respeitem, mas
promovam a autonomia pessoal do paciente (7). A luz dos conhecimentos atuais, nio parece
haver discordancia entre os estudiosos da area a respeito desse entendimento. As discussdes
mais atuais nesse campo, por sua vez, situam-se direcionadas aos limites da interferéncia
sobre a autonomia pessoal, mais especificamente no que concerne ao DHP ao respeito pela
vida privada. Neste espaco reside a importancia da capacidade decisional em satde do
adolescente enquanto conjunto de habilidades que o permitem tomar decisdes por si proprio.
Perpassam por esse caminho um equilibrio entre a garantia do respeito aos DHs do individuo
€ a necessaria protecdo daqueles que, por qualquer condigdo que seja, temporaria ou
permanentemente, encontram-se acrescidamente vulneraveis. A fim de evitar a mitigacao dos
direitos, em ultima analise, de pacientes sob cuidados de profissionais de saiude, faz-se
necessario delimitar em que condig¢des esses individuos tomam decisdes 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 reinem habilidades decisionais
suficientes para que suas vontades e preferéncias sejam respeitadas ao tomar uma decisao e,
portanto, se tais decisdes sdo, de fato, expressdao do exercicio de seus direitos. A compreensao
dos conceitos e aplicagdes da capacidade juridica, da capacidade decisional e da capacidade

decisional em saude se colocam como primordiais no trato dessas questdes.

A capacidade juridica corresponde ao direito de ser titular de direitos acrescido do direito de
exercer seus direitos (7, 48). Desse modo, a capacidade juridica ndo representa uma
habilidade, mas um status legal. Esta capacidade abarca a chamada capacidade decisional
que, em muitas tradi¢cdes juridicas, € chamada de capacidade ou competéncia mental e, por
sua vez, corresponde a habilidade de tomar decisdes relativas a propria vida. Aplicando-se
seus principios ao campo dos cuidados em satde, emerge o conceito de capacidade decisional
em saude, que corresponde a capacidade de tomar decisdes relativas a sua saude (7). Esses
conceitos serdo aprofundados a seguir, mas, de antemao, quer-se fazer alusdo a conexao entre
eles, a fim de delinear uma justificativa plausivel para fundamentar a discussdo que agora se
propde: a presenga de capacidade decisional em saude do adolescente garante a ele, a
medida de sua evolu¢do no mais amplo sentido, a participagdo efetiva nos seus proprios
cuidados em saude, inclusive sob a optica do exercicio do direito de consentir ou recusar
tratamentos e procedimentos. Nesse sentido, a relacdo entre a titularidade de direitos, a

autonomia pessoal ¢ a capacidade decisional em saude do adolescente reside em:

(a) E a capacidade juridica que implica o reconhecimento do adolescente enquanto ser
humano perante a legislagdo (7). De modo aplicado, isto quer dizer que € a capacidade
decisional em saide em um adolescente, expressao da capacidade juridica, que o
habilita para exercer sua autonomia pessoal, em graus varidveis, de acordo com suas
habilidades evolutivas e ndo de acordo com a sua idade, exclusivamente.

(b) A capacidade juridica, a capacidade decisional e, em ultima analise a capacidade
decisional em saude, sdo pré-requisitos para a fruicdo de alguns DHs, como DH ao
respeito pela vida privada e outros direitos que dele sdo derivados e aplicados aos
cuidados em saide (7). Essa capacidade refere-se entdo a um critério minimo para o
exercicio da autonomia pessoal em algumas decisdes, relativas a alguns direitos

aplicados aos cuidados em satde. Em outras palavras, a capacidade decisional

75



viabiliza o exercicio da autonomia pessoal em situagdes especificas, como nas

questdes em saude (1).

E preciso esclarecer que o tema da capacidade sera desenvolvido nesta seciio sob o enfoque
dos DHs, sendo apenas pontuado brevemente o regime proposto pelo Direito Civil de raizes
romanas, como ¢ o caso do brasileiro, para demonstrar distanciamentos entre ambos. Tendo
em vista este fato, para fins deste estudo, optou-se pela utilizagdo do termo capacidade e nao
competéncia, 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 utilizagdo da expressdo nas
Convengdes sobre as quais se baseiam este estudo tedrico-documental e também nos
Comentarios Gerais do Comité de Direitos das Pessoas com Deficiéncia, de onde teve origem
a concep¢do mais atual sobre capacidade juridica (81); (2) capacidade ¢ mais comumente
utilizado pela equipe de cuidados em satde quando se discute a tomada de decisdes nestes
ambientes (82, 83); (3) competéncia é um termo legal, utilizado pelo sistema judicial para
questdes 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 individuo
ultrapassa o campo do Direito Civil - espaco no qual o chamado regime de capacidades, ou
seja, o conjunto de regras que define quem pode exercer direitos e assumir obrigagdes teve
origem, inclusive e especialmente quando se discutem cuidados em saude; ao revés, o
conceito de capacidade juridica se constitui de uma matéria que € proporcional a magnitude
dos DHs que, por sua vez, sdo mais amplos que as questdes correlatas estritamente a questoes
da vida civil (7). Por fim, ndo passa despercebido que o Comité dos Direitos da Crianca da
ONU nado menciona explicitamente a expressdo capacidade decisional em saude, mas
entende-se que ela corresponde a um desdobramento do conceito de capacidades evolutivas
da crianca e do adolescente e que sera discutido em tempo oportuno neste documento (1). A
expressdo capacidade decisional em saude ¢ um neologismo de Albuquerque (7) corroborado

desta tese.

4.3.1 CAPACIDADE JURIDICA E CAPACIDADE DECISIONAL

A exposi¢ao dos conceitos relativos a capacidade juridica e capacidade decisional seré feita

com base nos estudos de Albuquerque (7), que, por sua vez, fundamentou-se no entendimento
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de Donnelly (79). Acrescidamente, serdo enunciados entendimentos legais descritos na
Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia - CDPD, que
pioneiramente trouxe a expressao fazendo referéncia a titularidade de direitos dos seres
humanos (6). Apesar de voltada essencialmente para o publico adulto, a CDPD faz menc¢ao
expressa, em seu artigo terceiro, ao dever de respeito pelo desenvolvimento das capacidades
das criancas e adolescentes com deficiéncia, que podem ser proporcionalmente aplicados a

todos os adolescentes, como aqui se propde (1).

No contexto do ordenamento juridico internacional, cujo referencial sdo os DHs, capacidade
Jjuridica corresponde ao direito de ser titular de direitos e o direito de exercé-los (7). Ser
dotado de capacidade juridica implica escolher onde e com quem se deseja viver, em quem
votar, com quem se casar, mas também decidir sobre ter ou nao filhos, que profissdo seguir, a
forma com que regulara seu patrimdnio e, acrescidamente, implica em decidir sobre o proprio
corpo e sobre as intervengdes nele realizadas (7). Trata-se de um conceito fundamental para a
materializagdo da autonomia pessoal, porquanto ¢ esta capacidade que constitui a porta de
entrada para o exercicio dessa mesma autonomia em plenitude. O modelo de capacidade
juridica baseado no referencial dos DHs reconhece a capacidade como um direito cuja
titularidade e o exercicio estdo atrelados a dignidade humana e, por isso, rechaga a abordagem
de um escopo da acepcao historico-conceitual de capacidade que seja global, como sera

oportunamente discutido a seguir.

Do ponto de vista pratico, pode-se inicialmente pensar que alguns individuos sdo dotados de
capacidade juridica, enquanto outros ndo. Este pensamento tem origem na tradicional
dicotomia entre capacidade e incapacidade, oriunda de uma acepcao histérico-conceitual
global que nao se refere a titularidade de direitos e sim sobre habilidades decisionais que
regimes de capacidade civil tém incutido na pratica do exercicio do Direito, com implica¢des
diretas nos cuidados em saude. Todavia a questdo € mais profunda e ganhou novos contornos
com a promulgagao da CDPD em 2006, na forma que segue. O art. 12.2 do diploma prevé
especificamente que: “Os Estados Partes reconhecerdo que as pessoas com deficiéncia
gozam de capacidade legal em igualdade de condi¢oes com as demais pessoas em todos os
aspectos da vida.” (6). Com isso, ap6s 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 a capacidade juridica (1). A interpretagdo adotada por este estudo em relagdo ao artigo
supracitado, deixa incutido que a capacidade juridica ¢ universal, porque nado se refere unica e
exclusivamente uma habilidade e sim uma titularidade de direito, que tanto pessoas com

deficiéncia quanto pessoas sem deficiéncia, devem gozar em plenitude (7).

O entendimento de capacidade juridica dado pela CDPD ¢ sucedaneo aquele dado pelo art.
15.2 da Convencgao sobre a Elimina¢ao de Todas as Formas de Discriminagao contra a Mulher
- CETFDM, que previu embrionariamente que: “Os Estados-parte reconhecerdo a mulher, em
materias civis, uma capacidade juridica idéntica a do homem e as mesmas oportunidades
para o exercicio dessa capacidade. Em particular, reconhecerdo a mulher iguais direitos para
firmar contratos e administrar bens e dispensar-lhe-do um tratamento igual em todas as
etapas do processo nas cortes de justica e nos tribunais.” (84). Desde a promulgacdo da
CETFDM, iniciou-se um entendimento mais amplo sobre o que passamos agora a chamar de
capacidade juridica, posteriormente esclarecido pela CDPD. Em ambos os documentos,
independentemente de qualquer grau ou condicao relacionada a deficiéncia ou mesmo ao sexo
bioldgico, todo ser humano ¢ considerado juridicamente capaz, ou seja, dotado de capacidade

juridica (7).

O Comite sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU, responsavel por
supervisionar a aplicacdo da CDPD, afirma que o conceito de capacidade juridica 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
agéncia legal; estes conceitos sao bem explicitados no Comentario Geral n. 1 do documento
(48). A agéncia legal implica, essencialmente, o direito de atuar na criagdo, modificagdo e no
término de relacdes juridicas, o que tem papel fundamental na dptica de uma bioética clinica
fundamentada em DHs (7). No Brasil, em seu regime de capacidades essencialmente civilista,
em situagdo semelhante, esse conceito ¢ nomeado de capacidade de direito e capacidade de
fato, respectivamente (85). Sob a visao da CDPD, a capacidade juridica passa a consistir no
reconhecimento universal dos individuos como titulares de direitos e agentes legais em
condicdo de igualdade com todos os demais, constituindo uma relagdo com o Estado enquanto
sujeitos de direito (7). Os individuos adultos, nesse caso, sdo presumidamente dotados de

capacidade legal e agéncia legal. Desse modo, passou-se a identificar todos os seres humanos
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como portadores de capacidade juridica, sustentando-se que a mesma nao pode e ndo deve
ser mitigada, inclusive e ndo tdo somente sob a égide de desordens orgéanicas que causem
sofrimento mental como, por exemplo, doengas neuroldgicas ou psiquiatricas (7). Em outras
palavras, qualquer que seja o ser humano, em qualquer que seja sua condicao fisica ou mental,

¢ presumidamente dotado de capacidade juridica.

Para que se faca a devida articulagdo entre a capacidade juridica de criangas, adolescentes e o
equivalente para os adultos, ¢ necessaria uma reflexdo de interface entre ambas. A literatura
que discute a interface entre a CDC e a CPDC nao ¢ vasta, mas nem por isso as implicagdes
de ambos documentos deixam de existir (1). Ao contrario, ndo parece prematuro afirmar que
ambos possuem forte correlagao juridico-doutrinaria sobre a nogao de capacidade juridica na
infancia e adolescéncia, pois o novo paradigma sobre a capacidade juridica introduzido pela
CDPD impacta profundamente as disposicdes da CDC (1). A literatura converge nessa
questdo ao afirmar que os direitos dos individuos durante a infancia e a adolescéncias podem
ser equivocadamente mitigados em detrimento ndo apenas da fase da vida ou de uma
condi¢do fisica e mental potencialmente limitante, mas de barreiras sociais e culturais
impostas pela sociedade que, guardadas as devidas proporgdes, ¢ semelhante ao caso das
pessoas com deficiéncias (1, 86). Desse modo, entende-se que as particularidades sobre a
capacidade juridica descrita na CDPD e seus Comentarios fazem decorrer de um
entendimento sobre consequéncias juridico-normativas e bioéticas que podem ser

proporcionalmente aplicadas ao publico crianga e adolescente (1).

Isto posto, a capacidade decisional, por sua vez, que em muitas tradi¢des juridicas ¢ chamada
de capacidade ou competéncia mental, corresponde ao conjunto de habilidades necessarias
para tomar decisdes relativas a sua vida, envolvendo a compreensdo acerca de uma
determinada informagdo relevante para que possa decidir e tomar em conta suas
consequéncias, a partir de suas vontades e preferéncias (7). Esta, ao invés de uma condicao
associada ao fato de ser um ser humano €, na verdade, um conjunto de habilidades, que pode
ou ndo estar presente no individuo em um dado momento de sua vida. Portanto, todo ser
humano ¢ dotado de capacidade juridica, mas pode ndo estar dotado de capacidade decisional
em todos os momentos de sua vida, o que impacta diretamente na autenticidade das decisdes

que venha a tomar, inclusive nos cuidados em saude. E a capacidade decisional de um
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individuo ¢ utilizada para diferenciar decisdes legalmente efetivas daquelas inefetivas, ou

seja, sem efeito qualquer perante o ordenamento juridico (7).

A capacidade decisional ¢ o instituto juridico utilizado nas legislacdes de diversos paises para
estabelecer um parametro legal que define quem toma ou ndo decisdes de forma autonoma.
As iniciativas pontuais de normatizar o entendimento de capacidade decisional refere-se, em
sua maioria, a capacidade decisional em sua forma ampla, ndo apenas direcionada aos
cuidados em saude. Destaca-se, como exemplo, a legislagdo prevista no modelo legal de
capacidade da Inglaterra e do Pais de Gales, expressas por meio do Mental Capacity Act 2005
(87). Este diploma legal considera os requisitos para capacidade decisional: a) compreensdo
das informacdes relevantes para a tomada de decisdo, b) retencdo da informacao, c) uso e
sopesamento da informacao como parte do processo de tomada de decisao e d) comunicagao
da decisdo (87). No Brasil, a perspectiva adotada pelo Direito Civil ¢ mais genérica, por
desconsiderar uma titularidade de direitos ampla, bem como por nio diferenciar capacidade
juridica de capacidade decisional de um individuo aplicada em um contexto especifico (1).
Cumpre referir que no Cddigo Civil brasileiro se considera o adolescente presumidamente
incapaz até os dezesseis anos e relativamente incapaz até completar a maioridade, para todas
as questoes relativas a vida o que, além de descaracterizar a titularidade de direitos, amplia a
habilidade de tomadas de decisdo para questdes muito diversas (85). Também por esse
motivo, o modelo brasileiro ¢ incompativel com o referencial dos DHs por ser discriminatério
e estigmatizante, resultando em uma acepg¢ao que ndo considera o tipo ou momento em que a
decisdo ¢ tomada, muito mais ligada a uma acep¢ao global de capacidade (1). Ademais, na
tradicdo juridica brasileira ndo hd nenhum modelo juridico de capacidade que possa ser
aplicado aos cuidados em saude a altura dos DHs, cenario no qual potenciais mitigagdes
desses direitos podem se tornar presentes. Por fim, salienta-se que, ao contrario do alicerce em
que foi instituido o Codigo Civil brasileiro, o entendimento sobre um regime de capacidades
alicercadas nos DHs e que se coaduna com esta tese, ndo € apenas uma questdo meramente
fundamentada em percepgdes juridicas pessoais do legislador. Ao revés, trata-se da
proposi¢cdo de uma abordagem que seja cientificamente sélida, respaldada por evidéncias
cientificas, em detrimento de um regime de incapacidade sem embasamento académico, como

¢ o caso daquele do diploma legal brasileiro (1).
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A literatura elenca trés acepg¢des historico-conceituais sobre o escopo da capacidade
decisional, a saber: a acepgdo global, a acep¢do do dominio e a acepgdo para uma decisdo
especifica (1, 88, 89). Como referido anteriormente, no Direito brasileiro a capacidade ¢ vista
a partir de uma acepgao global, no qual a pessoa ¢ considerada capaz ou incapaz para todas as
questdes relativas a sua vida, sendo entendida, a luz da contemporaneidade, uma visdo
reducionista da capacidade. A acep¢do do dominio, por sua vez, abarca situagdes particulares
pré-estabelecidas, como a previsdao de legal de capacidade para tomar decisdes relativas a
direitos sucessorios, como a redacdo de um testamento; a acep¢do para uma decisdo
especifica, por fim, avalia a capacidade decisional para tomar uma decisdo em particular,
especifica, mas nao restrita para um tipo de decisdo, considerando um contexto de inser¢do da
decisdo que, na verdade, ¢ considerada uma espécie de evolucdo da acepc¢ao de dominio
anteriormente descrita. E possivel afirmar que o regime de capacidades de paises como a
Inglaterra e o Canada se utilizam de uma acepcdo de capacidade em que se compartilham
preceitos da acepcdo de dominio e a acep¢do para uma decisdo especifica (7). A acepgao
sobre capacidade baseada no dominio e a acepcdo sobre a capacidade baseada em decisdao
especifica, correlatas intimamente que sdo, dao base para deliberagdes sobre as decisoes,
inclusive sob a Optica de deliberacdes bioéticas; a deliberagdo bioética sobre as tomadas de
decisdo em saude costuma assumir duas posturas: aquela baseada no resultado ou baseada
em uma abordagem funcional (88). A primeira afirma que a depender do contetido da decisao,
o individuo pode ser considerado incapaz, o que se refuta em certa medida, pelo que sera
abordado em secdo especifica sobre a recusa de tratamentos e procedimentos. Em linhas
gerais, na deliberagdo decisional, baseada no resultado, uma decisdo considerada inapropriada
por um terceiro pode acarretar na determinagdo de incapacidade. A abordagem funcional, por
sua vez, examina a capacidade do individuo para tomar uma decisdo em um dado contexto, ou
seja, analisa se o individuo esta apto para compreender a natureza e o efeito de sua decisdo no
momento em que ela ¢ tomada e, por isso, é considerada um modelo mais proximo do ideal
contextual do paciente (7). Um compilado exemplificativo da tipologia do escopo da acepcao
histérico-conceitual de capacidade decisional e das posturas bioéticas deliberativas

decorrentes das tomadas de decisdo pode ser encontrado na Tabela 3.
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Tabela 3. Tipologia do escopo da acepg¢do historico-conceitual da capacidade decisional e das

posturas bioéticas deliberativas correlatas.

Escopo da acepc¢ao historico-conceitual de capacidade decisional

(a) Global: o paciente ¢ qualificado como capaz ou incapaz em um ambito que inclui
todas as decisdes da vida.

(b) De dominio: o paciente ¢ qualificado como capaz ou incapaz em um ambito que
inclui decisoes correlatas a grupo de questdes especificas (questdes econdmicas,
questoes de saude, questdes socio-afetivas).

(c) Para uma decisdo especifica: o paciente ¢ qualificado como capaz ou incapaz em
um ambito que inclui uma decisdo especifica, para uma questao especifica, em um

momento especifico.

Posturas bioéticas deliberativas

(a) Baseada no resultado: varia conforme o contetido da decisdao, como por exemplo, se
0 paciente aceita ou recusa um tratamento ou procedimento proposto.
(b) Baseada em abordagem funcional: varia conforme o status decisional no momento

da tomada de decisdo, 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
decisdo especifica cuja deliberagdao ¢ funcional, configura-se como atualmente a abordagem
sobre capacidade que melhor coaduna com o entendimento bioético sobre os DHs, mesmo
que seja alvo de criticas. Isto se deve ao fato de que a capacidade decisional de um individuo
ndo se conecta ao contetido especifico de uma decisdo, mas sim a um conjunto de habilidades
das quais ele ¢ detentor (7). Este é o modelo, repisa-se € que mais se coaduna com os
pressupostos do Code of Practice que regulamentou o Mental Capacity Act de 2005 (87, 90).
Nesse cendrio, presume-se que ao avaliador da capacidade decisional cabe explicitamente
garantir se tal habilidade ¢ constituida dos pormenores descritos na legislagcdo, enquanto a
ponderagdo sobre o contetido e a consequéncia da decisdo cabem ao individuo em questao,
caso possua capacidade decisional para isto. Ou seja, parece nao ser possivel atrelar a

capacidade decisional com a consequéncia da decisdo ou com o grau de risco assumido pelo
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individuo ao decidir toma-la. Isto sera melhor discutido em tdpico especifico, a seguir (vide:
“Capacidade decisional em satde do adolescente, o consentimento e a recusa de tratamentos e
procedimentos”, Secao 4.4). Esse entendimento implica no fato de que a irracionalidade nao
inviabiliza uma decisdo por si s, isto porque, durante suas vidas, as pessoas tomam decisdes
equivocadas, aparentemente irracionais e prejudiciais para si mesmas, quando avaliadas por
um observador externo, o que nao o desqualifica para ser considerado capaz do ponto de vista
decisional (7). Por esse motivo, estar de fora da decisdo nao confere ao avaliador uma visao
privilegiada, com permissdo a interferir na decisdo, desde que ao tomar toma-la, o individuo
esteja em pleno gozo de sua capacidade decisional. O respeito a autonomia pessoal impde que
se respeitem as escolhas das pessoas que se baseiam em suas proprias vontades e preferéncias,
e esta ¢ premissa crucial para os DHs, em especial o DHP ao respeito pela vida privada e
aqueles que sao dele decorrentes (7). Nesse cendrio, no qual a capacidade decisional ¢
pré-requisito para o exercicio concreto da autonomia pessoal, a interferéncia de outrem apenas
seria aceita quando as habilidades decisionais fossem factualmente inexistentes e ndo

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 proprio conforme elas, bem como elaborar planos de vida, abarcando trés
caracteristicas: a autodeterminagdo, o autogoverno e a autenticidade (46). Esses conceitos
foram melhor abordados anteriormente (vide: “Autonomia Pessoal do Adolescente”, Secao
4.2). Para que essas caracteristicas componham uma decisdo verdadeiramente auténtica e,
portanto, auténoma, esta deve ser motivada por valores, desejos e vontades auténticas da
pessoa (7). Portanto, o cardter autbnomo de uma decisao somente pode ser completado se
forem considerados o seu contetdo e o contexto no qual a pessoa a tomar, o que imbrica no
contemporaneo conceito de autonomia pessoal relacional. Esses elementos compdem,
portanto, a autonomia pessoal, mas nao a capacidade decisional. Quer-se dizer com isso que
uma pessoa pode ter capacidade decisional, mas se encontrar em situa¢do contextual que
impacte e limite negativamente suas decisdes, por sua sua autonomia pessoal estar restrita.
Por isso, a protecdo de um individuo acrescidamente vulneravel implica a adogao de medidas
que apoiem a tomada de decisdes, mesmo que ela seja considerada capaz para fazé-lo (7).

Este ¢ um tema de altissima relevancia, que leva em consideragdo aspectos praticos da tomada
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de decisdes nos cuidados em saude, expressos por meio das Tomadas de Decisdo
Compartilhada, das Tomadas de Decisdo Apoiada e das Tomadas de Decisdo Substituta (7).
Por hora, cabe ressaltar que ndo sdo objeto de estudo especifico desta tese, merecendo

dedicagdo exclusiva para sua pormenoriza¢ao dada sua importancia.

Por fim, retoma-se que a capacidade decisional deriva da capacidade juridica, mas ndo se
confunde com ela. Ou seja, a capacidade juridica ndo pressupde capacidade decisional, pois
esse reconhecimento depende justamente da identificagdo das habilidades que compdem a
capacidade decisional, que, por sua vez, ¢ singular, especifica para uma decisdo particular em
um dado momento da vida do individuo (7, 91). A literatura especializada argumenta em
favor dessa situagdo na forma que segue (7): (a) o regime de capacidade juridica
fundamentado nos DHs parte da premissa de que todas as pessoas tém capacidade legal e
agéncia legal, ancorados em uma capacidade decisional presumida para adultos e uma
incapacidade ndo presumida para criangas e adolescentes, ndo admitindo a previsao na lei de
pessoas que ndo possam exercer seus direitos em consequéncia da negacao de sua capacidade
decisional ancoradas em condigdes clinicas diversas; (b) o regime da capacidade juridica
considera a0 maximo o respeito & autonomia pessoal entendendo que a tomada de decisdo
substituta, isto ¢, por outra pessoa, ¢ medida aplicada em ultimo caso, quando o individuo, ao
serem esgotadas todas as possibilidades de decidir por si s6, ndo pode fazé-lo; (c) o regime de
capacidade juridica se alicer¢ca no campo dos DHs, do que se infere uma abordagem centrada
na pessoa e ndo isoladamente em sua condi¢do clinica, muito menos nos atos ou negocios que

esta pessoa pratique.

4.3.1.1 Capacidade decisional em saude do adolescente

A capacidade decisional em saude corresponde a capacidade de tomar decisdes relativas a sua
saude, incluindo o consentimento e a recusa de tratamentos e procedimentos, o que envolve a
compreensdo acerca de uma determinada informacao relevante para que possa decidir e tomar
em conta suas consequéncias, a partir de suas vontades e preferéncias (7). A capacidade
decisional em satde ¢ um conceito-chave para os cuidados em saude seguros e de qualidade,
partindo de uma perspectiva multidimensional, ou seja, na qual esses mesmos cuidados nao se

direcionam apenas a fundamentos bioldgicos de uma doenga, mas sim, a um conjunto de
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determinantes aos quais se incluem fatores ambientais. E fundamental para a realizagdo 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 individuo pode gozar de todos eles e uma vez

considerado incapaz, tais direitos podem estar sujeitos a interferéncias e restrigoes (7).

Lancando bases teoricas sobre esse assunto, Appelbaum e Grisso (65) determinaram que a
capacidade decisional conflui quatro componentes de habilidades genéricas do individuo,
constituindo o chamado Modelo de Quatro Habilidades: compreensdo, apreciagdo, raciocinio
e expressdo da escolha. A produgdo cientifica sobre este este modelo, conduzida pela equipe
liderada pelos pesquisadores supracitados ¢ considerada pioneira nesta area (92, 93, 94, 95,
96, 97, 98). Na época em que este entendimento basilar foi escrito, ndo se havia alcunhado a
expressdo capacidade decisional em saide, mas, por Obvio, aqui se refere a ela. A
compreensdo abrange a habilidade para entender a informagao e, para isto, necessita-se de boa
comunicagdo com quem presta os cuidados em saude; a apreciacdo diz respeito a habilidade
para manipular a informacdo, promovendo relacdes de custo e beneficio ¢ agdo e
reacdo/consequéncia; o raciocinio diz respeito a habilidade de fazer uso da razdo sobre a
situacdo, fazendo um julgamento da questdo. Por fim, a comunicagdo diz respeito a habilidade
para expressar uma escolha mediante as opcdes apresentadas; a analise desta ultima
habilidade deve levar em conta que nem sempre a comunicagdo verbal ¢ possivel em
determinados contextos clinicos (99). Para exemplificar, suponha-se uma adolescente de
dezesseis anos diagnosticada com anemia ferropriva, cuja causa ja foi investigada e a equipe
médica propds o inicio de um tratamento com suplementacdo oral de ferro, que apresenta
efeitos colaterais gastrointestinais leves e controlaveis. Apds receber informagdes condizentes
com sua agenda de interesse, o tratamento proposto, seus riscos, beneficios e alternativas, a
paciente demonstra compreender o diagnostico (compreensdo), reconhece que a anemia
impacta sua satde e qualidade de vida (apreciacdo), pondera sobre as vantagens e
desvantagens do uso do medicamento (raciocinio) e expressa de forma consistente sua decisao
de iniciar o tratamento (comunicacdo da escolha). Nesse caso, a avaliagdo da capacidade
decisional indica que ela ¢ capaz de exercer seu direito de consentir com a proposta
terap€utica. 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 diagndstico, ele tem que compreender a proposta, julgar as suas consequéncias,
manipular racionalmente as informagdes e, tanto quanto for possivel, expressar sua escolha.
Situagdes semelhantes podem envolver a recusa de tratamentos e procedimentos, quando do
adolescente devem ser exigidas as mesmas habilidades para que exerca esse direito, em

comparagdo com as exigidas para exercer o direito ao consentimento (9).

O Modelo de Quatro Habilidades ndo ¢ isento de criticas: apesar de amplamente utilizado,
pode ser considerado hipossuficiente ao desconsiderar fatores extrinsecos aos pacientes, em
detrimento de uma decisdo mais “cognitiva” (100). Para resolver esse problema ha a tentativa
de se buscar uma avaliagdo da capacidade decisional em saude contextualizada, multifatorial,
em detrimento de uma avaliacdo “hipercognitivista” até entdo preconizada pela literatura
especializada (101, 102, 103). Neste mesmo sentido, o estudo aqui conduzido empreitou-se
em suprir, a0 menos no que se refere aos cuidados em saude de adolescentes, a necessidade de
maior padronizagdo em busca de precisdo conceitual e procedimental, também
frequentemente apontada como uma limitacdo dessa abordagem (104). Também € preciso
deixar claro que um entendimento moderno de consentimento informado como direito do
paciente, em perspectiva abordada pela bioética fundamentada em direitos humanos, conflui
informagdo, voluntariedade e capacidade decisional (30, 78). Por isso, a discussdo da
capacidade decisional em saide na adolescéncia que esta tese realiza se debruga sobre o
componente do conjunto de habilidades decisionais, cabendo ao DHP a informacdo e a

identificacdo da voluntariedade, incursdes tedrico-praticas especificas.

A capacidade decisional em saude ¢ considerada sob um escopo histdrico-conceitual para uma
decisdo especifica, ou seja, ndo ¢ aceitavel afirmar que uma pessoa ¢ incapaz para todas as
decisdes em satde (7). De mesmo modo, a capacidade decisional em satde ndo ¢
proporcional a completa higidez do corpo humano ou inversamente proporcional a presenca
de doengas. Isto implica no importante fato de que, mesmo doente, um individuo ainda pode
preservar sua capacidade decisional para uma determinada decisao, muito em detrimento do
fato de que essa mesma capacidade ndo ¢ global, mas singular, especifica para uma decisao
particular, em um dado momento de sua vida (7). Pensar e exigir o contrario de um ser
humano seria mitigar sua condicdo de sujeito de direitos, o que seria também incompativel

com um cuidado em satde seguro e de qualidade (7). Exemplifica-se: um individuo 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 agéncia legal intactos e
garantidos por legislagdo supraconstitucional; isto ndo significa que tenha capacidade
decisional intacta para decidir se uma eventual interna¢do hospitalar psiquiatrica ¢ ou nao
importante para curar-lhe ou controlar sua doenga, neste momento de sua vida. De modo que
também nao se pode presumir o contrdrio, ou seja, que somente por estar em um momento
caracterizado pela descompensacdo de uma doenca, ndo estd incapaz de tomar todo tipo de

decisdo.

Sobre a capacidade decisional em saude cabe delimitar duas particularidades (7): ela ¢
fundamentalmente dindmica e flutuante e deve ser considerada em escala. Do ponto de vista
procedimental, o entendimento baseado em DHs pressupde que a capacidade decisional nao
deve ser vista de forma radical, em uma Optica de “incapaz para tudo” ou “capaz para tudo”,
mas sim em escala, ou seja, em seu escopo da acepgdo historico-conceitual, deve ser
direcionada a uma decisdo especifica (7). Esta perspectiva admite que um individuo pode ser
incapaz de tomar uma decisdo acerca de um problema, € ndo o ser para outro. A visdo mais
restrita do assunto se deve em parte ao entendimento de que a capacidade decisional ¢é
isoladamente oriunda de um fator bioldgico, expresso por meio da presenca de uma doenga
que impediria o individuo de decidir ou, na auséncia dela, o que na verdade ndo se posiciona
adequadamente. Repisa-se: um individuo pode ndo ser dotado de capacidade decisional para
tomar decisdes acerca da compra ou venda de um bem imdvel que compde seu patrimdnio,
mas pode ser dotado de capacidade decisional suficiente para decidir se substituir seu atual
veiculo automotor por outro qualquer, que faca mais sentido para suas atividades didrias. A
capacidade decisional ndo ¢ um fendomeno da natureza, isoladamente biologico, mas
essencialmente uma constru¢do determinada por inimeros fatores também sociais. No que
tange ao fato de ser especificamente dindmica e flutuante, faz-se referéncia ao fato de que a
capacidade decisional ndo deve ser representada por um modelo binario obsoleto: capaz
(totalmente) ou incapaz (totalmente), mas sim, em um modelo baseado na singularidade de

uma decisdo especifica, em um dado momento especifico da vida do individuo (7).

Como nao poderia deixar de ser, dada a aplicagdo dos conceitos supracitados, a capacidade

decisional em saude do adolescente corresponde a capacidade deste paciente em tomar
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decisOes relativas a sua saude, incluindo o consentimento e a recusa de tratamentos e
procedimentos (7). As habilidades que compdem essa capacidade, seus fatores determinantes
e as particularidades relativas ao consentimento e a recusa de tratamentos e procedimentos
serdo abordadas, nesta mesma tese, em tempo oportuno (vide: “Capacidade decisional em
satide na adolescéncia e a recusa de tratamentos e procedimentos”, Secao 4.4). Aqui, serd

dedicado espaco para sua demarcacao conceitual.

No caso especifico do adolescente, quando se discute a tomada de decisdo nos cuidados em
satde, ha uma tentativa de equilibrar a autonomia pessoal e, portanto, sua expressao juridica
dada pelo DHP ao respeito a sua vida privada, e o dever de protecio desse paciente dada sua
vulnerabilidade acrescida (7). Este equilibrio ja foi extensamente discutido sob a optica das
chamadas capacidades evolutivas, trazidas a tona pela CDC e constitui a base do respeito
adequado ao comportamento individual do adolescente, sem submeté-lo prematuramente as
responsabilidades associadas a vida adulta (7). Cabe também salientar que, uma vez titular de
direitos que ¢ e, portanto, juridicamente capaz sob qualquer Otica, a presungdao de
incapacidade decisional ¢ injustificavel. Por isso, entende-se que ndo se deve atribuir status de

incapacidade ao adolescente, justificado pelo fato de ser adolescente.

Uma posicdo eminentemente paternalista pode alegar que, uma vez vulneravel, os
adolescentes devem ser protegidos de riscos de danos, mas esta perspectiva precisa ser muito
bem ponderada e a avaliagdo de suas habilidades deve levar em conta este fato (55). Por
outro lado, seria também um equivoco acreditar que adolescentes sejam mais capazes €
autossuficientes do que supomos que sejam, o que demanda do profissional de saude uma
analise solida e profunda sobre suas habilidades (55). No campo da bioética clinica
fundamentada nos DHs tem-se sustentado que, uma vez capaz e, portanto, entendedor de
riscos, beneficios e alternativas de uma proposicdo da equipe de cuidados, sopesando a
questao do eventual dano a saude, em regra, o adolescente deve ser respeitado em seu direito

sobre o consentimento ¢ a recusa de tratamentos e procedimentos.
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432 MODELOS TEORICO-NORMATIVOS DA CAPACIDADE DECISIONAL EM
SAUDE DO ADOLESCENTE

Nao ha modelo tedrico-normativo universalmente aceito que delimite, do ponto de vista
filosofico, juridico e/ou bioético, a capacidade decisional em saude, quanto menos a
capacidade decisional em saude para o publico adolescente. Todavia, existem duas teorias
notadamente conhecidas no cendrio internacional que dao suporte ao exercicio da autonomia
pessoal de adolescentes no campo da satude: a que sustenta o Modelo da Competéncia Gillik,
formulada na Inglaterra e a que sustenta o Modelo do Menor Maduro, de origem
estadunidense (1, 7). Ambos os paises adotam um sistema juridico com principios
operacionais distintos daqueles predominantes nos paises de tradigdo romana, como o Brasil,
cujas minucias ndo sao objetos do escopo deste estudo. Todavia, cabe destacar que nos paises
de tradi¢do anglo-americana a jurisprudéncia, ou seja, o conjunto de decisdes, interpretacdes e
aplicagdes das leis, tomadas pelos tribunais, tem um papel fundamental na constru¢ao do
direito, sendo tao importante quanto as leis desenvolvidas e aprovadas pelo Poder Legislativo;
¢ justamente dessa particularidade que surgem o Modelo da Competéncia Gillik e o Modelo
do Menor Maduro. Ambos serdo apresentados na forma que segue, por sua importancia
historica, apesar de serem hoje considerados insuficientes em sua aplicabilidade no contexto

de cuidados em saude de criancgas e, portanto, de adolescentes (23, 24, 25, 26).

Nao ¢ novidade que esta tese emerge no sentido de ampliar as discussdes sobre uma nova
perspectiva da capacidade decisional em saude na adolescéncia, com énfase indiscutivel sob
os DPs adolescentes. Por 1sso, na lacuna de insuficiéncia dos modelos conhecidos, remete-se a
uma visao de capacidade decisional do adolescente alinhada aos DHs, nominada Modelo
Teorico-Normativo de Direitos Humanos sobre a Capacidade Decisional em Saude na
Adolescéncia e que se coaduna com o entendimento desta tese. Sob especificamente a dtica da
CDC, e um ultima anéalise dos DHs propriamente ditos, o adolescente ¢ juridicamente capaz e,
por isso, entende-se que, quando houver comprovada sua capacidade decisional em satude
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 preferéncias respeitadas (1).
Este ¢ o fundamento, na esfera da capacidade decisional em satde do adolescente, do Modelo

dos Direitos Humanos, que sera abordado abaixo, posteriormente ao Modelo da Competéncia
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Gillick e do Modelo do Menor Maduro.

4.3.2.1 Modelo da Competéncia Gillick

O Modelo da Competéncia Gillick teve origem em uma situacdo problema envolvendo
questdes reprodutivas entre pacientes meninas com idade menor de dezesseis anos. Naquela
ocasido, na Inglaterra, a senhora Victoria Gillick (n. 1946), genitora de cinco meninas,
opOs-se a uma orientacdo do oOrgdo local de saude publica que autorizava médicos a
prescrever anticoncepcionais para meninas com idade inferior a dezesseis anos, a revelia do
conhecimento e do consentimento de seus responsaveis legais (1). Mediante questionamento
da senhora Gillick, a Suprema Corte Inglesa decidiu, em 1986, que médicos, agindo sob os
melhores interesses dos pacientes criangas e adolescentes poderiam prescrever contraceptivos
a elas, desde que as mesmas tivessem o equivalente ao que aqui convencionou-se chamar de
capacidade decisional em saude preservada e consentissem com a intervengao terapéutica em

questao (1).

Duas sdo as principais consequéncias oriundas desse caso: em primeiro lugar, construiu-se o
entendimento de que os direitos dos responsaveis legais sobre seus filhos tém limites e, em
segundo lugar, que os menores de dezesseis anos, ao demonstrarem capacidade decisional em
sauide bem estabelecida, poderiam prover consentimento legal para tratamentos e
procedimentos médicos diversos (1). Hodiernamente, em alguns paises europeus, a exemplo
do Reino Unido e de Portugal, considera-se, quando se trata de consentimento em decisdes de
saude, que pacientes a partir de dezesseis anos sdo presumidamente capazes, o que ndo € uma
realidade no Brasil (85, 105, 106). Repisa-se que no caso Gillick, a jurisprudéncia se refere
unicamente ao consentimento e ndo a recusa de tratamentos e procedimentos. Isto posto, até
hoje, no Reino Unido, mesmo quando um adolescente recusa tratamento médico, seus
responsaveis legais podem dar consentimento em seu nome (105, 107, 108, 109). Naquele
local, uma interpretacdo da legislacdo tem vinculado, persistentemente, a recusa de
tratamentos e procedimentos por adolescentes a anuéncia dos responsaveis legais, o que gera
além de um imbréglio bioético uma questdo de insegurancga juridica (75, 107, 108, 109). A
relagdo entre a capacidade decisional em saude do adolescente e a recusa de tratamentos e

procedimentos serd discutida a seguir (vide: “Capacidade decisional em satde na adolescéncia
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e a recusa de tratamentos e procedimentos”, Secao 4.4).

Segundo o Modelo da Competéncia Gillick, sdo consideradas capazes as criancas € os
adolescentes que: compreendem os problemas médicos relevantes, tém uma visdo propria e
ndo apenas refletem os pontos de vista de outros, compreendem as questdes morais e
familiares envolvidas e apresentam uma capacidade estavel, ou seja, que ndo varia facilmente
(1). Acrescidamente a avaliacao da capacidade decisional da crianca e do adolescente, neste
modelo, o avaliador da capacidade decisional deverd também valorar a decisdo final,
verificando se realmente se adequa aos melhores interesses das criangas (1). Entre outros
aspectos, a deliberagdo bioética vinculada ao resultado ¢ criticada nesta tese, em especial, por
nao centralizar a decisdo nas vontades e preferéncias do paciente que pode ser ou ndo capaz e
sim de um avaliador da capacidade decisional em saude. Ao contrario, se propde que uma vez
capaz, a ponderacdo sobre o significado da decisdo ¢ questdo exclusiva do paciente. O
raciocinio sobre tomadas de decisdo em saiude de acordo com o Modelo da Competéncia
Gillick encontra-se assim definido: caso o paciente adolescente possua idade igual ou superior
a dezesseis anos, suas vontades e preferéncias em relagdo ao consentimento devem ser
respeitadas, pois seria presumidamente detentor de capacidade decisional em satde assim
como um adulto; caso possua idade menor que dezesseis anos, sua capacidade decisional em
saude deve ser avaliada; se houver Competéncia Gillick e o consentimento do adolescente, a
proposi¢do diagnostica e terapéutica pode ser efetivada com ou sem a anuéncia do
responsavel legal; se ndo houver Competéncia Gillick e nem o consentimento dos

responsaveis legais, a questdo deveria ser judicializada (1).

O caso Gillick ganhou projecao internacional e ¢ 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 saude (110). Do ponto de vista dos DHs, o Modelo da
Competéncia Gillick se tornou um marco para considerar as habilidades decisionais de um
paciente e ndo apenas uma visdo relacionada a uma idade especifica ou condi¢do de satde.
Evidentemente o modelo ndo ¢ isento de criticas, pois ¢ considerado insuficiente em sua
aplicabilidade no contexto de cuidados em saude seguros e de qualidade oferecidos para

adolescentes (23, 24, 25, 26). A maior critica reside no fato de que, ao longo dos anos, a
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jurisprudéncia sobre a Competéncia Gillick tem se aproximado, na Inglaterra, dos preceitos da
Mental Capacity Act 2005, que sabidamente foi elaborado para o publico adulto e possui
limitagdes para a aplicabilidade da valorizagao e prote¢do da autonomia pessoal na infancia e
adolescéncia (1, 87). Ademais, segundo o modelo em questdo, mesmo capaz, caberia ainda
uma deliberacdo bioética decisiva por parte do avaliador, que interpretaria a subjetividade
indiscutivel 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
qualificacdo cientifica da capacidade decisional em satde do adolescente e estando presente

sem duvidas, respeitar suas vontades e preferéncias.

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, entdo com dezoito anos de idade, no estado de Washington, Estados Unidos da
América, local cuja maioridade s6 era atingida aos vinte € um anos, requereu
responsabilizacdo do médico Walter Seibly, por ter realizado uma vasectomia sem
consentimento e conhecimento de seus responsdveis legais, mesmo que ele proprio tenha
consentido com a intervengdo (1). Por ocasido desse caso, o tribunal local decidiu que fatores
como idade, inteligéncia, maturidade, nivel de instrugdo, experiéncia de vida e independéncia
econdomica devem ser considerados ao avaliar a capacidade de uma crianga ¢ de um
adolescente para consentir com procedimentos e tratamentos nos cuidados em saude, o que
significou uma decisdo em favor do médico (1). Apesar de amplamente utilizado como
jurisprudéncia impar nesses casos, o modelo em questdo ndo ¢ expressamente reconhecido
pela legislacao federal estadunidense, nem pela Suprema Corte dos Estados Unidos e nem

pela maioria dos estados daquele pais (1).

Comumente chamada de Doutrina do Menor Maduro, este modelo parece ser resultado da
influéncia dos longos debates que antecederam a promulgacdo da CDC pela ONU, em 1989
(1). Acrescidamente, ¢ possivel entender que o surgimento dessa doutrina estd também
atrelada a preocupagdo em limitar a responsabilidade dos profissionais de saude em
circunstancias nas quais os responsaveis legais nao estdo disponiveis para consentir ou nao

desejam consentir com os procedimentos e tratamentos propostos (1). Refere-se entdo, a uma

92



incursdo juridica que visou proteger legalmente profissionais de satide e ndo, especificamente,
garantir exigéncias éticas minimas no trato de pacientes. Desse modo, a génese de tal modelo
ndo parece estar associada ao entendimento legal de DP, mas a uma necessidade de uma
classe profissional. Este fato ndo ¢ nenhum demérito, mas sem divida nao reflete a ideia que
aqui se propde sobre a valorizacdo e o respeito a autonomia pessoal do adolescente e de seus

direitos nos cuidados em saude.

A analise das jurisprudéncias locais nos Estados Unidos da América demonstra que o Modelo
do Menor Maduro pode ser aplicado em trés situagdes especificas em que a crianga esta 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 crianca menor de dezesseis anos, ou que seja maduro e capaz de
consentir pode fazé-lo se seus responsaveis legais ndo estiverem disponiveis para dar parecer
e (¢) quando for madura e capaz de consentir, a despeito da idade, podem expressar sua
vontade que serd vinculantemente prioritaria (1). A esses critérios se acresce o fato de que,
além de avaliar a capacidade decisional em saude do adolescente, o tratamento deve ser
realizado em seu beneficio e ndo de terceiros e os procedimentos e tratamentos nado
colocariam sua vida em risco (1). Este modelo apresenta fragilidades quando analisado sob a
otica dos DHs. Em primeiro lugar, em um contexto local, sua aplicacao desigual entre os
estados estadunidenses gera inseguranca juridica, comprometendo a equiparidade no
reconhecimento da titularidade de direitos e da autonomia pessoal do adolescente sobre
decisdes de sua satde. Além disso, sua génese voltada prioritariamente a protecdo da
responsabilidade médica, e ndo a realizacao dos direitos do paciente adolescente, desloca o
foco da autonomia pessoal do paciente, reduzindo a efetividade na promogao e protecao do

DHP ao respeito pela vida privada.

4.3.2.3 Modelo Tedrico-Normativo de Direitos Humanos sobre a Capacidade Decisional em

Saude na Adolescéncia
O Modelo Tedrico-Normativo de Direitos Humanos sobre a Capacidade Decisional em Saude

na Adolescéncia que aqui se propde ¢ um modelo tedrico-normativo que estabelece a

capacidade decisional em saude do adolescente e foi inspirado nos estudos de Eler para
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criangas em geral, tendo sua origem na analise critica da CDC e em seus Comentarios Gerais
(1, 5). Sua proposic¢ao cientifica encontra-se descrita no artigo nominado “Between personal
autonomy and adolescents’ healthcare decisional capacity: The Human Rights
Theoretical-Normative Model”, que foi submetido para avaliagdo na Revista Colombiana de
Bioética, em revisdio no momento (Apéndice D). Escolheu-se ancorar o modelo
tedrico-normativo, neste diploma internacional, que vincula juridicamente os Estados que o
ratificaram, como ¢ o caso do Brasil, devido ao fato de que ele previu, pela primeira vez no
ambito dos DHs, o adolescente enquanto sujeito de direitos, transformando a acepc¢ao de que
eram apenas propriedade dos seus genitores e/ou objeto de protecdo do Estado (1). De modo
aplicado aos cuidados em saude de adolescentes, o rol de direitos humanos dos pacientes
adolescentes, decorrentes da CDC, inclui, entre outros: o direito humano do paciente a
consideragao dos melhores interesses, o direito humano do paciente a ter suas capacidades
evolutivas respeitadas, o direito humano do paciente ao cuidado em satde seguro e de
qualidade, o direito humano do paciente a informacdo, o direito humano do paciente a

participagdo, o direito humano do paciente ao respeito pela vida privada (5).

O modelo que se propde aqui estabelece que ¢ a capacidade decisional em saude, promovida
pelo profissional de satude e identificada por meio de instrumentos de avaliacao de capacidade
decisional validados - mesmo sabendo que a elaboragdo destes instrumentos sob a optica da
autonomia como promoc¢do ainda seja um desafio, que permite o exercicio da autonomia
pessoal do adolescente em sua plenitude (110, 111). O modelo também propde que o escopo
da capacidade decisional em saude seja baseada em uma decisdo especifica, em contraponto a
uma acep¢ao de capacidade que seja global para todas as decisdes referentes a vida; do
mesmo modo, defende que uma abordagem funcional de sua avaliagdo, que leve em
consideragdo as habilidades que compdem a capacidade e ndo ao resultado eventual
decorrente da decisdo (1, 7, 88). Repisam-se outros dois conceitos-chave para esse modelo: o
de capacidades evolutivas e o de vulnerabilidade acrescida, caracteristicos da adolescéncia.
O conceito de capacidades evolutivas corresponde ao reconhecimento do adolescente
enquanto sujeito ativo em seu proprio desenvolvimento, que ocorre gradualmente, conforme o
desenrolar de suas habilidades e ndo depositando na idade um determinante exclusivo para o
exercicio pessoal dos seus direitos (5, 43). Por sua vez, a vulnerabilidade acrescida do

adolescente refere-se a fragilidade ontolégica em se proteger ou reagir adequadamente a
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situacdes de risco de dano a satde e, portanto, a possibilidade aumentada de ser fisicamente
ou emocionalmente lesado, dado seu desenvolvimento em curso, quando comparado a um
adulto capaz (46, 47). Ambos os conceitos estdo interligados ao reconhecerem o
desenvolvimento do adolescente como um processo dindmico e individual, diante da
necessidade de uma protecao adicional diante das fragilidades fisicas e emocionais proprias

dessa fase da vida.

Do ponto de vista operacional, esse modelo leva em consideracdo as habilidades decisionais
que j& foram amplamente discutidas pela literatura especializada e compreendem as
habilidades de understand, appreciate, reason about options e, na medida do possivel,
communicate a choice a partir de questdes elaboradas pelo avaliador da capacidade decisional
(65, 99). Do ponto de vista tedrico-pratico, a literatura especializada sobre o tema da
capacidade decisional em saude do adolescente contempla alguns principios que passam a
compor o modelo ora formulado, na forma que segue:

(a) A consideracdo das capacidades evolutivas do adolescente paciente, implica na
transferéncia progressiva da tomada de decisdo em satde, de seus responsaveis legais
para os proprios adolescentes, passando a ser os decisores uUnicos quando sua
capacidade decisional em satde estiver bem estabelecida (1, 45, 71). Nao obstante,
ressalta-se que o reconhecimento da capacidade decisional do adolescente ndo
constitui 6bice para a implementacdo da Tomada de Decisao 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 responsaveis legais, € os profissionais de saide atuam em conjunto
para que o adolescente tome uma decisdo fundamentada nas melhores evidéncias
disponiveis e consoante suas preferéncias informadas (113).

(b) A autonomia pessoal dos pacientes adolescentes deve ser promovida e ndo apenas
respeitada, para que eles possam exercer, progressivamente, seus direitos em seus
cuidados em saude (1). Isto pressupde que os profissionais de saide adotem medidas
e ferramentas especificas para estimular a sua participagdo e engajamento no proprio
cuidado, bem como no processo de tomada de decisdo. Os mecanismos de Tomadas de
Decisao Apoiada e a Tomadas de Decisao Compartilhada surgem nesse espago (47).

(c) A promogdo da autonomia pessoal do paciente adolescente ocorre por meio de
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ferramentas denominadas de apoios de tomadas de decisdo (7, 9). Assim, somente
quando esgotados esses apoios, outra pessoa, preferencialmente indicada previamente
pelo proprio adolescente, poderd tomar uma decisdo substituta, para a qual se adota o
Critério da Vontade e Preferéncias e, somente sendo este impossivel, aciona-se o

Critério dos Melhores Interesses (1, 7, 9).

(d) Durante a avaliagdo da capacidade decisional em satide do adolescente devem ser

(e)

G

legais,

considerados fatores de influéncia, descritos pela literatura como fatores intrinsecos
(idade, sexo bioldgico, desenvolvimento puberal, desenvolvimento cognitivo,
maturidade, cultura, experiéncias de vida, historico de condicdo geral e especifica de
saude) e fatores extrinsecos (apoio familiar, apoio dos profissionais de saude,
condi¢gdes ambientais) ao proprio paciente (111).

Nao devem ser exigidos do paciente adolescente habilidades diferentes para que
recuse um tratamento ou procedimento em relacdo as habilidades que sdo exigidas
para que ele emita seu consentimento. A despeito disso, a robustez dessas mesmas
habilidades parece ser diferente para ambas as situacdes, devendo ser mais solidas em
caso de recusa, levando-se em conta o eventual damage health oriundo da decisado (9).
Uma abordagem de cuidado em satide que coloca o paciente adolescente no centro do
processo de tratamento requer uma avaliagdo criteriosa das vontades e preferéncias
destes, que eventualmente podem ser diferentes das de seus responsaveis legais (1,
114). Isso significa instituir um didlogo aberto e franco com o paciente adolescente,
estimulando que o mesmo traga suas necessidades, vontade e preferéncias, bem como
perspectiva acerca do seu cuidado para o processo decisério. No caso de paciente
adolescente com capacidade decisional em saude reconhecida, qualquer eventual
conflito entre ele e seus responsaveis legais, deve ser resolvido priorizando o respeito

pela decisdao do adolescente (1).

No que diz respeito a questdes residuais referentes a expressdo pratica dos direitos dos
pacientes adolescentes sob cuidados de satde, alguns pontos que independem da capacidade
decisional em saide precisam ser determinados: a) em nenhuma hipotese, a saude do

adolescente pode ser prejudicada em razdo da auséncia de autorizacdo de seus responsaveis

em func¢do do direito humano do paciente a consideracdo dos melhores interesses do

qual ele ¢ titular; b) sobre qualquer decisdo relacionada a saude do adolescente, ele tem o
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direito de opinar e de que tal opinido seja adequadamente considerada, em detrimento do
direito humano do paciente a participacdo; c) o envolvimento dos responsaveis legais no
processo de tomada de decisdes em satide de adolescentes € sempre desejavel, mesmo que sua
capacidade decisional em satde esteja bem estabelecida, mas somente se for do desejo desse
paciente, em detrimento do direito humano do paciente ao respeito pela vida privada; esta
participagdo pode aumentar a adesdo ao tratamento e garantir uma maior amplitude da andlise
de riscos, beneficios e alternativas, além de evitar evitar imbroglios judiciais (7, 50). Essas
garantias refletem direitos que ndo sdo proporcionais a presenca de capacidade decisional em
saude no adolescente, estando eles condicionados ao exercicio puro e simples da titularidade
de direito do paciente adolescente. Este fato ndo minimiza a importancia da avaliagdo da
capacidade decisional em saude do adolescente, ao contrdrio, a posiciona em questdes
especificas como o direito ao consentimento informado e o direito a recusa de tratamentos e

procedimentos.

4.3.3 FATORES QUE INFLUENCIAM A CAPACIDADE DECISIONAL EM SAUDE DO
ADOLESCENTE

As reflexdes presentes nesta secdo 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 ambito da mesma, no volume 101, nimero 02 do Jornal de
Pediatria (Apéndice A). O mesmo documento serviu de base para completar esta discussao,
no tocante a avaliacdo da capacidade decisional em saude propriamente dita, em se¢do
sucedanea (vide: “5.3.2. Abordagem teorico-pratica da avaliagdo da capacidade decisional em

saude”).

Faz-se necessario desmistificar alguns achados enraizados no senso comum sobre a
capacidade decisional em saude de adolescentes, para que sejam entdo elencados os fatores
que influenciam este conjunto de habilidades. Uma revisdo ampla de literatura, apresenta
achados empiricos que discutem fatos at¢é em entdo consideradas especulagdes sobre o
assunto:

(a) O comportamento de risco na tomada de decisdes na adolescéncia esta associado as

alteragdes morfofuncionais caracteristicos da puberdade - e esta sim varia com a idade.
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Em outras palavras, a tomada de decisdes na adolescéncia estd associada a um
fendmeno fisioldgico dindmico e ndo a uma idade cronoldgica pura e simples. Esta
consideragdo por si sO ¢ capaz de trazer a discussdao a necessidade de entender a
tomada de decisdes na adolescéncia como possivel, mas como o exercicio gradual de
um direito, levando-se em conta a vontade e as preferéncias desses individuos (111,

115).

(b) Os adolescentes tornam-se progressivamente mais capazes € menos vulneraveis a

(©)

partir dos quatorze/quinze anos de idade - situacdo esta na qual a puberdade,
fisiologicamente, ¢ etapa passada do desenvolvimento. Adolescentes entre os quatorze
€ quinze anos se mostram capazes de tomar decisdes comparaveis as dos adultos, um
fato que ndo ¢ inteiramente novo (115, 116). Nessa faixa etaria os adolescentes sdao
capazes de tomar decisdes razoaveis sobre seus proprios cuidados em saude, inclusive
em ambientes clinicos diversos (112). Isso demonstra que ha um componente
biolégico na capacidade decisional em satde do adolescente, mas ndo o torna unico,
isolado, mas em um conjunto com uma série de fatores que aqui se deseja apresentar.

Qualquer tomada de decisdes na adolescéncia envolve ndo apenas um processo
neurobioldgico, mas também interagdes com aspectos ambientais (familiares, sociais,

econdmicos e culturais).

(d) Acredita-se haver dois modelos neuroanatomofisioldgicos explicativos de tomada de

decisdes na adolescéncia: o socioemocional cuja localizagdo € limbica e paralimbica e
o de controle cognitivo cuja localizagdo ¢ cortical pré-frontal. Destaca-se o papel do
cortex pré-frontal, que desempenha relevante papel na realizacdo de fungdes
cognitivas que exigem planejamento, sopesamento de riscos e beneficios e
processamento de decisdes complicadas. Sabe-se que, mesmo que um adolescente
tenha maturidade intelectual, pode ndo ter necessariamente maturidade emocional ou
social, o que significa que de algum modo, sua capacidade decisional em saude esteja

limitada por este fatores (115)

No que diz respeito especificamente a idade na qual o individuo estaria apto a tomar decisoes
clinicas, ¢ possivel afirmar que os adolescentes estejam aptos a tomar decisdes clinicas
auténticas com doze anos de idade, mas a puberdade enquanto fendmeno bioloégico, poderia

causar certa instabilidade para tal (51). Aduz-se que a ONU, por meio do Fundo das Nag¢des
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Unidas para a Infancia - UNICEEF, estabeleceu que ¢ dever dos Estados delimitar idades
minimas para tomar decisoes, inclusive, mas nao tdo somente, nos cuidados em saude (117).
Esse comando, porém, se contrapde ao entendimento de que as capacidades dos adolescentes
sdo evolutivas e ndo determinadas por uma faixa etiria. A Academia Sui¢a de Ciéncias
Meédicas, diferentemente desse fator, parece deixar claro que fatores emocionais,
motivacionais e aqueles relacionados a formacao e realizacdo da vontade dos individuos,

devem ser considerados durante a avalia¢ao da capacidade decisional (118).

Nao foram encontrados estudos capazes de comparar determinantes isolados da capacidade
decisional em relagdo ao sexo bioldgico. Entretanto, é possivel afirmar que a influéncia do
sexo bioldgico ndo parece residir apenas no fato de um tomar decisdes mais apropriadas do
que outro, mas esta correlata a outros fatores. Utilizando-se de um jogo educativo psicoldgico
com finalidade psicométrica, foi descoberto que meninos tém maior tendéncia a tomar
decisdes arriscadas quando estdo junto a individuos da mesma idade e do mesmo sexo
biologico (119). Parece haver algum nivel de correlagdo entre o encorajamento oriundo da
presenca de um colega na tomada de decisdes e, portanto, pode-se inferir que o ambiente no
qual o adolescente estéd inserido, no que tange as companhias, influi diretamente em como ele
toma decisdes e, portanto, postula-se como um determinante de sua capacidade decisional
sobre um assunto especifico em um momento especifico. No intuito de avaliar como decisdes
morais se relacionam com algumas caracteristicas de adolescentes, um estudo recente
descobriu, por exemplo, que adolescentes do sexo bioldgico masculino eram mais propensos a
compreender tais desafios como moralmente aceitos em comparagdo as mulheres (120).
Ainda nao ¢ possivel identificar a magnitude do componente sexo bioldgico na avaliagdao da
capacidade decisional em saude no adolescente, mas nao parece ser prematuro afirmar que

seja um de seus determinantes e deve ser levado em conta na sua avaliagdo.

Em Surat, na India, por meio de um instrumento chamado Estilo Geral de Tomada de
Decisdo, um estudo analisou caracteristicas das tomadas de decisOes entre adolescentes de
dezessete e dezenove anos (n = 1117) (121). A escala, com vinte e cinco assertivas sobre a
percepcao dos individuos sobre sua tomada de decisdes, foi considerada estatisticamente
confiavel e gerou cinco padrdes de tomadas de decisdes: individuais intuitivos, racionais,

dependentes, evitativos e espontaneos, de acordo com as médias das respostas. Notou-se que a
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tomada de decisdes era melhor se os participantes habitassem com os responsaveis legais,
tivessem um responsavel legal com maior escolaridade e se eles proprios estivessem seguindo
carreira universitdria. No mesmo estudo, foram considerados mais aptos a tomar decisdes
aqueles que tivessem melhor percepcao sobre sua autoestima, pensamento criativo e melhor
aptiddo para resolugdo de problemas, o que fala a favor da importancia de fatores intrinsecos
aos adolescentes e influenciam na tomada de decisdes e, portanto, na avaliacdo da sua
capacidade decisional em saude. Nesse sentido, os fatores associados ao desenvolvimento
fisico, emocional e moral que, juntos, compreendem o que se chama de maturidade, estariam
diretamente proporcionais a tomada de decisdes solidas (122). A eles também foram incluidas
as experiéncias pessoais, outro fator determinante intrinseco ao adolescente, associado a

emoc¢ao na tomada de decisdes (123, 124, 125, 126).

O letramento em satde ¢ definido como o grau em que os individuos conseguem encontrar,
compreender e usar informagdes e servicos para comunicar decisdes e agdes relacionadas a
saude para si proprios e para os outros (127). Este parece ser outro fator que impacta
diretamente na capacidade decisional em saude: a literatura especializada aponta a
possibilidade de que esta capacidade melhore os processos de tomada de decisdo, tornando-os
mais eficazes, como ¢ o caso das decisdes relativas a satde reprodutiva de adolescentes com
cancer. (128, 129). Considerada por este trabalho como promotora das caracteristicas
individuais do paciente adolescente, a cultura parece apresentar dados mais robustos em
relagdo a sua influéncia na capacidade decisional em satde entre adolescentes. Em uma
pesquisa de campo com adolescentes que vivem com o virus da imunodeficiéncia humana,
constatou-se que a religiosidade modera a tomada de decisdes no adolescente, justamente em
detrimento do achado de que se tratava de individuos com até quatro vezes maior propensao
em manter a adesdo ao tratamento da morbidade (130). O historico de condicdo geral e
especifica de saude parece ser outro fator determinante para tomada de decisdes em saude na
adolescéncia e, portanto, deve ser levado em conta na avaliacdo da capacidade decisional em
saude de adolescentes. Em uma pesquisa de campo robusta comparando fatores psicoldgicos
de adolescentes com disfun¢do temporomandibular com ou sem historia de trauma de face,
concluiu-se que a presenca de trauma facial causador da doenga, influencia negativamente a
tomada de decisdes naquele grupo (131). Os autores elencaram fatores psicologicos

associados a histéria de trauma, como ideacdo fobica, somatizacdo e hostilidade mais
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presentes naqueles pacientes para justificar sua dificuldade na tomada de decisdes (131). Sob
a Optica da tomada de decisdes e potenciais perdas e ganhos durante a experiéncia de vida do
adolescente, tem-se observado que quanto maior a gravidade da situacdo, por exemplo, de
maus-tratos, maior a dificuldade na tomada de decisdes (132). Alguns avangos teodricos se
mostram bem estabelecidos quando o assunto ¢ o papel do apoio profissional na avaliacao,
bem como a presenca da subjetividade do avaliador durante o processo avaliatorio. Ao
pronunciar um status de incapacidade, o avaliador ¢ influenciado pelos seus proprios valores e
padrdes, bem como pelos da sociedade no qual estd inserido e esses fatores devem ser
mitigados, na tentativa de manter o maximo de lisura do processo avaliativo (102). Nesse
cenario € inaceitavel concluir que um paciente seja incapaz quando uma decisdo ndo esta de
acordo com as recomendagdes ou a opinido do avaliador, bem como nao ha registros de

diretrizes que estabelecam padrdes éticos que respaldem opinides isoladas de peritos (118).

A capacidade decisional em saude do adolescente €, portanto, resultante do somatoério de
determinantes que estdo diretas ou indiretamente conectados ao proprio adolescente,
conformando um complexo sistema que influi no status de decisdo do paciente, em um dado
momento, sob uma determinada decisdo. Dessa forma, sdo classificados tais fatores em:
fatores intrinsecos ao paciente e fatores extrinsecos ao paciente adolescente, ambos atuando
sinergicamente em um modelo dindmico que devem ser considerados na avaliagdo da
capacidade decisional em saude para tomada de decisdes em contexto clinico e resumidos na

Tabela 4.

Tabela 4. Fatores que influenciam a capacidade decisional em satde do adolescente.

Fatores intrinsecos ao paciente adolescente

Idade, sexo bioldgico, desenvolvimento puberal, desenvolvimento cognitivo, maturidade,

cultura, experiéncias de vida, histérico de condigdo geral e especifica de satde.

Fatores extrinsecos ao paciente adolescente

Apoio familiar, apoio dos profissionais de saude, condi¢des ambientais.

Fonte: elaborado pelo autor.
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4.3.4 AVALIACAO DA CAPACIDADE DECISIONAL EM SAUDE DO ADOLESCENTE

Comumente, a capacidade decisional em satde do paciente adulto ¢ evidente, assim como
quando necessario, os profissionais de satide avaliam as habilidades que a compdem, durante
o exercicio do cuidado, partindo do pressuposto de sua plenitude (49). Havendo duvidas sobre
i1sso, o profissional de satde deve lancar mado de ferramentas técnicas validados para
determinar o quao capaz de tomar uma determinada decisao em saude € o paciente, na maioria
das vezes, em ambiente hospitalar, mas ndo limitados a ele (99). Em se tratando de uma
perspectiva bioética que entende que o DHP ao respeito pela vida privada ndo deve ser
substituido pelo paternalismo do profissional de saude, a percep¢dao sobre o quio capaz o
paciente ¢ para tomar suas proprias decisoes, ou seja, sua capacidade decisional em satde,
ganha espago. Essa qualificagcdo da capacidade decisional em satde, doravante denominada
avaliagdo da capacidade decisional em satde do adolescente, se faz necessaria durante as
tomadas de decisdes, de consentimento ou recusa de tratamentos e procedimentos, em
vigéncia de condi¢des de saude particulares, como em situagdes emergenciais notadamente
adversas ou em quadros de pacientes adolescentes com distirbios do neurodesenvolvimento,
quadros neuroldgicos congénitos ou em situagdes de exacerbagdes de quadros psiquidtricos
como o transtorno afetivo bipolar ou a esquizofrenia. Por deliberacdo no contexto do cuidado
em saude, inclui-se a decisdo sobre iniciar ou interromper um tratamento clinico ou cirtrgico,
a realizacdo de exames clinicos e complementares, ou até uma situacdo de internacao
hospitalar. Nao se excluem dessa perspectiva situacdes em que o adolescente deseja a
manuten¢do da confidencialidade sobre o atendimento, mesmo que a participacdo dos
responsaveis legais seja estimulada pelo profissional de satde, como em casos de uso de
entorpecentes, prescricdo de anticoncepcionais, supervisao de pré-natal e/ou mediante o
diagnéstico de enfermidades infectocontagiosas. A excegdo dessas situagdes, cabe a avaliagdo
da capacidade decisional em saude, acrescidamente quando o profissional de saude levantar a
possibilidade de que o paciente adolescente ndo tem capacidade para tomar suas proprias

decisdes em saude.
A presungdo de capacidade decisional em saide no caso do adolescente ndo ¢ uma regra, ao

contrario do equivalente para o adulto. Como extensamente discutido em outras

oportunidades nesta mesma tese, as capacidades do adolescente sdo evolutivas e esta secao
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dedica-se a discutir a avaliagdo da capacidade decisional em satde do adolescente
considerando fortemente tal aspecto. O propdsito ¢ ndo presumir incapacidade do adolescente
somente por ser adolescente. No que diz respeito aos cuidados em satde, sob o referencial dos
DHs, propde-se que a avaliagdo da capacidade decisional do adolescente atenda o comando
do artigo quinto da CDC, que impde o respeito as capacidades evolutivas do adolescente (1).
Comumente, os profissionais de saude avaliam a capacidade decisional de um paciente, com a
finalidade de responder a seguinte pergunta: deve-se respeitar a vontade e as preferéncias do
paciente? Ou entdo: a discordancia do paciente deve ser considerada? (133). Este trabalho
propde um novo enfoque e sugere: o paciente é suficientemente capaz para tomar uma
decisdo especifica neste momento? Esta questdo direciona-se a dois elementos importantes da
tomada de decisdes: primeiro, as condigdes, no mais amplo sentido da palavra, em que as a
decisdo ¢ tomada e a casuistica, em especial no que diz respeito a natureza da decisdo, o
assunto; segundo, ambos seguem em consonancia com a ideia de que a capacidade decisional
em saude na adolescéncia seria fluida, movel, singular, além de ser uma aptidao sensivel ndo
apenas a fatores biologicos, mas também a fatores ambientais e sociais (1, 91). Gozando da
plenitude de sua capacidade decisional, mesmo que a luz do conhecimento biomédico parega
irracional, a decisdo ndo deixa de ser legitima do ponto de vista dos DHs, se cumpridos
entendimentos da plenitude da autonomia pessoal, quais sejam: autodeterminacdo, o

autogoverno e a autenticidade, ja discutidos anteriormente (46).

Considerando-se a premissa da garantia da autonomia pessoal do individuo, a avaliagdo, ou
seja, a qualificacdo da capacidade decisional em satide do paciente adolescente ganha
notoriedade e torna-se altamente necessaria, do ponto de vista juridico, haja vista que apenas
sopesando sua definicdo e esgotando-se o apoio a tomada de decisdes, pode-se restringir
algum direito corolario ao DHP ao respeito pela vida privada, como ¢ o caso do DP a
autodeterminagdo (30, 49). Embora vulneravel em virtude da sua maturidade em
desenvolvimento, o adolescente ¢ também titular de DHs, ponto pacificado entre os
estudiosos da area (44). O fato de considerarmos esses individuos em constante processo de
amadurecimento bioldgico, psicoldgico e social, impacta diretamente no entendimento de que
se o adolescente ¢ um ser em construgdo, suas habilidades estdo em constante modificacao
devido inclusive, a um amadurecimento gradual do sistema nervoso central (51). Este fator

atribui complexidade a avaliacdo da capacidade decisional em satde na adolescéncia, mas
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justifica a mitigagdo de direitos cujo exercicio necessitam de tal qualificagdo. Isto se deve ao
fato de que, a melhor forma de abordar as pessoas em razdo de alguma vulnerabilidade ¢
torna-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 consequéncias desse entendimento enquadram-se aos fatos que, por
este motivo, os adolescentes sdo considerados, temporariamente, tendo vulnerabilidade
acrescida em relacdo ao adulto, bem como as suas decisdes deve ser dado o devido apoio no
sentido de realizar seus direitos a participacdo, informagdo e ao respeito a vida privada nos
cuidados em satde (1). Os profissionais de saude tém papel impar na promocao da autonomia
pessoal dos pacientes adolescentes (134). Desse modo, o reconhecimento da vulnerabilidade
deve vir acompanhado da obrigacdo de promover a autonomia pessoal dos sujeitos
envolvidos, construindo bases adequadas para seu exercicio, entendimento que se aplica ao

adolescente (1).

A literatura especializada compara a avaliagdo da capacidade decisional a magnitude de uma
decisdo judicial, haja vista o fato de que muitas vezes para que a mesma seja proferida, uma
avaliacdo da capacidade decisional em satide precisa ser feita para embasa-la (99). Em se
tratando de um grupo de pacientes cujas perspectivas e entendimentos pessoais sao
rotineiramente desconsiderados em fun¢do de sua presuncdo de incapacidade - caso das
criancas/adolescentes, ha um incremento de dificuldade de avaliar a aptidao pela decisao (1).
Nesse cenario, discutir os fatores que influenciam as habilidades que compdem a capacidade
decisional em saiude na adolescéncia, bem como a avaliagdo da capacidade decisional em

saude torna-se necessaria a fim de garantir a efetivacao dos direitos desses pacientes.

4.3.4.1 Abordagem teorico-pratica da avaliagdo da capacidade decisional em saiude do

adolescente

E imperioso compreender que a natureza da capacidade decisional em saude, tanto do adulto
quanto do adolescente, ndo se trata de uma avaliacdo do estado mental, muito menos do
diagnéstico de uma doenga ou deficiéncia (7, 88, 103). A associacdo entre a avaliagdo da
capacidade decisional em satde e o diagndstico de morbidades tem origem no fato de que, por

muito tempo, qualquer que fosse a morbidade neuroldgica ou psiquiatrica ou deficiéncia,
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cabalmente seria sinonimo de incapacidade decisional (135). A abordagem que se propde para
avaliagcdo da capacidade decisional em saude do adolescente ¢ eminentemente funcionalista,
no que tange as posturas bioéticas deliberativas (7). Quer-se, com essa abordagem, focar no
processo de construcdo 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 visdo baseada no status ou mesmo no baseada no resultado, que se alicergcam em um
diagnostico clinico neuropsiquiatrico ou nas concepgdes morais do avaliador, respectivamente
(7). A abordagem funcionalista ¢ essencial para o entendimento dos DHs, pois a questdo
relevante ndo ¢ se o adolescente tem capacidade em um senso geral, mas se o adolescente ¢
capaz de tomar uma decisdo especifica, condizente com a ideia de DHP ao respeito pela vida
privada, pois maximiza as circunstancias nas quais o respeito pela autonomia pessoal nao €

apenas assegurada, mas promovida (1).

Muito do que se busca discutir na literatura especializada em torno da avaliagdo da
capacidade decisional em saude do adolescente, baseia-se nos principios da mesma avaliagao
com adultos: de respeito a autonomia pessoal daqueles que sao capazes de tomar decisdes e na
protecdo dos DHs daqueles com incapacidade decisional tempordria ou permanente (99). A
partir da discussdo embrioldgica dada por Appelbaum e Grisso (65), outros estudos foram aos
poucos incorporados a tematica, muito em consonancia ao ja descrito pelos referidos autores

(67, 83,91, 92,99, 111, 136, 137, 138, 139, 140, 141, 142, 143, 144, 145).

Problematizando a  questdo em relagdo a adolescéncia, a literatura especializada
pormenoriza as habilidades que compdem a capacidade decisional em satide em seis aspectos,
na forma que segue: compreensdo do objeto da questdo, analise das consequéncias de sua
escolha, ponderacdo dos riscos e beneficios, julgamento sobre a informacgdo a luz de seus
proprios valores, pretensdo um determinado resultado com sua ag¢@o, comunicacdo de seus
desejos, temores e duvidas em relagdo ao objeto da questdo e comunicagdo sua decisdo em
relagdo ao objeto da questdo de maneira compreensivel e coerente (143). Mais uma vez, a
literatura inclui as perspectivas do que se pretende com a decisdo, importante fator a ser
considerado durante a avaliacdo da capacidade decisional, haja vista que por um lado denota
atitude ativa do paciente adolescente e por outro reflete uma reflexdo prévia a tomada de

decisdo em saude.
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Estudos tedricos adicionaram a avaliagdo da capacidade decisional, trés passos que
precederam o modelo das quatro habilidades, a saber: (a) garantia de que as limitagdes de
comunicacdo que prejudiquem a habilidade de expressao do paciente estejam dirimidas
(inclusive e nao tdo somente a verbal) - defici€ncias auditivas, visuais, disartria; (b) avaliagao
e atuacdo sobre causas organicas agudas reversiveis de incapacidade - infecgdes, efeitos
adversos de substincias licitas e ilicitas, hipoxia cerebral, distirbios metabolicos e delirio
multifatorial; (¢) consideracdo sobre a dimensao cultural do paciente (83). No mesmo sentido,
de um preparo a avaliacdo da capacidade decisional em satde, desta vez focado na
adolescéncia, foi proposta uma sistematizacdo em cinco passos: (1) reavaliar a situagdo clinica
e pessoal do paciente - no sentido de reafirmar a indicacdo terapéutica, (2) otimizar o
ambiente e dar suporte as condi¢des para que o adolescente tome decisoes, (3) verificar a
compreensdo do paciente sobre sua situagdo clinica, (4) organizar os fatores da tomada de
decisdes de acordo com esquemas baseados em limiares e gradientes da decisdo e, por fim, (5)
a avalia¢do da capacidade do paciente (145). E preciso ressaltar que, por limiares e gradientes,
os autores referem-se a questoes, como: idade, o diagnoéstico, riscos e beneficios descritos na
literatura (limites), maturidade do paciente, experiéncia prévia, estado psicologico, objetivos
pessoais (gradientes) (140). Sobre essas colaboracdes a avaliacdo da capacidade decisional, ¢
preciso ressaltar que adicionam uma visdo mais holistica sobre a tomada de decisdes em
saude, mostrando que ndo apenas funcdes cognitivas podem determinar a questdo, mas
também fatores extrinsecos a inteligéncia, bem como ndo eliminam, mas acrescentam aquelas

determinadas pelo modelo de quatro habilidades (92).

A luz do supracitado, por que ainda ¢ dificil fazer progressos na avaliacdo da capacidade de
tomada de decisdes das criangas? Sao questdes levantadas pelos literatura: a) os aspectos
normativos, que no ordenamento juridico de muitos paises associam a capacidade decisional
em saude a idade; b) os aspectos biologicos do neurodesenvolvimento, haja vista que falta as
criancas e adolescentes o amplo conhecimento que os adultos possuem, limitando sua
capacidade de aplicar sua capacidade cognitiva ao problema concretas; ¢) a falta de
operacionaliza¢do de instrumentos que caracterizam a capacidade decisional em satde (146,
147). De modo acrescido, pode-se elencar a falta de uniformidade e clareza das normativas
infraconstitucionais locais, a complexidade da avaliacdo em si e a escassez de pesquisas sobre

o tema (148). E salutar ressaltar que, em todos os modelos normativos propostos de
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entendimento da capacidade decisional, tanto a comunicacdo oral quanto a mediagdo de
informacdes textuais sdo essenciais, todavia, esta proposicdo € muitas vezes dirigida ou
destinada a adultos, dificilmente conectando-se a perspectiva dos adolescentes e sendo, dessa
maneira, uma barreira a ser vencida com adaptacdo necessaria (51). Para explicacdo dos
fatores que devem ser levados em conta na avaliagdo técnica da capacidade decisional em
saude na adolescéncia, propde-se com este trabalho, um modelo tedrico explicativo expresso
por meio de um infégrafo, organizado em camadas, inspirado no Modelo de Dahlgren e
Whitehead de determinantes sociais da satde, com o qual guarda apenas relagdo com a
configuracdo espacial do desenho (149). No modelo explicativo aqui proposto, o paciente
adolescente esta centrado no cuidado e a partir e inclusive dele, do centro para periferia, sao
descritos os determinantes que podem influenciar as habilidades envolvidas no processo de
avaliagcdo da capacidade decisional em saude especificas para este publico e que devem ser

levados em consideracdo durante a avaliacdo de sua capacidade decisional em saude (Figura

3).

O modelo explicativo nao se traduz em um roteiro de passo-a-passo € ndo tem intencao de
fazé-lo, e sim em se constituir uma constru¢do conceitual sobre a avaliacdo da capacidade
decisional em satde na adolescéncia que sirva de pardmetro para sua avaliagdo qualitativa ou
para o desenvolvimento de instrumentos que possam fazé-lo de modo quantitativo.
Considerando as particularidades de cada fator e mitigando eventuais impedimentos, a
avalia¢do chega ao Modelo de Quatro Habilidades (65, 93, 94, 97, 98). No centro do infégrafo
encontram-se fatores intrinsecos da capacidade decisional em saude na adolescéncia, a saber:
a idade do paciente, seu género, seu desenvolvimento cognitivo e puberal, sua cultura, suas
experiéncias de vida e seu historico de condi¢do geral e especifica de saude - esta ltima,
incluindo eventuais morbidades cronicas. Apesar das experiéncias de vida serem oriundos da
interagdo com o ambiente, no momento da avaliagdo da capacidade decisional em satde, estas
experiéncias representam um extrato do que o adolescente até ali viveu e, portanto, compdem
um componente intrinseco do que ele ¢. A mesma elaboragdao se aplica a cultura, que
influencia a tomada de decisdes em um dado momento especifico. A questdo particular da
idade ja foi anteriormente discutida e para efeitos deste estudo, considera-se que entre os
quatorze e quinze anos de idade, o adolescente ja possa tomar decisdes equivalentes a de um

adulto (115).
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Figura 3. Modelo explicativo de fatores que influenciam a capacidade decisional em saude na
adolescéncia em contexto de cuidados em saude.

Fonte: elaborado pelo autor.

Em seguida, cabe ao avaliador considerar mais um fator, uma prova que sopesa se existe ou
ndo situagdes que possam, de modo transitorio, causar efeito de confusdo ao paciente
adolescente e, desse modo, limitar sua capacidade decisional em satide, mesmo que por um
periodo especifico. A necessaria presenca deste fator justifica-se pelo fato de que, por
exemplo, estando acometido por uma infec¢do com repercussdo sist€émica que altere seu
entendimento, quando do adolescente ¢ requerida uma decisdo importante sobre sua propria
satde, a mesma seria, justificadamente, até eventual resolu¢do do quadro, deixada de lado. E
neste momento, que dado o cumprimento de critérios bem estabelecidos, que se poderia,
como ultima hipdtese e ainda sim no contexto de Tomadas de Decisdo Substituta, interferir no
DHP ao respeito pela vida privada. Antes disso, cabe ao profissional de satde, na medida do

possivel, atuar para mitigar tais limitadores apds sua identifica¢do e promover, dessa forma, a
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autonomia pessoal do adolescente. O mesmo se daria, de modo temporario ou permanente,
por efeitos adversos de substancias licitas e ilicitas, hipoxia cerebral, distirbios metabdlicos e
delirio multifatorial (83, 99). Evidentemente que as caracteristicas da decisao a ser tomada
estdo diretamente associadas aos eventuais danos, fisicos ou psicoldgicos, da decisdo a ser
tomada, uma vez que, decisdes em saude de menor impacto, mais bem discutidas a seguir,
mesmo que “irracionais” do ponto de vista de um adulto ou profissional de saude, ainda sim
podem ser tomadas a partir do respeito a autodeterminagdo do paciente. Nesse sentido,
referindo-se a um exemplo de delirio, um paciente por ele acometido e que s6 consegue
murmurar incoerentemente, demonstra nenhuma capacidade de enquadrar-se nos critérios
estabelecidos pelo dito modelo das quatro habilidades, ultima etapa do modelo de avaliacao
da capacidade decisional em saude por este trabalho apresentado (150). Assim, € preciso
ressaltar que uma adequada tomada de decisdes em satude inclui uma decisdao plena, e por
decisdo plena e baseada na garantia de DHs entende-se aquela amparada em suas vontades e
preferéncias e ndo apenas uma decisdo presumidamente racional para um adulto, com outras
perspectivas e valores. Em seguida, passada a camada central dos fatores intrinsecos ao
paciente adolescente que influenciam sua capacidade decisional em saude e considerando-se
eventuais fatores extrinsecos temporarios que poderiam desestabiliza-la, encontram-se fatores
extrinsecos ao adolescente, com possibilidade de afetar sua capacidade decisional: o apoio
familiar, o apoio de profissionais de satde e as questdes relacionadas ao ambiente no qual esta
inserido o individuo. Tais fatores independem da vontade ou das preferéncias do adolescente,
que uma vez vulneravel, pode estar inserido em uma dindmica familiar disfuncional ou nao
receber estimulo ao desenvolvimento neuronal adequado, por exemplo, e ndo se sentir seguro
para tomada de uma decisdo. Nesse contexto, questdes como preocupacdes financeiras que
ndo acometem unicamente adultos em vida produtiva devem ser levadas em conta (150).
Sabe-se também que os adultos, responsaveis legais ou profissionais de satde, desempenham
uma influéncia significativa sobre se os esforcos dos pacientes desta faixa etaria para tomada
de decisodes, atuando como facilitadores no processo (151). Do ponto de vista da capacidade
decisional em saude de criangas - ¢ ndo especificamente de adolescentes e guardadas as
devidas proporg¢des por se tratar de uma pesquisa sobre a participacdo das mesmas em estudos
clinicos, um modelo de quatro agrupamento de fatores predisponentes para uma tomada de
decisdes em saude foi proposto pelo meio académico (152). Sao eles: fatores das criangas (seu

desenvolvimento cognitivo, sua experiéncia pessoal), dos responsaveis legais (as
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especificidades da relacdo com o paciente), do médico (caracteristicas e qualidade da relacao
com o paciente, engajamento com a situagdo, empatia com os interlocutores da tomada de
decisoes) e da situacdo (gravidade da questdo a ser decidida). A similaridade do modelo
proposto por este trabalho com a citada pelos autores se limita aos fatores criancas,
responsaveis legais e médicos (para nos, profissionais de saude), mesmo que em posicdes €
atividades diferentes. Cabe aqui, além de uma justificativa no modelo tedrico proposto, um
adendo de alta relevancia: as morbidades, agudas ou cronicas, manifestam-se de maneira
muito particular, a depender de condi¢des tdo especificas quanto os fatores que possam
influenciar a capacidade decisional em saude de um adolescente. Exemplifica-se tal situacdo a
partir de um diagnostico estabelecido de nasofaringite aguda de etiologia viral que para um
individuo sem fatores de risco para complicagdes pode-se resolver espontaneamente ao longo
da historia natural da doenga, enquanto para outros, uma interveng¢do farmacoldgica faz-se
essencial. Isto posto, retomamos o papel do avaliador da capacidade decisional em saude do
adolescente, conhecedor da morbidade por sua experiéncia profissional e - por que nao, por
sua eventual experiéncia pessoal, ¢ de estimular a tomada de decisdo, promovendo a
capacidade do adolescente em fazé-lo sempre que possivel. Partindo-se desse pressuposto,
ndo cabendo ao escopo do objetivo deste trabalho mas reconhecendo a importancia desta area
da pesquisa da bioética clinica, pode-se langar mao dos instrumentos chamados de Ajudas
Decisionais (49). Neste momento, o fator maturidade entra em discussdo: este ponto possui
direta proporcionalidade as condigdes intrinsecas do paciente adolescente - mostrando a
interdependéncia entre as camadas propostas por nosso modelo tedrico, como € o caso da
maturidade do paciente, ou seja, o nivel de funcionamento psicologico da estrutura da mente
do paciente. A relacdo entre a maturidade do individuo e o objeto de questdao com uma dita
“escala movel”, apresentando um ponto espinhoso e ainda discutivel: tdo mais rigorosa
deveria ser avaliacdo da capacidade decisional, quanto maior for a gravidade das provaveis
consequéncias das decisdes em discussdao (150). Os mesmos autores sinalizam uma zona
obscura entre os extremos em que se discute um status de capacidade: a situacao na qual um
individuo parcialmente deficiente toma uma decisdo moderadamente arriscada e ai, como
citado anteriormente, entre a habilidade do profissional de satde e da rede de apoio do
paciente, em promover sua autonomia pessoal com o maximo de respeito a sua vontade e

preferéncias.
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Por fim, e somente considerando os fatores que influenciam a capacidade decisional em satde
do adolescente, encontram-se as habilidades de compreensdo, apreciagdo, raciocinio e
expressao da escolha ja citados anteriormente, considerando seus pontos fortes e suas
limitacdes (65, 93, 94, 97, 98). Este entendimento multifatorial da capacidade decisional em
saide na adolescéncia demonstra que ndo existe uma formula simples que possa ser usada
para discutir a questdo, dada a importancia da tomada de decisdes em saude na adolescéncia

(39).

4.3.4.2 Ferramentas para avaliacdo da capacidade decisional em satde do adolescente

A maioria das incursOes cientificas sobre ferramentas envolvendo tomadas de decisdo em
satide para o publico adolescente gira em torno de instrumentos que fazem a intermediagao
das Tomadas de Decisdo Compartilhadas ou das Tomadas de Decisdo Apoiadas e ndo
propriamente dita a avaliagdo da capacidade decisional (153, 154). A propria Organizagdo
Mundial da Satde, em uma tentativa de pacificar o tema, publicou instru¢des de como apoiar
a tomada de decisdes em saude de adolescentes em quatro passos: exploracdo conjunta da
situacdo e das opg¢des, sintese comum da situacdo, momento da decisdo e acompanhamento
(68, 155). Apesar de esforcos louvaveis, € preciso retomar o entendimento basilar de que, na
adolescéncia, para o exercicio das Tomadas de Decisdo Compartilhadas, a capacidade
decisional em satde deve estar preservada; enquanto se aplica as Tomadas de Decisdo
Apoiadas, quando esta capacidade estiver fragilizada e somente se aciona as Tomadas de
Decisao Substitutas quando reconhecidamente o paciente ndo tiver este conjunto de
habilidades, em um dado recorte de tempo, para uma determinada decisdao (7, 9). Por isso, as
ferramentas de compartilhamento ou apoio de tomadas de decisdes em saude tém seu espaco
no amplo processo a que se referem, mas em paralelo as ferramentas que avaliam a
capacidade decisional em satde em si. Isto se deve ao fato de que antes de determinar qual
estratégia de acompanhamento profissional das tomadas de decisdo tomar, continua sendo

necessario qualificar a capacidade decisional em saude (7, 9).
Em um entendimento direcionado a avaliagdo da decisional capacity propriamente dita,

estudos dedicaram-se a mensurar quantitativamente o conjunto de habilidades que compdem a

adolescente decisional capacity para o consentimento na participacao de pesquisas, como € o
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caso do MacArthur Competence Assessment Tool (MacCAT), em suas versdo para clinical
research, o MacCAT-CR (CR de clinical research), sendo considerado viavel para aplicacao
em adolescentes (146, 156, 157). A producao cientifica sobre este esta ferramenta, na versao
do instrumento voltada ao consentimento para tratamento de saude, o MacCAT-T (7T de
treament), e conduzida pela equipe liderada pelos pesquisadores supracitados ¢ considerada
pioneira nesta area (92, 93, 94, 95, 96, 97, 98, 99). Esta ferramenta, o MacCAT-T (T de
treament), foi aplicada em estudos em sua lingua original, o inglés, e também foi considerada
viavel para o fim proposto para o caso de adolescentes (146, 158, 159, 160, 161, 162). Em
uma adaptacdo transcultural para o turco e outra para o espanhol, este mesmo instrumento foi
considerado adequado para avaliacdo da capacidade decisional em adolescentes para
tratamento de saude (163, 164). O MacCAT-T, corresponde a uma entrevista semi-estruturada,
organizada em dominios referentes as habilidades que compdem a capacidade decisional em
saude e leva aproximadamente quinze a vinte minutos para se aplicada em um adulto; O
instrumento fornece pontuagdes para cada subescala - 0 a 6 para entendimento, 0 a 6 para
apreciacdo, 0 a 6 para raciocinio ¢ 0 a 2 para expressao de uma escolha - e ndo oferece uma
pontuagdo total nem um ponto de corte para determinar capacidade. Entretanto, as pontuagdes
das subescalas precisam ser ponderadas pelo entrevistador, pois os autores desencorajam o
somatorio dos pontos para fins de avaliagdo geral (97, 98). Embora amplamente aplicado
neste contexto, a utilizagdo deste instrumento apresenta o problema de nao ter sido concebido
para a adolescéncia e, portanto, por desconsiderar especificidades desta faixa etaria em seus
cuidados em saude que tem potencial de influenciar nas habilidades decisionais de

adolescentes (111).

Algumas poucas iniciativas de elaborar e validar instrumentos especificos para adolescentes,
com abordagem quantitativa estruturada, sdo pioneiras. Direcionada aos cuidados clinicos,
Dunne (165) desenvolveu, testou e validou na Inglaterra uma escala para aferir a capacidade
decisional na saude de criangas entre oito e doze anos - o que incluiu o inicio da adolescéncia.
O questionario ¢ composto por quatorze itens sobre habilidades decisionais € uma escala tipo
Likert de cinco pontos (0 = nada confiante a 4 = muito confiante); foram utilizadas
afirmativas adaptadas a compreensdo do publico 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 raciocinio sobre
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conflitos morais entre adolescentes com idades de doze a dezesseis anos, baseado em niveis e
estagios de desenvolvimento moral fundamentados nos estudos de Lawrence Kohlberg
(1927-1987) como uma forma de qualificar a capacidade decisional em saude do adolescente
(166). Em uma versdo atualizada de uma experimentacdo anteriormente conduzida pelo
mesmo grupo de pesquisadores, o questionario consiste em dezesseis situagdes hipotéticas
que dao origem a dilemas morais e testa adolescentes a partir de respostas pré-estabelecidas,
que no estudo de validag¢ao levou vinte e trés minutos para ser respondido (166, 167). Uma
analise das respostas dos pacientes qualifica a sua capacidade decisional em saude.
Curiosamente os resultados da aferi¢do do instrumento foram comparados com a maturidade
de pacientes subjetivamente aferida por responsaveis legais ¢ médicos pediatras e as mesmas
nao se correlacionam (167). Esta discordancia pode significar que os responsaveis legais e
médicos pediatras subestimam pacientes que t€ém maturidade suficiente para decidir, ao passo
que os achados também podem sugerir que as partes ndo estdo alinhadas no conceito de
maturidade necessaria para tomar decisdes em saude. De modo complementar, alguns estudos
com abordagem qualitativa semi ou nao estruturada, espreitaram-se em avaliacdo da
capacidade decisional em saude do adolescente, mas fizeram em contextos de doengas
especificas e sem apresentar pardmetros objetivos de avaliacdo; deste modo, estas avaliagdes
tém potencial de tornar esta qualificacdo muito subjetiva e condicionada a interpretacdo do
avaliador, conforme consta na literatura especializada, carecendo de melhor aprofundamento

metodoldgico, razdo pela qual ndo serdo abordadas neste trabalho (146, 152, 168, 169).

Do ponto de vista legal, inexiste um marco tedrico-pratico 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 clinica fundamentada em direitos humanos, a avaliacdo da capacidade
decisional em satde do adolescente e, portanto, a ferramenta utilizada para mensura-la, deve
considerar dois elementos constitucionais: (a) o escopo da concepg¢ao histoérico-conceitual da
capacidade decisional deve ser avaliada para uma decisdo especifica, em contraponto a uma
acepcdo de capacidade que seja para uma area da vida (questdes econdmicas, sociais,
pessoais, saude) ou até mesmo global para todas as decisdes referente a ela; (b) este mesmo
entendimento defende uma abordagem funcional da avaliagdo do paciente, que leva em

consideragdo as habilidades que compdem a capacidade e ndo ao resultado eventual
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decorrente da decisdo (7). Entre as ferramentas encontradas no desenvolvimento deste
trabalho, apenas uma prevé expressamente que ao paciente seja informado dados acerca da
proposta diagnostica ou terapéutica antes da avaliagdo da capacidade (97, 98); as demais nao
mencionam este fato, permitindo-se supor se tratar de uma avaliagcdo de capacidade decisional
que seja global ou, no minimo, uma avaliacdo ndo direcionada a uma determinada decisdo
especifica em um tempo particular (165, 166). Todavia, no que diz respeito a abordagem
funcional da avaliacdo do paciente, todas convergem ao limitar-se a avaliar a capacidade
decisional em saude, ndo prevendo deliberagdo bioética associada a importancia da
proposicao diagndstica ou terapéutica, sopesando pertinéncia ao status decisional no momento
da decisdo. Ainda no que tange as caracteristicas destas ferramentas, a literatura especializada
¢ unissona ao afirmar que também nao devem associar este conjunto de habilidades
exclusivamente a funcdo cognitiva do paciente, sob o risco de mitigar a autonomia pessoal do
mesmo, dando importancia a uma unica dimensdo da sua vida, devendo considerar também
inimeros outros fatores intrinsecos e extrinsecos ao paciente adolescente que influenciam a
capacidade decisional (7, 98, 99; 107). Nao ha menc¢ao explicita a determinantes tipicos da
capacidade decisional nesta faixa etdria, apesar de uma das ferramentas exigir uma
ponderagao final do avaliador e que pode vir a considerar estes fatores na caso a caso (9, 94,
95. Acrescidamente, em uma visdo operacional, um modelo tedérico-normativo de capacidade
decisional leva em consideracdo as habilidades decisionais que ja foram amplamente
discutidas pela literatura especializada e compreendem as habilidades de entender, apreciar,
raciocinar sobre as opg¢des e, na medida do possivel, comunicar uma escolha (7, 97, 98). Este
desdobramento do conceito de capacidade decisional em satde do adolescente ¢ oriundo do
conjunto de habilidades avaliadas nas subescalas utilizadas pelo MacCAT-T e, por este
motivo, aquele instrumento contempla tal prerrogativa, o que nao se pode afirmar dos demais
instrumentos aqui discutidos. Por fim, a avaliacdo da capacidade decisional em saude do
adolescente traz consigo dificuldades préoprias, como a necessaria observancia das
capacidades evolutivas deste grupo populacional, ja extensamente discutidas anteriormente
nesta tese. Nao foram encontradas mengdes a esta prerrogativa conceitual na descri¢ao do
desenvolvimento das ferramentas encontradas e nem dos quesitos por elas avaliados. Isto
pode ocorrer em decorréncia do fato que estas capacidades evolutivas ndo foram consideradas

na elaboracdo da ferramenta, bem como pode-se aventar que os autores optaram por lidar com
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esta limitagdo, a medida que houvesse o entendimento que 4 ferramenta caberia estritamente

avaliar e julgar a capacidade decisional em um recorte de tempo especifico.

A evolugdo teorico-pratica da avaliacdo da capacidade decisional em satde de criancas (e, por
definicdo, adolescentes) tem caminhado lentamente ao longo dos ltimos anos e isto se deve
principalmente a trés fatores: ao ordenamento juridico de muitos paises que associam a
capacidade decisional em saude a idade do paciente, aos aspectos biologicos do
neurodesenvolvimento que sdo muito variaveis entre este publico e a falta de
operacionaliza¢do de instrumentos que qualifiquem a este conjunto de habilidades (146, 147).
Além do mais, a avaliagdo da capacidade decisional em saude do adolescente envolve
multiplos determinantes, do proprio paciente e do ambiente que o cerca e requer do
profissional que a realize a nogdo de que este processo € altamente complexo e deve ser tao
pormenorizado quanto for a necessidade de garantir e promover os direitos dos pacientes
adolescentes em seus cuidados em saude (7, 9, 111). De modo acrescido, a dificuldade da
adaptacao transcultural e da confiabilidade estatistica das escalas psicométricas que compdem
os instrumentos de avaliacao da capacidade decisional em satide parecem ser um dos motivos
que tornam tdo escassas estas importantes ferramentas (100). Por estes motivos, a busca do
perfeito “capacimetro” parece nao estar perto do fim, o que ndo desonera a academia de sua
responsabilidade em tomar para si a missdo de avangar neste tema. Sob o ponto de vista da
Bioética Clinica fundamentada em direitos humanos, ndo se vislumbra, todavia, que mediante
todos esses fatos haja a possibilidade de se elaborar um teste que seja padrao-ouro (7). Ao
contrario disso, defende-se que sejam desenvolvidas diretrizes multidisciplinares para que
sejam elaboradas ferramentas diversas confidveis o suficiente para abordar a questio de

maneira ampla e mesmo que isso parega paradoxal, singular.

Considerando-se as limitagdes das buscas ao acaso aqui realizadas, pode-se concluir que as
ferramentas disponiveis na literatura para avaliacdo da capacidade decisional em saude do
adolescente sao numericamente escassas ¢ carecem de fundamentacdo conceitual e
epistemologica. Além disso, essas ferramentas apresentam origem geografica restrita e
difusdo internacional limitada, identificando uma lacuna que, embora represente uma
oportunidade relevante para o avango da investigacao cientifica, constitui, sobretudo, uma

questdo urgente para a efetiva garantia dos direitos dos pacientes adolescentes nos cuidados
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de saude. Para superar essas limitagdes, recomenda-se a fundamentagdo teérico-pratica dos
direitos humanos aplicados aos cuidados em saude, cujas fontes foram discutidas
anteriormente e a realizacdo de estudos de campo, incluindo a adaptacao 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 saude do adolescente

As reflexdes presentes nesta secdo da tese, encontram-se descritas no artigo nominado “7he
adolescent healthcare decisional capacity assessor”, que foi publicado no volume 20, nimero
02 da Revista Colombiana de Bioética (Apéndice C). Avaliar a capacidade decisional em
sade na adolescéncia significa qualificar como um paciente adolescente desempenha as
habilidades decisionais no contexto de cuidados em saude (111). Esta avaliacdo tem base
cientifica em acepgoOes histdrico-conceituais sobre o escopo da capacidade decisional que
garantem uma intersec¢ao entre um componente bioético € um componente normativo. Antes
de mais nada, € preciso retomar o entendimento de que a literatura especializada elenca trés
acepgoes historico-conceituais sobre o escopo da capacidade decisional, a saber: a acepgdo
global, a acepg¢do do dominio e a acep¢do para uma decisdo especifica; acrescidamente,
elenca duas posturas bioéticas deliberativas sobre a decisdo do paciente: aquela baseada no
resultado da decisdo e a baseada na funcionalidade do paciente, que ja foram anteriormente
discutidas nesta mesma tese (1, 7, 88, 89). Repisa-se que, a acep¢do para uma decisdo
especifica baseada na funcionalidade do paciente no momento da tomada de decisdo, ¢
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 individuo ¢ proporcional ao conjunto de habilidades das quais ele ¢ detentor
em um dado momento de sua vida, mas ndo se conecta ao conteudo especifico desta decisdo,
perspectiva proporcional ao respeito pela vida privada (7). Como ¢ de se esperar, este
posicionamento nao ¢ isento de criticas que, em sua maioria, podem ser mitigadas
considerando-se a habilidade do paciente adolescente em projetar a magnitude de eventuais
danos a saude decorrentes de sua decisdo (9). Neste cendrio, ao avaliador da capacidade
decisional cabe explicitamente garantir se esta capacidade ¢ avaliada de acordo com

principios dos direitos humanos e se constituida dos pormenores descritos na legislacao -
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quando houver, enquanto para o paciente adolescente capaz, cabe a valoragdo do conteudo ¢ a
consequéncia da decisdo. Este entendimento implica no fato de que a irracionalidade nao
inviabiliza uma decisdo por si s0, isto porque, durante suas vidas, as pessoas tomam decisoes
equivocadas, aparentemente irracionais e prejudiciais para si mesmas, quando avaliadas por
um observador externo, o que ndo as desqualifica para serem consideradas capazes do ponto
de vista decisional (7). Por esse motivo, estar de fora da decisdo ndo confere ao avaliador da
capacidade uma visdo privilegiada e, portanto, ndo ha prerrogativa de interferéncia devido a

esse fato.

Quando se trata da avaliacdo da capacidade decisional de adultos para assuntos da vida civil e
que nao estao relacionados especificamente com os cuidados em satide, em muitos paises o
avaliador costuma ser um profissional do Direito, como um advogado (7). Diferentemente de
paises como Australia, Canadd e Inglaterra, que possuem normas proprias para o trato da
capacidade decisional, inclusive aquela aplicada aos cuidados em saude, em paises da
América Latina como o Brasil, a auséncia de previsdo legal afeta também este aspecto
eminentemente pratico da avaliagdo, tanto da capacidade decisional em geral, quanto da
capacidade decisional em satude, tema de interesse desta tese. A iniciativa brasileira mais
préxima de uma normatizacao neste sentido, ¢ do Conselho Federal de Psicologia, que instrui
a avaliacao da capacidade decisional por parte de psicologos, sem citar a etapa da vida em que
o paciente se encontra (170). Trata-se de uma iniciativa que merece apresentacao dada seu
pioneirismo em abordar a questdo, apesar do entendimento de que a questdo deva ser
disciplinada por orgdos de garantia de direitos humanos e ndo por conselhos de classe
profissional. No caso especifico da tomada de decisdes em saude por criancas e adolescentes,
mesmo em paises latinos com legislacdo mais avangada nesse quesito, tais como Argentina,
Costa Rica, Equador, Uruguai, Venezuela e Colombia, o papel do avaliador da capacidade
decisional em satde nio ¢ abordado (1, 8). Nesta lacuna da legislagdo, o respeito a autonomia
pessoal do paciente adolescente e, portanto, o direito humano do paciente ao respeito pela
vida privada, tem persistentemente dividido espago com praticas mitigadoras deles proprios,

como paternalismo brando dos profissionais de satde e dos responsaveis legais.

No que concerne especificamente aos cuidados em saude, no Brasil, a avaliagdo das

habilidades que compdem a capacidade decisional ¢ tradicionalmente um trabalho executado
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pelo profissional médico. Todavia, esse entendimento ¢ restrito e incompativel com a ideia de
que, impactada por fatores intrinsecos e extrinsecos ao paciente adolescente, inclusive sobre
muitas questdes que ndo apenas bioldgicas, a capacidade decisional em satde ¢
multidisciplinar e deve ser assim avaliada (7, 111). Acrescidamente, ndo sendo a capacidade
decisional em saude do adolescente proporcional a deficiéncia fisica ou mental ou condigdo
psiquiatrica em particular, ndo caberiam apenas ao médico neurologista ou ao médico
psiquiatra esta avaliagdo, apesar de alguns autores defenderem que a opinido desses
especialistas pode ser necessaria em alguns casos particulares (89, 171, 172). O desafio neste
ponto ndo se refere a quem pode avaliar a capacidade decisional, mas como ela é avaliada,
desejosamente a partir de critérios tdo claros quanto objetivos (172). Nao atrelar a avaliagdo
da capacidade decisional em saide do adolescente ao exercicio 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 decisdo do

paciente.

O Mental Capacity Act de 2005, da legislacao 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 consideracdes a esse respeito (87). No Code of Practice da referida lei, consta que
nao ha uma designacao unica de quem deve avaliar a capacidade decisional de uma pessoa, o
que abrange cuidados em saude (90). A responsabilidade recai sobre a pessoa mais apropriada
para a decisdo em questdo, o que pode incluir médicos, assistentes sociais e até cuidadores
informais, além de outros profissionais envolvidos no cuidado direto do paciente. Nesse
contexto em especifico, a possibilidade de cuidadores informais atuarem na avaliacdo da
capacidade decisional em satide contrasta com a posicao defendida por nos, segundo a qual o
avaliador deve possuir nivel superior de formacao académica, ainda que ndo necessariamente
na area da saude, associado a um treinamento especifico para tal fim; isto €, capacitado por
meio de curso tedrico-pratico, com validacdo estatal. Este fato tende a conferir ao avaliador
uma postura profissional minima em relagao a este assunto tdo complexo. O treinamento das
mesmas habilidades avaliativas, por profissionais diversos, tem o potencial de otimizar o
processo de avaliagdo da capacidade decisional em saude, permitindo uma abordagem
multidisciplinar sobre o assunto (173). Os profissionais precisam desenvolver competéncia

técnica para identificar as habilidades que compdem a decisional capacity, inclusive na
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adolescéncia, em um contexto que também lhes permita reconhecer circunstancias nas quais
diferentes influéncias ambientais possam incidir sobre essas habilidades (107, 169). Esse
treinamento deve instruir estratégias baseadas em evidéncias cientificas que possam gerar
pareceres soOlidos para instincias legais e bioéticas, respeitando os direitos do paciente, a
medida que também preencham lacunas eminentemente praticas do processo avaliativo, como
o registro no prontudrio do paciente (103, 175). Um estudo de campo recente (n=44),
realizado com profissionais responsaveis por avaliar a capacidade decisional de adultos na
Inglaterra, evidenciou incertezas que permeiam os avaliadores durante o processo analitico e
que podem ser abordadas em cursos de formagdo especificos. Entre elas, destacam-se: a
dificuldade em se obter uma visdo integral do paciente e de sua trajetoria historica; a
dificuldade em reconhecer a presuncdo de capacidade no adulto — o que, no caso do
adolescente, implica compreender que ele ndo deve ser considerado presumidamente incapaz;
e a baixa frequéncia com que se levam em conta as influéncias externas sobre as decisdes das
pessoas (174). A este ementario, adiciona-se a abordagem de aspectos bioéticos e legais da
decisional capacity. Mesmo em relagdo aos adultos, observa-se que os estudos sobre praticas
de avaliagdo da capacidade decisional frequentemente utilizam amostras pequenas, compostas
por profissionais de uma Unica area e em contextos muito especificos, o que limita sua

robustez cientifica (174).

Em Ontario, provincia canadense, o Department of Justice, por meio do Office of the Public
Guardian and Trustee, possui uma lista publica organizada de avaliadores de capacidade,
treinados e legalmente habilitados para o exercicio desta fun¢do, podendo ser médicos,
psicologos, assistentes sociais, enfermeiros ou mesmo terapeutas ocupacionais, em
conformidade com o Substitute Decisions Act de 1992 (176). Sao os chamados Capacity
Assessors. Esta consideragdo traz duas repercussoes para a avalia¢do da capacidade decisional
que, guardadas as devidas propor¢des, pode ser aplicada aos cuidados em saude de
adolescentes: primeiro, que nao deve haver um profissional especifico designado para todas as
situagdes, mas sim alguém com conhecimento suficiente sobre a decisao a ser tomada ¢ a
situacdo ampla do paciente; segundo, que esta avaliagdo ¢ altamente relacional,
contextualizada, dependente de muitos fatores, pois assim € a propria capacidade decisional
em saude, inclusive nos casos em que ha recusa de tratamentos e procedimentos por parte do

adolescente (9, 111).
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E prioritario que o avaliador da capacidade decisional em satde na adolescéncia seja profundo
conhecedor dos determinantes que influenciam esta capacidade, inclusive no que tange a
recusa de tratamentos e procedimentos (9, 103, 111, 177, 178). Destacam-se as seguintes
assertivas sobre a postura do avaliador da capacidade decisional em satide do adolescente:

(a) Ao verificar se o adolescente ¢ detentor de habilidades que compdem a capacidade
decisional em saude, o avaliador deve adotar uma postura ativa de promog¢ao da
autonomia pessoal, sendo um promotor da saude do adolescente. Isso inclui estimular
o paciente a refletir sobre suas decisdes, fornecer informacdes acessiveis 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 satde na
adolescéncia nao deve participar da deliberacao bioética sobre a decisdo por aquele
paciente tomada, o que caracterizaria conflito de interesses.

(b) O avaliador da capacidade decisional em satide na adolescéncia deve ser dotado da
habilidade de compreender e se conectar com os sentimentos, pensamentos €
perspectivas de outra pessoa, sem julgd-la ou tentar impor suas proprias emogoes, ou
seja, deve ser dotado de capacidade empatica (13).

(c) Durante o processo de tomadas de decisdo em saide no cuidado de pacientes
adolescentes, o profissional avaliador da capacidade decisional em saude do
adolescente deve fundamentar sua atuacao na protecao, defesa e promogao dos direitos
humanos dos pacientes, ndo devendo induzir ou ser induzido por convic¢des politicas,
filosoficas, morais, ideologicas, religiosas, de orientagdo sexual ou qualquer tipo de
preconceito (170).

(d) Quando um avaliador nao tiver certeza se um paciente possui capacidade decisional
em saude ou ndo, seria prudente que o paciente fosse encaminhado para uma avaliacao

para alguém mais experiente (172).

Algumas questdes sobre a qualificagdo do avaliador da capacidade decisional em saude e,
mais especificamente para a avaliacdo da capacidade decisional em satde dos adolescentes,
ainda merecem ser melhor esclarecidas. Nao foram encontrados dados na literatura que
comparem a avaliacdo da capacidade decisional feita por um profissional da area da saude

com profissionais de outras areas do conhecimento; de mesmo modo, nao ha dados que
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afirmam que a avaliacdo feita apenas por um avaliador seja suficiente para qualificar a
capacidade decisional em satide do adolescente, assim como, que nao se pode afirmar que seja
um quesito obrigatério expandir a questdo para uma junta de avaliadores, que supde-se poder
ser tdo grande quanto desnecessaria. A revelia disso, uma vez delimitada que a capacidade
decisional em satde é composta por habilidades cujos determinantes sdo tao diversos, parece
ainda mais complexo determinar se uma pessoa poderia reunir tamanho expertise para
avalid-la. Em contraponto, o fato da avaliacao poder ser feita para identificar a capacidade
decisional para uma questdo especifica em um momento especifico, parece reduzir o escopo
das habilidades necessdrias para um avaliador conduzir o processo. Nao se pode negar,
todavia, que essas afirmagdes carecem de maiores discussdes, sobre as quais se estimula a

investigacao cientifica.

O avaliador da capacidade decisional em saude do adolescente deve ser um individuo capaz
de compreender o bindmio saude-doenca e os fatores que influenciam esse conjunto de
habilidades, com conhecimento da trajetéria e contexto sociocultural do paciente,
promovendo sua autonomia pessoal de forma contextualizada e centrada no respeito aos
direitos humanos. Reconhecer que a avaliacio da capacidade decisional em satde na
adolescéncia fundamentada em evidéncias cientificas representa o pardmetro mais apropriado
para assegurar um cuidado ético, seguro e de qualidade ¢ condig¢do essencial para o avango
das praticas profissionais e do respeito aos direitos dos pacientes. Nesse sentido, pesquisas
futuras devem dedicar-se a comparar a precisdo das avaliagdes realizadas por um ou mais
avaliadores, individualmente ou em conjunto, bem como a examinar a confiabilidade das

analises conduzidas por profissionais de diferentes areas do conhecimento.

4.4. CAPACIDADE DECISIONAL EM SAUDE DO ADOLESCENTE E A RECUSA DE
TRATAMENTOS E PROCEDIMENTOS

As discussdes sobre a capacidade decisional em saude do adolescente se direcionam
prioritariamente em estabelecer principios sobre o consentimento. Por isso, com o intuito de
preencher uma lacuna existente na literatura especializada, com esta se¢do se pretende tratar
da capacidade decisional em saude do adolescente quando este paciente recusa um

tratamento ou procedimento e, inevitavelmente, suas habilidades decisionais sdo colocadas a
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prova. As reflexdes 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 ambito da mesma, encontrando-se publicado no volume 101,

nimero 04 do Jornal de Pediatria (Apéndice B).

As discussdes mais recentes sobre a recusa de tratamentos e procedimentos na adolescéncia
abrangem uma série de elementos tedrico-praticos sobre os quais se destacam a protecdo dos
DPs, o empoderamento dos pacientes sobre as proprias decisdes € a necessidade de protecao
social por parte do Estado (179). O respeito ao DP a recusa de tratamentos e procedimentos de
pacientes adolescentes se posiciona em destaque, neste cenario, devido a sua relagdo com a
avaliacdo da capacidade decisional do paciente, a medida que ¢ necessario verificar se o
adolescente ¢ considerado apto a tomar decisdes entre as quais se localiza a recusa
propriamente dita (55). Nesse sentido, o cerne dos apontamentos aqui destacados propde
ampliar as discussdes sobre a avaliagdio da em caso de recusa de tratamentos ou
procedimentos entre pacientes adolescentes. Isto com o objetivo de justificar que esta
avaliagdo deverd buscar habilidades mais robustas a medida que aumenta a gravidade das
provaveis consequéncias, riscos e incertezas da proposta diagndstica ou terapéutica,
considerando-se a urgéncia ou ndo de uma determinada decisdo em saude (105, 118, 150,
180). Esta proposicdo ¢ um desdobramento de um principio sobre o consentimento e nao
propriamente dito sobre a recusa, na forma que segue: um adolescente que tem capacidade de
consentir com um tratamento relativamente livre de riscos pode ndo necessariamente ter a
capacidade para consentir com um tratamento complexo envolvendo altos riscos ou

consequéncias sérias (105).

No caso do adulto, que ¢ juridicamente capaz, quando comprovada também sua capacidade
decisional em saude, a proporcionalidade do risco ¢ do dano ndo sdo centrais para a
deliberagdo bioética de sua decisdo, que deve ser inevitavelmente respeitada quando houver
capacidade decisional em saude (7). Dessa forma, o dano a saude se coloca como um critério
significativo nas tomadas de decisdo em saude quando o adolescente exerce seu direito de
recusa. Contudo, ¢ preciso ressaltar que este critério ndo constitui, por si s6, um determinante

para avalia¢do da capacidade, mas sim um fator a ser considerado na deliberagdo bioética
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acerca da aceitagdo ou ndo de sua decisdo, tematica complexa que nao ¢ objeto de estudo

desta tese.

O que em portugués brasileiro se conhece como dano a saude, pode ser encontrado na
literatura especializada sobre dois vocdbulos em inglés: harm to health e damage health.
Como ambas s3o encontradas na literatura referindo-se a esta mesma situagao, entende-se que
elas apresentam o mesmo sentido para as discussdes que aqui se propdem, sendo entao usadas
como sindnimos, na tentativa de dirimir o problema terminologico. A Organiza¢do Mundial
de Satude conceitua dano a saude como o comprometimento da estrutura ou fun¢do do corpo
e/ou qualquer efeito deletério decorrente disso, incluindo doenga, lesdo, sofrimento,
incapacidade e morte (181). Por sua vez, o General Medical Council - GMC, 6rgado publico
que regula a profissdo médica no Reino Unido, amplia o conceito, para qualquer resultado
negativo potencial decorrente de uma interven¢do em saude, incluindo efeito colateral ou
complicacdo (105). Os achados disponiveis sobre a relagdo entre DP a recusa de tratamentos e
procedimentos, dano a satide e a capacidade decisional em saude entre pacientes adolescentes
sdo, em geral, isolados, alguns relativamente antigos e outros até ultrapassados, mas, nem por
isso, menos dignos de nota. Na tentativa de organizé-los de maneira a estabelecer as bases das

discussoes a seguir, eles foram apresentados na Tabela 5.

O mapeamento bibliografico apresentado reflete trés pontos, que serdo agora destacados: (a)
A capacidade decisional do adolescente relativa a 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 decisdes
envolvem maior risco de dano a saude (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 situagdes em que ha risco grave a
integridade fisica ou mental, por meio de dano potencialmente irreversivel a saude, nao ha
consenso sobre o limite da intervencdo judicial, profissional ou familiar na decisdo do
adolescente, mas vislumbra-se que o dano a satde ¢ um critério adequado para guiar as
discussdes bioéticas acerca da tematica (1, 105, 183, 184). (¢) E necessario proteger
adolescentes de decisdes que possam lhes causar danos significativos ao mesmo tempo em

que se deve considerar suas capacidades evolutivas referentes ao processo decisorio. 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 relagdo entre direito a recusa de tratamentos e
procedimentos, dano a saude e a capacidade decisional em saude a serem aplicados aos

pacientes adolescentes.

Buchanan & Brock (194)

Para que a crianca [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 crianga de recusar

o consentimento do que ao avaliar a competéncia para consentir.

Doyal & Henning (185)

O adolescente competente tem o direito moral de escolher morrer ou continuar o tratamento

[em casos de doengas cronicas no contexto de terminalidade humana].

Shaw (107)

O nivel de entendimento necessario para tomar uma decisao na adolescéncia ¢ proporcional

a relacao de risco beneficio do tratamento proposto.

Annas (183)

O direito de recusar deve preponderar a decisao quando nao houver risco de morte ou de

grave dano a saude do paciente.

Donnelly (79)

Nem sempre a irreversibilidade do dano se releve um critério adequado para a limitagdo do

direito a autodeterminagdo, pois pode constituir uma forte ingeréncia na autonomia pessoal.

Fonte: elaborado pelo autor.

(continua na proxima pdgina).
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Tabela 5. Estado da Arte sobre a relagdo entre direito a recusa de tratamentos e
procedimentos, dano a saude e a capacidade decisional em satde a serem aplicados aos

pacientes adolescentes (continuagdo).

Cave (24)

Quanto mais grave for o resultado potencial, maior sera o padrao da prova [que avalia a

decisional capacity].

Michaud, Blum, Benaroyo, Zermatten & Baltag (82)

A capacidade evolutiva do paciente adolescente em tomar decisdes € proporcional a

complexidade da decisdo.

Manson (184)

O consentimento e a recusa tém poder normativo no que diz respeito a adolescentes, mas as

recusas sdo limitadas por situagdes em que podem ocorrer danos graves.

GMC (105)

E necessario pesar cuidadosamente os danos causados aos direitos dos adolescentes ao

anular a sua recusa, para que as decisdes possam ser tomadas no seu melhor interesse.

Eler (1)

A ndo observancia dos desejos expressos do adolescente so serd possivel se os riscos

associados a sua escolha se revelarem contrarios aos seus melhores interesses.

Skelton, Forsberg & Black (75)

E bom que os adolescentes sejam protegidos da total responsabilidade por suas decisdes, o
que pode permitir que a recusa associada a dano a saude pode nao ser normativamente

determinante.

Fonte: elaborado pelo autor.

(continua na proxima pdagina).
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Tabela 5. Estado da Arte sobre a relagdo entre direito a recusa de tratamentos e
procedimentos, dano a saude e a capacidade decisional em satde a serem aplicados aos

pacientes adolescentes.

Herring (80)

O dano deve ser prevenivel a todo custo por parte da equipe de cuidados e dos responsaveis

legais de pacientes adolescentes.

Fonte: elaborado pelo autor.

O Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida - CNECV, érgio vinculado a
administracdo publica constitucional portuguesa, manifestou-se sobre o processo de
consentimento informado em individuos adolescentes sobre o qual algumas contribui¢des
podem ser pontuadas. O 6rgdo conceituou dois tipos de decisdes, de acordo com o dano que
possam causar: afos minor (referindo-se a decisdes que ndo coloquem em risco a vida do
adolescente) e atos major (referindo-se a decisdes que impliquem risco para a vida ou
integridade do adolescente ou tenham impacto relevante na sua vida) (106). Apesar de
aplica-los para situacdes em que ha discordancia entre os representantes legais do adolescente
em relacdo as responsabilidades parentais e ndo quando hd duvida sobre a capacidade
decisional em saude do adolescente, esta categoriza¢do implica em entender o dano a satde
como central na discussdo sobre uma tomada de decisdo na adolescéncia. Esta percep¢ao da
questdo, traz a discussao um prisma de entendimento sobre a consequéncia do dano a saude
sobre o qual parece ser consistente classificd-lo em danos (a) ameagadores a vida ou com
grave repercussdo a saude e (b) ndo ameagadores a vida ou sem grave repercussdo a saude.
Desse modo, seria plausivel acatar uma determinada decisdo do adolescente, mesmo que
eventualmente inadequada do ponto de vista do profissional de satde, desde que ndo resulte
em risco de vida ou dano grave a satde do paciente. A tentativa de prescrever condutas
eminentemente praticas como estas ¢ louvavel, em especial quando recorda-se dos desafios
bioéticos didrios sobre os quais os profissionais de saude tém que responder de imediato,
todavia, mesmo sob o conhecimento deste fato, entende-se ndo ser possivel generalizar a
questdo dessa forma. A necessidade de se estabelecer ressalvas a este entendimento,
referentes a situagdes de cuidados paliativos e/ou terminalidade humana, por exemplo, mostra

a limitacdo dessa maneira de se categorizarem situagdes de recusas de tratamentos e
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procedimentos nas tomadas de decisdo na adolescéncia. Sendo assim, hé possibilidade de tal
tipo de generalizacdo tornar-se inadequada, a medida que podem ndo considerar as
especificidades do caso concreto, quer seja quanto a capacidade decisional do adolescente ou
quanto a decisdo, mesmo que o coloque em risco maior de dano, mas que, sob a perspectiva
holistica, garante o seu bem-estar e qualidade de vida. Assim, sugere-se isolar o dano a satde
para o momento da deliberagdo bioética posterior a avaliacdo da capacidade decisional, que
por sua vez deve ser feita de maneira casuistica, singular, considerando uma situagdo € um
dado tempo especifico (91). Em outras palavras, a avaliagdo da capacidade decisional em
saude da qual versa esta tese ndo apenas deve ser realizada em separado da deliberacdo

bioética sobre a decisdo do paciente adolescente, mas também assim considerada separada.

A fragilidade do paciente adolescente em recusar tratamentos e procedimentos existe em
determinados cenarios, por motivos diversos e negar este fato ¢ incompativel com a provisao
de cuidados em saude de qualidade, seguros e eficazes. Por isso, ao contrario do que se pode
inicialmente argumentar, ndo se propoe com esta discussdo defender que o paciente
adolescente exerga uma autonomia pessoal por meio de seus direitos para a qual ele ndo ¢
capaz, mas sim refutar a ideia de uma incapacidade presumida sustentada no exercicio
parental ou profissional, pelo paternalismo e pela beneficéncia forgada; ou seja, se refuta o
pressuposto de que a este paciente adolescente sejam impostas medidas justificando-se apenas
beneficios ou auséncia de danos identificados pelas perspectivas, vontades e preferéncias dos
profissionais de saude ou responsaveis legais. Defendendo uma perspectiva mais limitada
para a autonomia pessoal na adolescéncia, a literatura embasada em um entendimento bioético
fundamentado no Principialismo, aponta que as convicc¢des religiosas, por exemplo, podem
ndo permanecer as mesmas durante toda a vida e por isso ndo poderiam fundamentar uma
recusa nesta faixa etaria devido a um "estado de fluxo dindmico de identidade" que tornaria as
habilidades decisorias questiondveis nesta faixa etaria (186). Em tese, esta situacdo poderia
culminar em um risco de dano a satide demasiado grande para ser ignorado e, portanto,
exigiram uma supressao justificada do direito a recusa que independeria da capacidade do
paciente (186). Analisar a questdo sobre um prisma tdo categérico ¢ uma alternativa
problematica. Primeiramente, por desconsiderar a tipica capacidade evolutiva do paciente
adolescente e, em segundo lugar, porque a ideia de "estado de fluxo dindmico de identidade"

nao pode, por si so, justificar a negativa ao direito de recusa, especialmente em um cenario no

127



qual existem mecanismos bem estabelecidos de Tomadas de Decisdes Compartilhadas que
promovem a autonomia pessoal do paciente adolescente (49, 187). De mesmo modo, a recusa
de tratamentos e procedimentos ndo deve ser analisada a luz apenas do desenvolvimento
fisiologico tipico da adolescéncia, sob o risco de estigmatizar esta faixa etaria (188). A
discussdo do direito a recusa do paciente adolescente ndo pode exigir habilidades decisionais
diferentes daquelas necessarias para o exercicio do consentimento nesta faixa etaria.
Contrariamente, esta discussdo deve demandar que junto a tais prerrogativas sejam
identificadas a habilidade de entendimento da eventual irreversibilidade das consequéncias,
portanto, da possibilidade de algum eventual arrependimento que o adolescente tenha sobre a

decisdo tomada (189).

Ao debater este assunto, alguns autores preferiram o caminho da discussdo bioética baseada
no fato de que a capacidade do paciente em recusar um tratamento ou procedimento
dependera diretamente da gravidade da situacdo, exigindo do adolescente a habilidade de
compreensdo da decisdo em questdo e uma validacao subjetiva da racionalidade da mesma por
parte do profissional de saude (190, 191, 192, 193, 194, 195, 196, 197). Esta percepgao
delineia a chamada Competéncia de Drane, que tem sua limitagdo residindo na
impossibilidade de saber se o adolescente ¢ ou ndo capaz até que ele aceite ou recuse a
proposta de cuidado, ou seja, vincula a capacidade ao resultado da decisdo do paciente e ndo
as habilidades que ele possui antes da decisao (189). Este entendimento ja foi rechacado nesta
mesma secdo deste tese. Repisa-se que os modelos que posicionam o dano a saude como
determinante da avaliacdo da capacidade decisional, sdo motivos de critica da literatura
especializada devido ao fato de que, neste ponto, a valoragao da decisdo seria vista a partir do
profissional de saide e ndo seria centrada no paciente (189). Apesar de discutivel sob o ponto
de vista da participacdo profissional na determinagdo da capacidade decisional, esta
perspectiva ndo apresenta divergéncia no que diz respeito a composicdo das habilidades
necessarias para refutar um tratamento ou procedimento, em detrimento daquelas elencadas

para consentir, também especificadas na secao anterior desta tese.
Mesmo em se tratando de casos especificos, e, portanto, limitados do ponto de vista da

generalizagdo cientifica, a literatura especializada apresenta relatos de recusas de adolescentes

que trazem perspectivas relevantes. Entre elas se destacam: uma ultrapassada discussao sobre
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uma autonomia parental para decidir por adolescentes capazes, um pioneiro relato sobre
autopercepcao do proprio adolescente da necessidade de uma profundidade especifica de suas
habilidades para que ele proprio 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 plausivel o suficiente dizer que se deve buscar uma
profundidade mais bem delimitada das habilidades que compdem a capacidade decisional em
saude do adolescente, nesta tese chamada de robustez. Nesse caso, para que as vontades e
preferéncias do paciente adolescente sejam adequadamente equilibradas com a sua protecao, a
literatura elenca alguns condicionantes, a saber: (1) os impactos da decisdo devem ser
identificados e compreendidos de forma clara por todos os envolvidos, (2) o objetivo principal
da abordagem profissional deve ser facilitar uma decisao ampla e voluntaria e (3) o eventual
fracasso em facilitar uma decisdao ampla e voluntaria no prazo pertinente deve levar a uma
decisdo que coincida com o melhor interesse do adolescente (203). E fundamental que todos
os envolvidos no processo de tomadas de decisdo compreendam claramente os impactos de
uma decisdao tomada por um adolescente, facilitando uma escolha informada e consciente. O
papel do profissional ¢ facilitar uma decisdo autdonoma, criando um ambiente que respeite o
direito do adolescente decisionalmente capaz de decidir sobre a propria vida. Em situagdes em
que isto ndo for possivel, considerando-se por exemplo questdes de urgéncia e emergéncia, a
intervengdo do profissional deve garantir uma decisdo que atenda ao melhor interesse do

adolescente, priorizando sua prote¢ao e bem-estar.

Cabe ressaltar também que, toda e qualquer decisao que envolva o paciente adolescente deve
perpassar pela oportunidade de ele mesmo participar dela, bem como expressar seus
sentimentos, opinides, preocupacdes, medos, valores e preferéncias (204). Isto se deve ao
direito per si, mas também ao interesse do paciente adolescente sobre as decisdes acerca de
sua saude que vao desde falar sobre contracepgao até discussdes relacionadas a terminalidade
em casos de doengas com prognodstico reservado (204, 205). Capaz de decidir, as vontades e
preferéncias do adolescente devem ser respeitadas, salvo condi¢des muito especificas para as
quais o dano a saude parece ser um marco tedrico-pratico que sera discutido a ser utilizado na
deliberagdo bioética da decisdo tomada pelo adolescente. Incapaz de decidir, os chamados
apoios de tomadas de decisdo devem ser levados em conta no sentido de promover sua
autonomia e somente em seguida, aciona-se mecanismos de Tomadas de Decisdes 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 relagdo a recusa de tratamentos e procedimentos de
adolescentes, o que cautelosamente optou-se por ndo fazer. Apesar de desejada pela pratica
clinica diaria, neste momento, elaborar esta prescricdo bioética correria o risco de mitigar a
complexidade do tema e desconsiderar as lacunas tedrico-praticas ainda presentes na literatura
e nos estudos cientificos, o que seria imprudente. Todavia, se propde um itinerario, mediante a
necessidade de manter equilibrados o DP a recusa de tratamentos e procedimentos por parte
do adolescente e o direito a protecdo destes pacientes em razdo da sua vulnerabilidade
acrescida, tendo em conta o principio dos melhores interesses e o seu direito ao respeito pela
vida privada (206, 207). Este itinerario bioético, cuja discussdo profunda requer que sejam
acrescidas incursdes cientificas especificas, se coloca como uma proposta a ser seguida por

discussdes complementares, na forma descrita na Figura 4.

Paciente adolescente recusa
proposia diagndstica ou

terapéutica
- . - Capacidade decisional Capacidade decisional em
Capacidade decisional ausente s - .
fragilizada ou sob divida satude preservada e robusta
. . ) ) Acionar mecanismos de
Acionar mecanismos de Acionar mecanismos de .
A - .. N Tomadas de Decisio
Tomadas de Decisao Substituta Tomadas de Decisdo Apoladas . .
Compartilhadas

Deliberagio bioética casuistica

Figura 4. Proposta de itinerario bioético mediante a recusa diagnostica ou terapéutica em
pacientes adolescentes em contexto de cuidados clinicos.

Fonte: elaborado pelo autor.

Pode-se asseverar que, sob a Optica do marco tedrico da capacidade juridica fundamentada em
DHs, as tomadas de decisao em saude perpassam pela avaliacdo da capacidade decisional em
saude (7). Ou seja, a partir de uma avaliacao cientifica deste conjunto de habilidades, caberia

ao profissional de saude e aos responsaveis legais, abordagens especificas para cada status
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decisional, conforme consta na Figura 4. Neste sentido, pretende-se que, com o itinerario
acima proposto, os DPs adolescentes possam ser racionalizados do ponto de vista cientifico e
pratico, no sentido de ndo serem apenas respeitados, mas idealmente promovidos (1, 2, 7);
esta promocgdo passa pelos mecanismos de Tomadas de Decisao Substitua, Tomas de Decisdo
Apoiadas ou Tomadas de Decisdo Compartilhadas, que apesar de estarem alinhados com os
preceitos aqui descritos, extrapolam o escopo de estudo desta tese € merecem incursdao

cientifica especifica (1, 2, 7).

Isto posto, no campo da bioética clinica fundamentada nos DHs, tem-se sustentado que, uma
vez capaz e, portanto, entendedor de riscos, beneficios e alternativas de uma proposicao da
equipe de cuidados, sopesando a questdo do eventual dano a satde, em regra, o adolescente
deve ser respeitado em seu direito sobre a recusa de tratamentos e procedimentos. Um modelo
tedrico que valida o direito a recusa de tratamentos e procedimentos a partir da identificacdo
da capacidade decisional em satude e levando em conta o dano a satde na deliberacdo sobre a
tomadas de decisdo em saude ndo ¢ isento de criticas (208, 209, 210, 211, 212). Apesar dessas
criticas serem cada vez menos frequentes, elas ainda existem e refletem um viés paternalista
referindo-se a ideia de que, por exemplo, um individuo pode ser eventualmente considerado
capaz para recusar, mas ndo para executar a recusa de uma proposi¢do diagnostica ou
terapéutica (184). Este trabalho em contraponto, defende a proposicdo de que havendo a
capacidade para decidir uma determinada questdao, em um dado momento da vida, as vontades
e preferéncias do paciente adolescente devem ser respeitadas. Neste aspecto, repisa-se que a
capacidade decisional do adolescente em situagdes 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 satide em situagdes 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 saude em casos de recusas de tratamentos ou
procedimentos contribui para minimizar a imposi¢do paternalista da perspectiva dos
profissionais de satde sobre os pacientes adolescentes. Nesse sentido, ndo ¢ possivel dizer
que devam ser exigidas do paciente adolescente habilidades diferentes para que recuse um

tratamento ou procedimento, em relacdo as habilidades que sdo exigidas para que ele emita
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seu consentimento (9). A despeito disso, ¢ necessario dizer que a robustez dessas mesmas
habilidades parece ser diferente para ambas situagdes, devendo ser mais solidas e profundas
em caso de recusa, levando-se em conta o eventual dano a satude oriundo da decisdo. Este fato
ndo serve de justificativa para que o direito a recusa de tratamentos e procedimentos seja
mitigado quando a situacdo ¢ complexa de se abordar e as consequéncias parecem dificeis de
mensurar. Cabe estabelecer confianga apresentando-se, sentando-se, ouvindo, nao
interrompendo, fazendo perguntas abertas, usando linguagem compreensivel e fazendo
declaragdes empdticas ajuda a mitigar problemas de comunicagdo € minimiza ou previne
conflitos e a mitigacdo de direitos dos pacientes (213). Uma andlise casuistica, a luz do
conhecimento bioético baseado em direitos humanos, configura-se como uma pratica
compativel com o respeito a vida privada e a promo¢ao de um cuidado em satde seguro e
eficaz (9). Apesar das conclusdes tedrico-praticas acima elencadas, permanecem duvidas
acerca de eventuais aspectos puramente praticos aplicados a situagdes clinicas especificas,

sobre as quais estimula-se a pesquisa de campo.

4.5. PROPOSTA DE ATO NORMATIVO SOBRE A CAPACIDADE DECISIONAL EM SAUDE
DO ADOLESCENTE NO PROCESSO DE TOMADAS DE DECISOES EM SAUDE

Apresenta-se, a seguir, uma proposta de ato normativo que posiciona a capacidade decisional
em saude do adolescente como alternativa bioética, filosofica e juridica ndo apenas para o
respeito, mas para a promog¢do dos direitos humanos nos cuidados em satde de pacientes
nesta faixa etaria (Apéndice E). O texto sera oportunamente apresentado pelo autor principal
da tese ao Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do Adolescente - CONANDA, 6rgao
colegiado do governo federal brasileiro responsavel pela formulacao, deliberagao e controle
das politicas publicas para a infancia e adolescéncia em territdrio nacional. Este Conselho ¢
vinculado ao Ministério dos Direitos Humanos e da Cidadania, com competéncias especificas
na formulagdo, controle e fiscalizagdo da politica nacional de promocao e defesa dos direitos
da crianca e do adolescente, fundamentado pela Lei Federal n® 8.242, de 12 de outubro de
1991 e pelo Decreto Executivo Federal n® 11.473, de 6 de abril de 2023 (214, 215). O 6rgao
tem autonomia relativa e, mesmo sem personalidade juridica, atua como instancia de
articulacdo entre Estado brasileiro e sociedade civil organizada, por meio de um modelo de

governanga democratica participativa. Guardadas as devidas proporcdes referentes ao escopo
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de atuacdo, ¢ o equivalente brasileiro & Comissdo Nacional de Promog¢do dos Direitos e

Protecdo das Criancas e Jovens, em Portugal.

Isto posto, no exercicio de sua competéncia legal, o CONANDA emite resolugdes que visam
estabelecer diretrizes sobre assuntos correlatos & promog¢ao e a defesa de direitos humanos
aplicados ao ciclo de vida da infancia e adolescéncia. A proposta de resolucao aqui delineada
tem como objetivo empregar o resultado da avaliacdo da capacidade decisional em saude
como parametro para o exercicio 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 a realidade dos cuidados em saude,
contribuindo para a formulacao de diretrizes consistentes e alinhadas com os principios dos
direitos humanos discutidos ao longo do trabalho. Refere-se a uma proposta de manifestacao
eminentemente pratica e prescritiva desta tese que tem potencial de expressar uma posicao
bioético-normativa, oferecendo a sociedade e aos profissionais de saude, diretrizes de cuidado
que sejam seguras ¢ de qualidade. Ressalte-se que, embora a presente tese tenha sido
desenvolvida no ambito de um programa de doutoramento sediado em Portugal € fruto de um
convénio entre a FMUP e o CFM, tendo esta proposta énfase no contexto brasileiro, em razdo
do interesse particular de seu autor em colaborar com o respeito e a promog¢ao dos direitos

humanos dos pacientes adolescentes e com desenvolvimento de praticas profissionais seguras

e de qualidade naquele pais.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

A partir do marco teérico dos direitos humanos, esta tese discutiu a capacidade decisional em
saude de adolescentes, conseguindo, dessa forma, atingir seu objetivo de ampliar as
discussdes sobre os aspectos bioéticos sobre o assunto. Esta capacidade foi apresentada com
base em dois fundamentos, a saber: um juridico, que posicionou o adolescente enquanto
sujeito de direitos e um filosofico, que delineou a autonomia pessoal do adolescente, pautando
assim, uma profunda discussao bioética. A reflexdo metodologica interpretativa e critica sobre
a Convencao sobre os Direitos da Crianga permitiu a esta tese inovar ao reconhecer o paciente
adolescente sob uma perspectiva ativa em seus proprios cuidados em saude a partir de sua
capacidade decisional em saude, esclarecendo sua estrutura tedrico-pratica, os fatores que a
influenciam a partir de suas capacidades evolutivas e sua vulnerabilidade acrescida,
discutindo o direito do paciente adolescente em consentir € em recusar tratamentos e
procedimentos, apresentando um modelo tedrico-normativo sobre o assunto e discutindo o
papel do avaliador deste conjunto de habilidades decisionais. Esta tese propds que o exercicio
pleno do direito do paciente a consentir ¢ do direito do paciente a recusar tratamentos e
procedimentos estejam condicionados a presenca de capacidade decisional em saude e ¢
justamente na constru¢do de uma qualificacdo cientifica deste conjunto de habilidades que
reside a principal colaboragdo deste estudo. Defendeu-se aqui que o adolescente nao deve ser
considerado presumidamente incapaz do ponto de vista decisional em saude em detrimento de
sua idade, o que iminentemente mitigaria seus direitos enquanto ser humano em
desenvolvimento. Ao revés, defende-se que mediante uma proposta diagnostica ou
terapéutica, sua capacidade decisional em saude seja metodologicamente avaliada e, a partir
desta criteriosa analise, sejam adotadas providéncias de suporte a tomada de decisdes, quer

seja no ambito compartilhado, apoiado ou substituto.

Durante a discussdo tedrico-pratica sobre o conjunto de habilidades que corresponde a
capacidade decisional em satde do adolescente aqui realizada, ndo passaram despercebidos os
fatores que influenciam a capacidade decisional em satde do adolescente, a saber: idade, sexo
biolégico, desenvolvimento puberal, desenvolvimento cognitivo, maturidade, cultura,
experiéncias de vida, letramento em satde, historico de condigdo geral e especifica de saude,

apoio familiar, apoio dos profissionais de satde e condi¢cdes ambientais. Esses fatores, uma
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vez identificados, ndo servem para direcionar a decisdo para uma genuinidade infactivel, mas
apresentar a contextualizacdo das tomadas de decisdo em saude e as particularidades das
decisdes em saude nesta faixa etaria. Na identificagdo desses mesmos fatores reside a
oportunidade dos profissionais de satide, em consondncia com o respeito aos direitos
humanos, promover a autonomia pessoal para o exercicio de seus direitos de consentir e de

recusar tratamentos e procedimentos.

A consideracdo sobre as capacidades evolutivas e vulnerabilidade acrescida sdo coerentes
com o entendimento ampliado de autonomia pessoal como promog¢ao, na qual cabe ao Estado
e seus representantes nos cuidados em satde, o dever de estabelecer estratégias para promover
a autonomia pessoal do paciente. Esta prerrogativa impde ao profissional de satide uma
postura ativa de instrumentalizar a decisdo do paciente adolescente, dotando-o de informagdes
necessarias para que tome uma decisdo genuina a partir de suas proprias vontades e
preferéncias. Com esta proposi¢do, ndo se quer atribuir ao paciente adolescente uma
autonomia pessoal para a qual ndo reuna atributos necessarios para exercer. Cabe, neste
interim, uma avaliacdo da capacidade decisional em saude da adolescéncia que requer do
profissional que a realize a nogdo de que a decisdo envolve ndo apenas dois pdlos decisorios,
expressos por meio de paciente e profissional de satide. Acrescidamente, cabe o entendimento
que a idade cronologica nao ¢ isoladamente um fator que determina a capacidade, mas um dos
fatores que devem ser considerados. A abordagem tedrica desses determinantes aponta para a
necessidade de uma avaliagdo ampla, sem a qual a autonomia pessoal do paciente adolescente
corre o risco de ser mitigada e, portanto, seus direitos desconsiderados. As ferramentas de
avaliacdo do conjunto de habilidades que corresponde a capacidade decisional em saude sao
raros, ao passo que quando se aplica a questdo aos cuidados em saude de adolescentes,
tornam-se mais escassos ainda. Ao mesmo tempo em que se levanta a divida se uma
ferramenta de avaliagdo pode ser capaz de levar em conta tantos fatores na avaliacdo da
capacidade decisional em satde do adolescente elencados nesta tese, fica o desafio a

comunidade académica em projeta-lo.
Com o estudo aqui conduzido, foi também possivel aportar fundamentos da avaliacdo da

capacidade decisional em saude do adolescente, com foco em um processo de tomadas de

decisdo em saude que seja centrado nas perspectivas do paciente. Nesse contexto, determinar

135



a capacidade decisional em saude do adolescente em casos de recusas de tratamentos ou
procedimentos € desafio a parte que contribui para minimizar a imposi¢do paternalista da
perspectiva dos profissionais de satide e dos responsaveis legais sobre os pacientes
adolescentes. Nesse cenario, o dano a saude do adolescente emergiu como um fator
contributivo para a deliberagdo bioética sobre sua decisdo em recusar tratamentos em
procedimentos, mesmo que ndo seja possivel dizer que devam ser exigidas do paciente
adolescente habilidades diferentes para que recuse um tratamento ou procedimento, em
relacdo as habilidades que sdo exigidas para que ele emita seu consentimento. A esse respeito,
¢ necessario dizer que a robustez dessas mesmas habilidades parece ser diferente para ambas
as situacdes, devendo ser mais so6lidas e profundas em caso de recusa, levando-se em conta o
eventual dano a satde oriundo da decisdo. Este fato ndo serve de justificativa para que o
direito a recusa de tratamentos e procedimentos seja mitigado quando a situagcdo ¢ complexa
de se abordar e as consequéncias parecem dificeis de mensurar. Aponta-se que, uma analise
casuistica, a luz do conhecimento bioético baseado em direitos humanos, configura-se como
uma pratica compativel com o respeito a vida privada e a promog¢ao de um cuidado em satude
seguro ¢ eficaz durante a deliberagdo bioética sobre a decisdao do paciente adolescente. O fato
de se tratar de uma empreitada complexa ndo minimiza a obrigacdo em fazé-la, ao contrario,
amplia o espaco de discussdo bioético a ser preenchido por evidéncias cientificas, sobre as
quais se sugere uma abordagem eminentemente empirica para estudos conseguintes. Nesse
campo, a concepgao exclusivamente biomédica sobre a capacidade decisional em saude do
adolescente deve ser superada e substituida por uma proposta que considere seu
desenvolvimento gradual, as nuances desta faixa etiria e o direito ao respeito pela vida

privada.

Na atualidade, ndo existe um modelo teodrico-pratico universalmente aceito que normative a
capacidade decisional em saude do adolescente. Para preencher esta lacuna, esta tese
apresentou um modelo baseado nos direitos humanos - o Modelo Teodrico-Normativo dos
Direitos Humanos de Capacidade Decisional em Satde do Adolescente, uma linguagem que
tem potencial de resolver a mitigacdo de direitos e reposicionar ativamente os adolescentes
em seus proprios cuidados em saude. Este modelo propde que a presenca da capacidade
decisional em satde, em um espaco no qual o profissional de satide e os responsaveis legais

precisam deliberar sobre as decisdes do adolescente, demonstra-se como uma alternativa
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bioética responsavel capaz de garantir que estas decisdes sejam reflexo da autenticidade do
adolescente. Esse entendimento emerge em contraponto a experiéncias internacionais que
fracassaram em entender o adolescente como sujeito de direitos em sua complexidade. O
Modelo Tedrico-Normativo dos Direitos Humanos de Capacidade Decisional em Saude do
Adolescente ¢ um modelo tedrico-normativo que se fundamenta na imperiosidade ética de
promocgao dos direitos humanos dos pacientes adolescentes, €, a0 mesmo tempo, reconhece a
necessidade de protecao do publico desta faixa etaria durante o processo de tomadas de
decisdo. Esse modelo se estrutura a partir da concepg¢do de autonomia pessoal como
promocao, entendimento que coaduna com as capacidades evolutivas e a vulnerabilidade
acrescida tipicas desta faixa etéria, apresentando, dessa forma, potencial filos6fico, bioético e
juridico para servir de parametro para o exercicio do direito do paciente adolescente consentir
ou recusar tratamentos e procedimentos. Sobre esse aspecto, foi elaborada proposta de ato
normativo para nortear a prescricdo legal a ser posteriormente apresentado a oOrgdo

deliberativo sobre direitos humanos do adolescente no Brasil.

Para um modelo de avaliagdo da capacidade decisional em saude do adolescente que seja
fundamentado em direitos humanos, espera-se que o avaliador do conjunto de habilidades
conheca os fatores que as influenciam e domine também o bindmio saude-doencga, com
ciéncia da trajetoria e contexto sociocultural do paciente, promovendo sua autonomia pessoal
de forma contextualizada. Nesse sentido, presume-se que um profissional com formagao em
nivel superior e capacitado exclusivamente para tal fim, com reconhecimento e regulagao
estatal, seja razoavelmente preferivel, dado o fato que a questdo central ndo parece ser
exatamente quem avalia a capacidade decisional em saude e sim como esta avaliagdo ¢ feita.
Para esse profissional, para a equipe de cuidados em saude e para os responsaveis legais,
reconhecer que a avaliacdo da capacidade decisional em saude do adolescente fundamentada
em evidéncias cientificas representa o parametro mais apropriado para assegurar um cuidado
ético, seguro e de qualidade ¢ condicao essencial para o avango das praticas profissionais e do

respeito aos direitos dos pacientes.
Os avangos tedrico-praticos sobre a capacidade decisional em saude do adolescente obtidos

por esta tese, permitem que sejam feitas pesquisas correlatas. Entre as possibilidades,

destaca-se o desenvolvimento ¢ a validacdo de ferramentas técnicas que materializem a
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avaliacdo da capacidade decisional em satde do adolescente considerando o preconizado por
um modelo tedrico-normativo baseado nos direitos humanos. Faz-se necessario também
investigar o papel e os atributos do avaliador da capacidade decisional em saude do
adolescente, dada a complexidade do tema e a falta de consenso sobre esse aspecto da
operacionalizacdo desta avaliagdo. Esta pesquisa se propde como base tedrico-pratica para
futuras investigacoes interdisciplinares que, ancoradas nos direitos humanos, possam
aprimorar os modelos de cuidados em satde de adolescentes, a medida que respeitem seu

desenvolvimento no mais amplo sentido.
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Abstract

that influence adolescents’ healthcare decisional capacity.

Sources: Materials from diverse sources, including indexed articles in recognized databases
and official government documents, were examined for a purposefully selected sample. The
research consisted of two stages: selection of documents and reflective thematic analysis,
followed by the preparation of a report. The analysis adopted a phenomenological stance and
a reflective view compatible with human rights. To reduce bias and ensure the robustness of
the results, measures such as data triangulation were employed. Ethical measures were taken
to ensure data integrity, including considerations of anonymity and conflicts of interest in the

selected studies.

Summary of the findings: It was possible to list intrinsic and extrinsic factors of the adolescent
patient that influence their decisional capacity regarding health. A theoretical model was

developed to discuss these factors for evaluation by means of an infographic.

Conclusions: It seems clear that the evaluation of healthcare decisional capacity of adolescents
must position itself ethically regarding the tension between the moral duty to respect the
self-determination of the able subject and the need to protect adolescents decidedly unable to

make a specific health decision at a given time.

© 2024 Sociedade Brasileira de Pediatria. Published by Elsevier Editora Ltda. This is an open

access article under the CC BY license (http: //creativecommons.org/licenses/by/4.0/).

Introduction

Commenly, the patient’s healthcare decisional capacity is

Institution or service with which the work is associated for indexing
in Index Medicus/MEDLINE. University of Porto, Faculty of Medicine.
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0021-7557/© 2024 Sociedade Brasileira de Pediatria. Published by Elsevier Editora Ltda. This is an open access article under the CC BY license

(http: //creativecommons.org /licenses/by/4.0/).

Objective: To provide a theoretical study and model for the bioethical foundations of the factors

evident, and health professionals evaluate this ability when
exercising care if necessary, based on the assumption of its
fullness.” When in doubt, the health professional should use
validated technical instruments to determine how capable
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the patient is, preferably, but not limited to, in a hospital
environment.” This need originates from particular health
conditions such as decisions made in notably adverse emer-
gency situations, or by patients with neurodevelopmental
disorders, congenital neurological conditions, or in situa-
tions of exacerbations of psychiatric conditions such as bipo-
lar disorder or schizophrenia.

In a clinical healthcare context, much is discussed about
the need to promote patient autonomy and its empower-
ment surrounding decision-making. From a bioethical per-
spective that recognizes the subject’s self-determination as
a human right that should not be replaced by paternalism,
the understanding of how capable the patient is to make
their own decisions, that is, their healthcare decisional
capacity, has been gaining relevance.’* Deliberation in the
context of healthcare includes the decision to start or stop
clinical or surgical treatments, the performance of examina-
tions, or even hospitalizations. Situations in which adoles-
cents wish to maintain confidentiality regarding their care
are not excluded from this perspective, even if the partici-
pation of parents or guardians is encouraged by the health
professional, such as in cases of drug use, prescription of
contraceptives, prenatal supervision and/or in the diagnosis
of infectious diseases.

The expression decisional capacity, also called mental
ability or competence, refers to the skills that are necessary
to make any decision. In turn, healthcare decisional capac-
ity, or health capacity, is the ability to make decisions about
healthcare.® In an Anglo-Saxon legal context, the concept
derived from the literal translation of capacity differs from
that of competence, because the latter appears in the legis-
lation of those countries as a form of skill for various life
issues. Therefore, it could not be deliberately expanded as a
synonym for the former when addressing the issue of
decision-making regarding health.” In addition, still in the
conceptual field, a given individual can be considered
capable of making decisions but, at a given moment, for a
passing reason, incompetent.® The bioethical understanding
adopted by the present theoretical framework uses only the
term capacity and, therefore, this word is chosen in this
document in an attempt to simplify the terminological
problem. ' That said, considering the premise of guarantee-
ing the autonomy of the individual, the evaluation, that is
the qualification, of the healthcare decisional capacity of a
patient gains notoriety and becomes highly necessary from a
bioethical point of view since, only by weighing its definition
and exhausting the support for decision-making, one can
restrict the right to self-determination.’

Although vulnerable due to their developing maturity,
children and adolescents also hold human rights, a point
that has been established among scholars in the area.® For
this reason, the principles under discussion are those
contained in the theoretical-normative framework of the
Convention on the Rights of the Child (CRC)” which, with
binding force on the signatory States of the United Nations
(UN), has been impactful, especially on healthcare practice.
This document brought to the debate the fact that the child
is not an object of protection and property of its parents/
guardians, but rather a subject with rights.® It is worth not-
ing that, according to this same CRC, all human beings under
the age of eighteen are understood to be children and,
although the CRC does not directly explain the concept of
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adolescence or adolescence, subsequent documents do so
indirectly — namely, General Comment No. 4 and General
Comment No. 20 of the document, which deal with the
health of the adolescent and their rights.”® Such publica-
tions categorize this group between the ages of ten and
eighteen. It is then clarified that, due to the interest of this
document in expanding discussions at the international
level, given the biological, psychological, and social particu-
larities of the public in question, it focuses on children
between twelve and eighteen years of age.

By adopting the theoretical-normative framework of the
Convention on the Rights of the Child — CRC,” the adoles-
cent is then considered as a being whose capacities are evo-
lutionary capacities - according to articles five and twelve
of the CRC itself. The fact that the authors consider these
individuals in a constant process of biological, psychological,
and social maturation directly impacts the understanding
that, if adolescents is a being under construction, their abili-
ties are constantly changing due to a gradual maturation of
the central nervous system and, therefore, of their various
abilities.” The main consequences of this understanding fit
the fact that children are considered to have temporarily
increased vulnerability when compared to adults, as well as
that their decisions should be given due support to guaran-
tee their right to participation, information and privacy in
healthcare.”

Health professionals evaluate a patient’s decisional
capacity to answer the following question: should the
patient’s will and preferences be respected? This work pro-
poses a new focus and suggests: is the patient sufficiently
capable of making a specific decision at this time? This ques-
tion is very much directed towards casuistry, especially
regarding the nature of the decision, the subject, in line
with the idea that the healthcare decisional capacity of ado-
lescents would be fluid, mobile, and singular, in addition to
being an aptitude sensitive not only to biological factors but
also to environmental and social factors.”'" Enjoying the
fullness of one’s capacity, even if the light of biomedical
knowledge seems irrational, the decision is nonetheless
legitimate from the human rights standpoint. The same
could not be said if one’s healthcare decisional capacity
were debatable, and therein lies the gap that this work pro-
poses to help fill, from the perspective of the factors that
influence it. Expert literature compares the assessment of
decisional capacity to the magnitude of a court decision,
given that in order for it to be delivered, an assessment of
decisional capacity often needs to be made to support it.”
The same author states that despite the general recognition
of the need for criteria to assess the decisional capacity of a
patient, including, but not limited to adolescents, there is a
divergence in the literature on which criteria should be
included in this process and, therefore, a gap to be filled by
academic research.” In the case of a group of patients whose
personal perspectives and understandings are routinely
disregarded due to their presumption of incapacity - in the
case of children/adolescents, there is an increase in the
difficulty of assessing aptitude for the decision.®

Healthcare decisional capacity for decision in a clinical
context is known to be a complex issue and this article does
not intend to exhaust this discussion, precisely because the
authors recognize the importance of the topic. That’s why it
is necessary to clarify that it is not the authors’ intention to
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address applications in specific contexts such as in cases of
terminality, palliative care, euthanasia, use of contracep-
tives, abortion, teenage pregnancy, or vaccination. In order
to fill a gap in the predisposed dichotomy between capacity
and disability, it is necessary to discuss the assessment of
healthcare decisional capacity in order to ensure the reali-
zation of the right to self-determination of the adolescent
patient. Therefore, the objective of this study was to pro-
vide a theoretical study and model for the bicethical founda-
tions of the factors that influence adolescents’ healthcare
decisional capacity.

Methods

This is a theoretical, documentary study, based on the prin-
ciples of the CRC and the references of Albuguerque® and
Eler,® and originated from the interest in clinical bioethics
shared among its authors, based on their activities in the
respective educational and research institutions to which
they are linked.

The content of books, articles from academic journals,
and institutional documents of interest were analyzed, such
as those linked to databases qualified by secure biblio-
graphic metrics, including Virtual Health Library Brazil (VHL
Regional®), Online System for Search and Analysis of Medical
Literature (MEDLINE®), Science Direct®, Scopus®, Web Of
Science®, and websites of international institutions such as
the World Health Organization (WHO) and its related agen-
cies. The total number of documents studied was composed
by theoretical intentional sampling.'? Saturation by docu-
ment search was achieved when consistent insight into the
assessment of adolescent healthcare decisional capacity
was developed, and when researchers stopped gaining new
knowledge after collecting new data.'>

The search was performed in two steps, followed by the
preparation of a report, namely: document selection and
reflective thematic analysis.'* The documents were selected
according to the scientific qualification of four factors:
authenticity, credibility, representativeness, and meaning."”
Reflective thematic analysis was done in order to consider
the subjectivity of the investigator as a scientific resource
when discussing the bioethics, phenomena, events, and con-
cepts found from the perspective of human rights.'* The
agreement on this perspective made it possible to resolve
any differences between the authors. The authors chose to
use an epistemological stance of the phenomenological type
when analyzing the documents and their contents, inferring
objective and subjective interpretations of them.'” A reflec-
tive view was adopted, compatible with the idea that bio-
ethical problems relate to various sociocultural contexts
and, therefore, it is also up to human rights to discuss the
confrontation of such situations.’® Results are presented
regarding the factors that influence and the assessment of
adolescents’ healthcare decisional capacity.

In order to reduce the impact of possible biases in the
studies on which this research was based, information col-
lected through several methods, including qualitative and
quantitative approaches, was thoroughly analyzed. Thus, a
triangulation of the data was promoted, generating empiri-
cal inductive knowledge, and ensuring that the data dis-
cussed did not come from a single scientific perspective. ' It
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should be noted that the use of pre-existing documents as a
form of raw data to be analyzed raises relatively fewer ethi-
cal concerns than other research methods, since the records
are generally in the public domain and, in the case of a sam-
ple composed of human beings, are protected by anonymity.
In the case of authors of books and articles published in jour-
nals and specialized magazines, it is known to them that
their production will be available to the academic commu-
nity and, thus, subject to constant challenge at the method-
ological level and in terms of the content itself. In order to
mitigate possible conflicts of interest in the documents stud-
ied, the researchers listed only studies whose funding was
well delimited to the parameters of scientific integrity.'”

Factors influencing adolescents’ healthcare
decisional capacity

It is not an unprecedented fact that data regarding the
assessment of healthcare decisional capacity of adolescents
is limited and that this study aims to enrich this discussion.
In this sense, from a reflective stance, it seemed natural and
feasible to gather knowledge from sources beyond those
related exclusively to clinical bioethics, establishing reason-
able connections with other areas of knowledge. For this
reason, many studies listed below do not belong to the
restricted scope of clinical bioethics and the appropriate
proportions must therefore be kept for their application in
healthcare. Other studies, however, present a greater
connection to healthcare and present themselves more
explicitly as pillars of the determinants of the adolescent
healthcare decisional capacity audience. Additionally, the
decision to extract factors influencing healthcare decisional
capacity from the profile of decision-making during adoles-
cence is clarified, reflecting decisions in the manner
detailed below.

Starting the discussion about the factors that influence
adolescents’ healthcare decisional capacity, it is necessary
to demystify some findings rooted in common sense. A broad
literature review presents empirical findings that discuss
facts hitherto considered speculations on the subject:'®

(a) The risky decision-making behavior during adoles-
cence is associated with the morphofunctional changes char-
acteristic of puberty — and this does vary with age. In other
words, decision-making in adolescents is associated with a
physiological phenomenon rather than a pure and simple
chronological age. This consideration alone brings to the dis-
cussion the need to understand adolescents’ decision-mak-
ing as possible as the exercise of a right, considering their
will and preferences.

(b) Adolescents become progressively more capable and
less vulnerable from the age of fourteen/fifteen - a situation
in which puberty, physiologically, is a past stage of develop-
ment. This demonstrates that there is a biological compo-
nent in the adolescent’s healthcare decisional capacity.
However, it is not unique or isolated but part of a set of
factors that the authors wish to present here.

(c) Any decision-making during adolescence involves not
only neurobiological processes but also interactions with
environmental factors, including familial, social, economic,
and cultural aspects.

(d) There are two thought-to-be explanatory neuroana-
tomical and physiological models of decision-making during
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adolescence: the socioemotional, whose location is limbic
and paralimbic, and the cognitive control, whose location is
prefrontal cortical.

Regarding specifically the age at which the individual
would be able to make clinical decisions. Adolescents could
be prepared to make clinical decisions from age twelve,
but puberty as a biological phenomenon could cause some
instability.” Despite representing a consistent summary of
information on factors associated with deliberation in mat-
ters of health, the authors were unable to detail their
determining factors, maintaining a gap on this subject.
According to the Swiss Academy of Medical Sciences, unlike
this factor, it seems clear that emotional and motivational
factors, as well as those related to the formation and reali-
zation of individuals’ will, should be considered during the
assessment of decisional capacity. '’

No studies were found whose primary objective was to
compare healthcare decision-making between male and
female adolescents. However, some did so as secondary
objectives and some considerations in this regard can be
outlined. It is possible to affirm that the influence of gender
does not seem to lie only in the fact that one makes more
acceptable decisions than the other but is correlated with
other factors. Using a psychological educational game with a
psychometric purpose, it was found that boys are more likely
to make risky decisions when they are with peers of the same
age and sex.”’ There seems to be some level of correlation
between the encouragement arising from the presence of a
colleague in decision-making and, therefore, it can be con-
cluded that the environment in which the adolescent is situ-
ated, regarding the company, directly influences how they
make decisions, and it is therefore postulated as a determi-
nant of their decisional capacity on a specific subject at a
specific time. In order to assess how moral decisions relate
to some adolescent characteristics, a recent study found,
for example, that male adolescents were more likely to per-
ceive such challenges as morally acceptable compared to
female adolescents.?! It is not yet possible to identify the
magnitude of the gender component in the assessment of
decisional capacity, but it does not seem premature to state
that it is one of its determinants and should be taken into
account in its assessment.

In Surat, India, through an instrument called General
Decision Making Style, a study analyzed characteristics of
decision-making among adolescents aged seventeen and
nineteen (n = 1117).* The scale with twenty-five assertions
about individuals’ perceptions of their decision-making was
considered statistically reliable and generated five patterns
of decision-making: individual intuitive, rational, depen-
dent, avoidant, and spontaneous, according to the averages
of the responses. It was noted that decision-making was
better if participants lived with their parents, had a more
educated legal guardian, and if they were pursuing a college
career themselves. In the same study, those who had a
better perception of their self-esteem, creative thinking,
and better aptitude for problem-solving were considered
more apt to make decisions, which speaks in favor of the
importance of factors intrinsic in adolescents that influence
decision-making and, therefore, the evaluation of their
healthcare decisional capacity. In this sense, the factors
associated with physical, emotional, and moral develop-
ment, which comprise what is called maturity, would be
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directly proportional to sound decision-making.”* Personal
experiences were also included, another determining factor
intrinsic to the adolescent, associated with emotion in deci-
sion-making.?*%” Health literacy is defined as the degree to
which individuals can find, understand, and use information
and services to inform health-related decisions and actions
for themselves and others.?® This appears to be another fac-
tor that has a direct impact on the ability to make decisions:
specialized literature suggests the possibility of this ability
improving decision-making processes, making them more
effective, as is the case with decisions relating to the repro-
ductive health of adolescents with cancer.”*"

Their history of general and specific health conditions
seems to be another determining factor for decision-making
regarding health and, therefore, should be considered in the
assessment of the healthcare decisional capacity of adoles-
cents. In a robust field research comparing psychological
factors of adolescents with temporomandibular disorder,
with or without a history of facial trauma, it was concluded
that the presence of facial trauma causing the disease nega-
tively influences decision-making in that group.”’ The
authors listed psychological factors associated with the
history of trauma, such as phobic ideation, somatization,
and hostility, most present in patients with a history of
facial trauma to justify their difficulty in decision-mak-
ing.”’ From the perspective of decision-making and
potential losses and gains during the teenager’s life expe-
rience, it is seen that the greater the severity of the sit-
uation, for example, mistreatment, the greater the
difficulty in decision-making.”?

Considered by this work to promote the individual charac-
teristics of the adolescent patient, culture appears to present
more robust data regarding its influence on decisional capac-
ity among adolescents. In a field study with adolescents living
with HIV/AIDS, it was found that religiosity moderates deci-
sion-making in adolescents, precisely to the detriment of the
finding that they were individuals up to four times more likely
to maintain adherence to morbidity treatment. **

Some theoretical advances are well established when the
role of professional support in the assessment is the subject,
as well as the presence of subjectivity of the rater during
the assessment process. When pronouncing a status of dis-
ability, the evaluator is influenced by their own values and
standards, as well as by the values and standards of the soci-
ety in which they are embedded, and these factors must be
mitigated to maintain the maximum smoothness of the eval-
uation process.* In this scenario, it is unacceptable to con-
clude that a patient is incapable when a decision is not in
accordance with the recommendations or opinion of the
evaluator, and there are no records of guidelines that estab-
lish ethical standards that support isolated expert opinions. "*

The adolescent healthcare decisional capacity is,
therefore, the result of the sum of determinants that are
directly or indirectly connected to adolescents them-
selves, forming a complex system that influences the
decisional status of the patient, at a given time, under a
given decision. Thus, these factors are classified into fac-
tors intrinsic to the patient and factors extrinsic to the
adolescent patient, both acting synergistically in a
dynamic model that should be considered in the evalua-
tion of healthcare decisional capacity in a clinical con-
text, and that is summarized in Table 1.
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Table 1 Factors influencing adolescent healthcare deci-
sional capacity.

Intrinsic factors of the adolescent patient

Age, gender, cognitive and pubertal development, maturity,
health literacy, life experiences, history of general and
specific health conditions.

Extrinsic factors of the adolescent patient

Family support, support from healthcare professionals, envi-
ronmental conditions (culture, housing, social relation-
ships).

Assessment of adolescents’ healthcare decisional
capacity

Much of the discussion in the expert literature regarding the
assessment of the adolescents’ healthcare decisional capac-
ity is rooted in principles similar to those applied to adults:
respect for the autonomy of those who can make decisions
and for the protection of the human rights of those with
temporary or permanent disability.” Laying the theoretical
foundations of this subject, Appelbaum and Grisso® identi-
fied four key components of decisional capacity, forming
what they termed the ’four-skill model’: understanding,
appreciation, reasoning, and expression of choice. Compre-
hension involves the ability to understand information,
necessitating effective communication with healthcare
providers; Appreciation refers to the ability to manipulate
information, promoting cost-benefit relationships, and
action and reaction/consequence; Reasoning involves the
ability to apply logic to the situation and make informed
assessments; Finally, communication refers to the ability to
articulate decisions among available options. The analysis of
this skill should consider that verbal communication may not
always be possible in certain clinical settings.” This model is
not exempt from criticism and can be considered, although
widely used, hyposufficient by disregarding issues such as
the patient’s values and the impacts of their decision on
social life, to the detriment of a more “cognitive” deci-
sion.*® Consequently, there is an attempt to seek a more
modern, context-sensitive, multifaceted approach to assess-
ing healthcare decisional capacity, moving away from the
previously advocated *hypercognitivist’ approach.***"
Based on the emerging perspectives given by Appelbaum
and Grisso,” subsequent studies were gradually incorpo-
rated into the theme, aligning closely with their initial find-
ings.’®*" Addressing issues specific to adolescence, the
specialized literature delineates six key aspects constituting
healthcare decisional capacity: understanding the object of
the issue; analyzing the consequences of their choice,
weighing the risks and benefits; judging the information in
light of their own values; claiming a certain result with their
actions; communicating their desires, fears and doubts in
relation to the object of an issue and communicating their
decision in relation to the object of an issue in an under-
standable and coherent way.*® Authors also stress the impor-
tance of understanding the intentions behind decisions, a
critical factor to be considered during the evaluation of

decisional capacity as it reflects both the active attitude of
the adolescent patient and their pre-decisional deliberation
concerning health-related choices.

Theoretical studies have expanded the assessment of
decisional capacity with three preliminary steps preceding
the four-skill model: (1) addressing communication limita-
tions that hinder the patient’s ability to express themselves,
encompassing not just verbal issues but also hearing and
visual impairments, and dysarthria; (2) evaluating and
addressing reversible acute organic causes of disability such
as infections, adverse effects of legal and illicit substances,
cerebral hypoxia, metabolic disorders and multifactorial
delirium; (3) considering the patient’s cultural dimension.”
Similarly, in preparation for assessing healthcare decisional
capacity in adolescence, a structured approach in five steps
has been proposed: (1) re-evaluating the patient’s clinical
and personal circumstances to reaffirm therapeutic indica-
tions; (2) optimizing the environment and support conditions
to facilitate adolescent decision-making; (3) confirming the
patient’s understanding of their clinical situation; (4) orga-
nizing decisional factors based on thresholds and gradients
of decision and, finally, (5) assessing the patient’s capacity.”’
It should be emphasized that, by thresholds and gradients,
the authors refer to questions, such as age, diagnosis, risks
and benefits described in the literature (limits), patient
maturity, previous experiences, psychological conditions,
and personal goals (gradients).”” Regarding these collabora-
tions in the assessment of decisional capacity, it’s important
to note that these frameworks emphasize a holistic view of
health-related decision-making, demonstrating that cogni-
tive functions alone do not determine capacity; extrinsic
factors also play a crucial role, complementing rather than
replacing those identified by the four-skill model.**

In this sense, why is it difficult to make progress in assess-
ing children’s and adolescents’ decisional capacity? This
important guiding question in discussions surrounding
healthcare decisional capacity, which also encompasses ado-
lescents, stems from several studies conducted by Professor
Irma Hein and collaborators.*®" The issues raised by the
authors include a) normative aspects, where many coun-
tries’ legal systems associate healthcare decisional capacity
with age; b) biological aspects of neurodevelopment, as ado-
lescents may lack the extensive knowledge of adults, which
limits their ability to apply cognitive capacity to concrete
problems; and c) the lack of standardized instruments to
characterize healthcare decisional capacity. It is crucial to
note that all proposed models for understanding decisional
capacity emphasize the importance of both verbal communi-
cation and the comprehension of written information. How-
ever, these models often target adults and may not
effectively accommodate the perspectives of adolescents,
posing a barrier that needs to be overcome with necessary
adaptations.”®

To explain the factors that should be considered in the
technical evaluation of adolescent healthcare decisional
capacity, this study proposes a theoretical model expressed
through an infographic, organized in layers and inspired by
the Dahlgren and Whitehead Model of social determinants
of health, with which it shares only the spatial configuration
of the design.”" In the model proposed here, the adolescent
patient is centered around the care, and from the center to
the periphery, the determinants that can influence the skills
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involved in the process of evaluating healthcare decisional
capacity specific to this group are described and must be
taken into account during the evaluation (Figure 1). The
model does not translate into a step-by-step guide and is not
intended to do so, but rather to serve as a conceptual frame-
work for assessing adolescent healthcare decisional capac-
ity, providing a foundation for its qualitative assessment or
for the development of instruments that can quantify it. By
considering the particularities of each factor and mitigating
any impediments, the evaluation reaches the four-skill
model."

In the center of the infographic are intrinsic factors of
adolescents’ health decisional capacity, namely: age, gen-
der, cognitive and pubertal development, maturity, health
literacy, life experiences, and history of general and specific
health conditions — including any chronic morbidities.
Although life experiences stem from interactions with the
environment, during the evaluation of healthcare decisional
capacity, these experiences represent a summary of what
the adolescent has lived so far and, therefore, constitute an
intrinsic component of their identity. The specific issue of
age has been previously discussed and, for the purposes of
this study, it is considered that adolescents between four-
teen and fifteen years of age can make decisions equivalent
to those of an adult. '

Then, it is up to the evaluator to consider an additional
factor: a test to determine if there are any situations that
may transiently cause confusion in the adolescent patient,
thereby limiting their healthcare decisional capacity, even if
only temporarily. The necessity of this factor is justified by
the fact that, for example, an infection with systemic reper-
cussions might impair the adolescent’s understanding when
they are required to make an important decision about their
own health. In such cases, until the situation is resolved, the
adolescent’s decision-making capacity would justifiably be
deferred. In this scenario, is the responsibility of the health
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Technical evaluation model of adolescent healthcare decisional capacity in the context of healthcare.

professional, as far as possible, to mitigate these limitations
after identifying them, thereby promoting the adolescent’s
autonomy. Similar scenarios could arise temporarily or
permanently, due to adverse effects of licit and illicit sub-
stances, cerebral hypoxia, metabolic disorders and multifac-
torial delirium.”" Decision-making in these situations is
directly associated with the potential physical or psychologi-
cal harm that may result from the decision. Health decisions
with less impact, which are discussed further below, can still
be made based on respect for the patient’s self-determina-
tion, even if they appear "irrational” from the perspective of
an adult or health professional. For example, a patient
affected by delirium, who can only murmur incoherently,
demonstrates an inability to meet the criteria established
by the four-skill medel, the final step in the evaluation
model for healthcare decisional capacity presented in this
work.”* Therefore, it is essential to emphasize that ade-
quate decision-making in healthcare involves a comprehen-
sive decision based on the patient’s wishes and preferences,
ensuring their human rights. Highlighting that a full decision
is not just a presumably rational decision for an adult with
other perspectives and values.

Beyond the central layer of factors intrinsic to adolescent
patients that influence their healthcare decisional capacity
and considering any temporary extrinsic factors that could
destabilize them, there are additional external factors that
may affect their decisional capacity: family support, the
support of health professionals and environmental issues in
which the individual is integrated. These factors are
independent of the adolescent’s will or preferences. For
example, a vulnerable adolescent might be part of a dys-
functional family dynamic or lack stimulation for adequate
neuronal development, making them feel unsafe to make
decisions. In this context, issues such as financial concerns
also play a role, not only affecting adults in productive
lives.”” Additionally, it is known that adults, including
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parents and health professionals, significantly influence the
decision-making efforts of patients in this age group, acting
as facilitators in the process.™

From the point of view of the children’s healthcare deci-
sional capacity - not specifically adolescents - a model of
four clusters of predisposing factors for health-related deci-
sion-making was proposed by the academic environment,
particularly in research on their participation in clinical tri-
als.> These clusters are the patient (cognitive development
and personal experience); the parents (specificities of their
relationship with the patient); the physician (characteristics
and quality of their relationship with the patient, engage-
ment with the situation, and empathy with decision-making
interlocutors); and the situation (severity of the issue to be
decided). The similarity between the model proposed by
this work and the cited model by the authors is limited to
the factors of patients, parents, and physicians (or other
health professionals), even if in different positions and
activities. Additionally, the proposed theoretical model
includes an important addendum: morbidities, whether
acute or chronic, manifest in a very particular way depend-
ing on specific conditions that may influence the healthcare
decisional capacity of an adolescent. This situation is exem-
plified by an established diagnosis of acute nasopharyngitis
of viral etiology may resolve spontaneously in an individual
without risk factors for complications, while for others, a
pharmacological intervention is essential. This highlights
the role of the evaluator of the adolescent’s healthcare
decisional capacity, who, with their professional and poten-
tially personal experience, can stimulate decision-making
and promote the adolescent’s ability to do so whenever pos-
sible.

Based on this assumption, while it is not the primary focus
of this work, it is important to acknowledge the significance
of this area in clinical bioethics research that can use an
instrument called decision aids." The maturity factor also
comes into discussion, directly proportional to the intrinsic
conditions of the adolescent patient, showing the interde-
pendence between the layers proposed by the present theo-
retical model. This includes the level of psychological
functioning of the patient’s mental structure.

The relationship between the individual’s maturity and
the object in question operates on a “sliding scale", present-
ing a thorny and still debatable point from the perspective
of the authors of this article: the assessment of decisional
capacity should be more rigorous as the severity of the prob-
able consequences of the decisions increases.”” There is also
an obscure zone between the extremes in which a capacity
status is discussed, such as when a partially disabled individ-
ual makes a moderately risky decision. In these cases, as
previously mentioned, the capacity of the health profes-
sional and the patient’s support network is crucial to pro-
mote autonomy while respecting the patient’s will and
preferences.

Finally, considering the factors that influence the adoles-
cent’s healthcare decisional capacity, there are the skills of
understanding, appreciation, reasoning, and expression of
choice, as previously mentioned, considering its strengths
and limitations.*® This model encompasses a set of factors
that precede, rather than replace, the four-skill model.
Even though it is designed to be as broad as possible, the
potential limitations to its application cannot be ignored. Its
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use in different socio-cultural contexts, for example, is a
challenge to overcome.

Final remarks

The assessment of adolescent healthcare decisional capacity
involves multiple intrinsic and extrinsic factors and requires
professionals to recognize that decision-making extends
beyond just the patient and the health professional. The
theoretical approach to these factors underscores the need
for a broad and multiprofessional evaluation, without which
the autonomy of the adolescent patient risks being underes-
timated. While there is uncertainty about whether an
assessment instrument can encompass all these factors, the
academic community is challenged to design such a tool.
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Introduction

Decision-making in clinical contexts is one of the most com-
plex aspects of the relationship between healthcare profes-
sionals and adolescent patients, involving the expectations
and perspectives of all parties. This complexity arises from
the wide range of intrinsic and extrinsic factors that influ-
ence the patient’s decision-making capacity, as well as con-
siderations related to damage to health, potential benefits,
and alternatives to the proposed diagnostic or therapeutic
approach.’ In this context, healthcare professionals must
adopt behaviors that align with the provision of quality care
and respect for the patient’s rights. This includes obtaining
the patient’s consent for a given proposal and considering
their will, preferences, and sense of well-being within the
framework of Shared Decision Making.”* Clinical decisions
during adolescence are particularly significant in this sce-
nario especially when the patient exercises their human
right to refuse treatments and procedures.”:

From a human rights perspective, adults, children, and
adolescents are all entitled to the same fundamental rights,
as they share the status of human beings.® In this context,
the right to refuse treatment or procedures, considering the
human right to privacy, is universally recognized and has
been a central topic in academic discussions since the
1980s.” Concerning children, the entitlement to human
rights is grounded in a robust theoretical-normative frame-
work, particularly the Convention on the Rights of the Child
(CRC), adopted by the United Nations in 1989.% Article 16
explicitly guarantees the right to privacy, prohibiting arbi-
trary or unlawful interference in a child’s private life.**
However, despite this strong normative foundation, the right
of children and adolescents to refuse remains underexplored
in the specialized literature, particularly in the context of
healthcare issues.’ ' The main issues in this area involve
balancing the respect for privacy, which includes the right to
consent or refuse, with the duty to safeguard health. This
balance also entails the involvement of legal guardians and
healthcare professionals, alongside the need for evidence-
based assessments of healthcare decisional capacity.” In
some European countries, including the United Kingdom and
Portugal, individuals aged sixteen and over are generally
presumed capable of making healthcare decisions.'"'> How-
ever, in the United Kingdom, even when an adolescent
refuses medical treatment, his or her legal guardians can
give consent on his or her behalf. This not only creates a bio-
ethical problem regarding the limits of parental authority
but also raises concerns about legal uncertainty.'® "' In
Latin American countries, such as Brazil, the situation is
even more complex, requiring legislative advances to guar-
antee the right to respect for patients’ private lives. In Bra-
zil, the law generally considers individuals under the age of
eighteen legally incapable of making autonomous decisions
regarding personal matters, including their healthcare.*:"®

It is clear that, from the perspective of Clinical Bioethics
grounded in the theoretical framework of human rights as
applied to healthcare, all adults are presumed capable of
making decisions regarding their lives, including health-
related matters, based on their will and preferences.” When
it comes to adolescents, their decision-making capacity
evolves, as acknowledged in Article 5 of the Convention on
the Rights of the Child (CRC), which acknowledges their
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evolving capacities.® This implies that their ability to make
autonomous health-related decisions may fluctuate through-
out adolescence. When this capacity is in question, it should
be assessed based on scientific evidence. In this context, it
is recognized that the more an adolescent learns, experien-
ces, and understands, the more the healthcare team and
legal guardians can shift from guiding, offering reminders
and advice, and eventually fostering an exchange of knowl-
edge and opinions on equal terms.'® Along these lines, the
heightened vulnerability of adolescent patients is also
acknowledged. Although all individuals are inherently vul-
nerable, which implies a universal and indiscriminate sus-
ceptibility to physical or psychological harm, child and
adolescent patients face heightened vulnerability. This is
because adolescents have limited resources to prevent
health damage from occurring or to respond effectively to
it, compared to adults. These limited resources include, for
example, a set of factors intrinsic to adolescent develop-
ment, which have already been analyzed by specialized
literature."®'”-'® Consequently, decision-making in adoles-
cents should be guided by approaches that acknowledge
their evolving capacities while providing professional sup-
port proportional to their vulnerabilities.

Adolescent healthcare decisional capacity refers to the
ability of adolescent patients to make health-related deci-
sions based on their own will and preferences. Its assessment
is a crucial requirement for obtaining informed consent in
healthcare and, consequently, for exercising the patient’s
human rights.B‘10 Given that this capacity is intertwined
with everyday health decisions in adolescents, who present
unique complexities, this article will not specifically address
topics such as permanent or temporary sterilization, preg-
nancy, sexual health and gender-related issues, aesthetic
procedures and treatments for cosmetic purposes, treat-
ments for eating disorders, experimental therapies, pallia-
tive care, or end-of-life care. Furthermore, this theoretical
article explores decision-making capacity regarding consent
and refusal, based on the premise that, in comparison to the
capacity to consent, a more robust capacity should be
required for an adolescent to refuse a treatment or proce-
dure, given the potential risks of harm associated with such
a decision.”” Thus, the idea is supported that the greater
the risk of damage to health, the greater the level of under-
standing an adolescent patient must have to make an
informed decision. Consequently, the primary concern in
assessing this capacity should be determining whether the
adolescent is sufficiently capable, at a given time, to either
consent to or refuse a treatment or procedure.’ Although
this is a complex issue, the authors have chosen to expand
the discussion due to the need to ensure that the rights of
this specific population are not compromised by paternalis-
tic and outdated healthcare practices. The reflection pro-
posed in this study addresses the assessment of adolescent
healthcare decisional capacity when the adolescent exer-
cises their right to refuse treatments and procedures. It con-
siders the fact that the greater the potential harm, the
more robust the skills that constitute decisional capacity
must be, and therefore, the more precise its evaluation
should be.®?* * The authors use the term ’robust’ to signify
that decision-making skills involved in refusing treatment
require greater strength and depth, due to the potential
consequences of such a decision. This demands a more firm
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and stable understanding from the patient regarding the
implications of their choice.

In the context of an adolescent patient’s refusal of treat-
ments and procedures, the care team often faces the follow-
ing question: Should the adolescent’s refusal be respected?
This article proposes a new approach by asking: Does adoles-
cent healthcare decisional capacity entail sufficiently
robust skills for the adolescent patient’s refusal of treat-
ments and procedures to be respected? While many studies
discuss and apply fundamental concepts to the decision-
making process in terms of the capacity to consent, few
address the ability to refuse treatments and procedures.”
From this perspective, there is a gap in the specialized liter-
ature regarding the bioethical aspects of adolescent health-
care, which this article aims to contribute. It seeks to
reflect on a topic that has not yet been adequately explored.
Therefore, the article’s objective is to contribute to the
ongoing discussion of the elements that constitute adoles-
cent healthcare decisional capacity, ensuring that the
patient’s right to refuse treatments and procedures is effec-
tively upheld in clinical practice.

Methods

This article is the result of a theoretical, documentary
study.”‘25 It is grounded in the framework of Clinical Bioeth-
ics as outlined by Healthcare Bioethics, which is structured
on three pillars: Patient-Centered Care, Shared Decision-
Making, and Patients’ Rights.”® Additionally, it is based on
the bioethical principles established by the CRC and the
guidelines on autonomy and decisional capacity proposed by
Eler and Albuquerque.'**** Two key reasons are provided for
the selection of the term capacity in this study: (1) Compe-
tence is a legal term primarily employed within the judicial
system, whereas capacity is more frequently used by health-
care professionals. (2) in its specific context, the term com-
petence also encompasses an individual’s ability to make
decisions on a range of life matters, not limited to health-
care-related issues.””*® Additionally, capacity is more com-
monly referenced when discussing decision-making abilities
from a human rights perspective, as seen in the General
Comments of the Committee on the Rights of Persons with
Disabilities.?? This ability is also referred to as health capac-
ity or health competence or mental capacity, or mental
competence, depending on the legal and bioethical tradi-
tions of the country in which the term is used.?” Similarly,
although the CRC does not provide an accurate definition of
adolescence or adolescence, later documents indirectly
address this concept — namely, General Comment No 20,
which focuses on the implementation of the rights of the
child during adolescence, categorizes this age group as rang-
ing from ten to eighteen, thereby defining the age span cov-
ered by this article.*’

To address this topic about this audience, the analysis
included a review of books, academic journal articles, and
white papers of relevance, particularly those indexed in
databases with robust bibliometric metrics. Additionally,
the websites of international institutions and their affiliated
agencies were checked, along with guidelines provided by
reputable governmental and non-governmental organiza-
tions in the field of safe healthcare. A theoretical intentional
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sampling was applied to the entire set of documents
reviewed.”* Saturation in the document search was reached
when researchers no longer found new insights after multi-
ple cycles of data collection.®’ Documents were selected
based on four scientific criteria: authenticity, credibility,
representativeness, and significance.’” The research was
conducted in two stages, resulting in the preparation of a
report, which included: document selection and reflective
thematic analysis.”” The reflective thematic analysis was
employed to incorporate the researcher’s subjectivity as a
valuable scientific resource when interpreting concepts and
phenomena, particularly through the lenses of bioethics and
human rights.?

A phenomenological epistemological stance was adopted
for analyzing the documents and their contents, allowing for
both objective and subjective interpretations.* A critical
perspective was taken, grounded in the understanding that
bioethical challenges are shaped by diverse sociocultural
contexts. Consequently, human rights must play a role in
addressing and resolving these issues.”> Regarding the
understanding of adolescent healthcare decisional capacity
specifically, the Human Rights Model framework was chosen
over the Gillick Competence Theory, originating in the
United Kingdom, and the Mature Minor Theory, of American
origin. These models are now considered insufficient for
application in the healthcare context.” *” The selection of
the Human Rights Model was based on its emphasis on a fun-
damental principle for the authors: ensuring the adoles-
cent’s right to actively participate in their healthcare.”

To minimize the impact of potential biases in the studies
supporting this research and to generate original knowledge,
information collected from different research methods was
analyzed. This included both primary data, gathered
through qualitative and quantitative approaches, and sec-
ondary data from theoretical research and literature
reviews. This approach enabled data triangulation, fostering
the generation of empirical, inductive knowledge and ensur-
ing that the data discussed were not derived from a single
scientific perspective.”! Only studies with well-defined
research practices, aligned with scientific integrity stand-
ards, were included.*®

Aspects of the assessment of adolescent healthcare
decisional capacity

Healthcare decisional capacity involves four essential com-
ponents of patient skills, widely recognized and collectively
known as the four-skills model: understanding, apprecia-
tion, reasoning, and expression of choice.*? In applying this
model, for an adolescent patient suspected of having an
undiagnosed heart condition to consent to a diagnostic pro-
cedure that involves risks, they must understand the pro-
posed procedure, assess its potential consequences, process
the information rationally, and, as far as possible, express
their decision. Assessing these skills is crucial in the context
of adolescent healthcare, as it provides a necessary founda-
tion for discussions about their rights, including the right to
consent to or refuse medical procedures and treatments.®
However, the four-skills model is not without its criticisms
and is considered by some to be insufficient, particularly
when it overlooks factors such as the impact of the individu-
al’s decision during the capacity assessment, favoring a
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more “cognitive” approach to decision-making.”” ** In this
area, concerns aligned with the authenticity of decision-
making also deserve to be highlighted, even if under the
aegis of arguments with which the authors disagree.** Nev-
ertheless, since the pioneering work of Appelbaum and
Grisso,* other studies have gradually contributed to the
field, largely in alignment with the framework established
by these authors, '+*%*! %6

Given the above, assessing the decision-making capacity
of adolescent patients requires a professional approach that
considers multiple factors, extending beyond analyses that
focus just on age or cognitive development.’ This perspec-
tive acknowledges adolescents as rights-holders, whose will
and preferences should not only be heard but also
respected, to the extent that they can make informed deci-
sions. Additionally, several other points must be clarified in
light of scientific evidence:

1. All decisions involving adolescent patients must provide
them with the opportunity to actively participate, allow-
ing them to express their feelings, opinions, concerns,
fears, values, and preferences.®” This is not only a matter
of their inherent rights but also reflects the interest of
adolescent patients in decisions about their health,
which range from talking about contraception to discus-
sions about end-of-life care in the context of serious
illness.”>**5? When capable of making decisions, the
adolescent’s will and preferences must be respected,
except in very specific circumstances where damage to
health appears to be a theoretical-practical framework
that will be discussed below. When unable to make deci-
sions, so-called decision-making support mechanisms
must be considered to promote their autonomy. Only
then should substituted decision-making mechanisms be
triggered.’

2. Adolescents between the ages of fourteen and fifteen
may be capable of making decisions comparable to those
of adults, a fact that is not entirely new.®® This means
that within this age range, adolescents can make
informed decisions about their health care, even in
diverse clinical settings.®’ This understanding is not con-
trary to, but rather a perspective that complements, the
maturity gap typical of adolescents, a period in which
the cognitive component reaches acceptable levels
around the age of sixteen, while psychosocial maturity
continues to develop.®” It is important to emphasize that
the aim is not to use age as an isolated criterion, but as
part of a broader set of determinants, reflecting the
understanding that age alone does not justify denying the
patient’s right to consent, participate in, or refuse health
decisions.

3. The assessment of adolescent healthcare decisional
capacity, when aligned with patient rights, cannot rely
just on cognitive approaches.”” “%® It is essential to
demystify the idea that decision-making capacity is only
proportional to the isolated cognitive abilities of the ado-
lescent patient.

4. The assessment of adolescent healthcare decisional
capacity must consider both intrinsic factors (such as
age, gender, cognitive and pubertal development, gen-
eral and specific medical history, maturity, and life expe-
riences) and extrinsic factors (including family support,
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healthcare professional support, and environmental con-
ditions like culture, housing, and social relationships).’
This perspective arises from the understanding that ado-
lescents are not isolated individuals, detached from the
influences of their surroundings and the people around
them.” Furthermore, adolescents make decisions within
a specific context, and this must be considered when
assessing their healthcare decisional capacity.

The specialized literature has focused on developing
technical tools to assess healthcare decisional capacity, pri-
marily concentrating on adults.® When it comes to assessing
the same capacity in adolescents, most scientific research
focuses on instruments that facilitate Shared Decision-Mak-
ing, rather than focusing specifically on assessing decision-
making capacity.®” An exception to this trend is the MacAr-
thur Competence Assessment Tool for Treatment (MacCAT-
T), the most well-known instrument for assessing consent to
clinical treatment in adults, which has been considered via-
ble for adaptation to adolescents.®® In this way, the Child-
ren’s Competence in Decision-Making (CCDM) was
developed, tested, and validated, a scale designed to mea-
sure the decision-making capacity in health care of children
aged eight to twelve years with bronchial asthma and type 1
diabetes mellitus.®” Similarly, the MaturTest in Spain, a rea-
soning test focused on moral conflicts among adolescents,
based on the levels and stages of moral.®®%? Interestingly, in
a subsequent study, the same team compared the results of
the instrument with the maturity of patients as subjectively
assessed by parents and pediatricians but found no correla-
tion.”® Additionally, it was a study using the Melbourne Deci-
sion-Making Questionnaire (MDMQ), validated through a
cross-sectional study (n = 822) involving adolescents aged
fourteen to eighteen in Colombia.”' They proposed catego-
rizing adolescent patients based on their decision-making
styles into four categories: vigilance, hypervigilance, buck-
passing, and procrastination. To address the issue, the WHO
published guidelines outlining a four-step approach to assess
and support adolescents’ capacity for autonomous decision-
making: joint exploration of situations and options, joint
synthesis of the situation, decision-making point, and fol-
low-up.'®7* However, it is concerning that the difficulty of
cross-cultural adaptation and the statistical reliability of the
psychometric scales used in these instruments are two key
factors contributing to the scarcity of these important
tools. ™

The primary goal of these technical instruments is to
assess whether, at a given moment and in a specific situa-
tion, the adolescent patient is capable of making decisions
independently, that is, whether they are capable of exercis-
ing their right to privacy, which includes the right to make
decisions. It is important to recognize that the status of
incapacity should not be assigned to an adolescent who pos-
sesses decision-making capacity. Therefore, it would also be
a mistake to assume that adolescents are more capable and
self-sufficient than they are, necessitating a thorough analy-
sis of their abilities by healthcare professionals.” On the
other hand, an eminently paternalistic stance might argue
that, due to their vulnerability, adolescents should be pro-
tected from the risk of harm. However, this perspective
needs to be very carefully considered.® In the context of
Clinical Bioethics grounded in human rights, it has been
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emphasized that when adolescents are capable, therefore,
if they understand the risks, benefits, and alternatives pre-
sented by the care team and can weigh the potential dam-
age to their health, they should, as a general rule, have
their right to refuse treatments and procedures respected,
as will be discussed further below.

The adolescent healthcare decisional capacity to
refuse treatments and procedures

Recent discussions on the refusal of treatments and proce-
dures in adolescence encompass a range of theoretical and
practical elements, with a particular focus on patient rights
protection and empowering adolescents to make their own
decisions.”” Respect for the adolescent patient’s right to
refuse treatments and procedures is especially prominent in
this context due to its connection with the assessment of
the patient’s decision-making capacity, as it is essential to
determine whether the adolescent is deemed capable of
making decisions, including the specific decision to refuse
treatment.® The main focus of the points discussed here is
to deepen the conversation about assessing healthcare deci-
sional capacity in situations where adolescent patients
refuse treatments or procedures. The goal is to argue that
this assessment should account for more robust skills as the
severity of potential consequences, risks, and uncertainties
of the proposed diagnostic or therapeutic interventions
increases, taking into consideration the urgency (or lack
thereof) of the health decision at hand.""7*7® This proposi-
tion extends a principle regarding consent, rather than
refusal, as follows: an adolescent who is capable of consent-
ing to a relatively low-risk treatment may not necessarily
have the capacity to consent to a more complex treatment
involving higher risks or serious consequences.'' In the case
of the capable adult, on the contrary, the proportionality of
risk and harm are not central to the bioethical deliberation
of their decision, which must inevitably be respected.
Therefore, the potential risk of damage to health becomes a
crucial factor in decision-making when the adolescent exer-
cises their right to refuse. However, it is important to
emphasize that this factor does not, by itself, serve as a
determinant for assessing capacity. Instead, it is a key ele-
ment in the bioethical deliberation regarding whether to
accept or override their decision, a complex issue beyond
the scope of this article.

The World Health Organization defines harm to health as
any impairment of structure or function of the body and/or
any deleterious effect arising there from disease, injury, suf-
fering, disability, and death.””:”® Similarly, the General Med-
ical Council (GMC), the public body responsible for
regulating the medical profession in the United Kingdom,
broadens the concept to encompass any potential negative
outcome resulting from a healthcare intervention, including
side effects or complications, referring to it as "damage to
health"."" Both the expressions damage to health and harm
to health are used in the literature to refer to the same con-
cept. For the present discussion, these terms are considered
synonymous and are employed interchangeably to address
the terminological issue. The existing research on the rela-
tionship between the right to refuse treatments and proce-
dures, damage to health, and healthcare decisional capacity
among adolescent patients is, generally limited, with some
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findings being relatively old or even outdated. Nonetheless,
these studies remain significant.

The bibliographic mapping highlights three key points,
which will now be emphasized: (1) The adolescent’s deci-
sion-making capacity regarding the refusal of treatments
and procedures must be evaluated using rigorous criteria to
accurately assess their decision-making ability. This should
involve scientifically validated tests, particularly when the
decisions carry higher risks.””*>% (2) Respecting the right
of capable adolescent patients to refuse treatment appears
to be the most consistent approach to honoring their human
rights. Particularly in situations involving serious risks to
physical or mental integrity, where potentially irreversible
damage to health may occur, there is no consensus on the
extent of judicial, professional, or family intervention in the
adolescent’s decision. However, damage to health serves as
a relevant criterion to guide bioethical discussions on the
matter.'""?>?? (3) It is essential to protect adolescents from
making decisions that could lead to significant harm, while
also considering their evolving decision-making capacities.
This balanced approach aims to prevent holding them
accountable for responsibilities that exceed their capacity
while ensuring the respect of their human rights.>'%% To
facilitate the following discussions, the relevant findings are
organized in Table 1.%"

The National Council of Ethics for Life Sciences (CNECV),
an entity linked to the Portuguese constitutional public
administration, has shared its position on the informed con-
sent process for adolescents, offering valuable contribu-
tions. The council has categorized decisions into two types
based on the potential harm they may cause: minor acts
(referring to decisions that do not jeopardize the adoles-
cent’s life) and major acts (referring to decisions that
involve risks to the adolescent’s life or integrity or have a
significant impact on their life).'? Although this categoriza-
tion is applied to situations where there is disagreement
between the adolescent’s legal representatives regarding
parental responsibilities, rather than cases where there is
doubt about the adolescent healthcare decisional capacity,
it still underscores the importance of understanding damage
to health as central to discussions on decision-making in ado-
lescence. This perspective introduces a framework for eval-
uating the consequences of damage to health, which
appears logical when classifying it into two categories: (a)
life-threatening or with serious health repercussions, and
(b) non-life-threatening or without significant health conse-
guences. Thus, it would be reasonable to accept a decision
made by the adolescent, even if deemed inappropriate from
the perspective of the healthcare professional, as long as it
does not result in a risk to the patient’s life or cause serious
harm to their health. The effort to outline such practical
guidelines is commendable, especially when considering the
daily bioethical challenges that healthcare professionals
must address promptly. However, despite recognizing this,
the authors believe that it is not feasible to generalize the
issue in such a manner. The need to establish exceptions to
this understanding, particularly in situations such as pallia-
tive care and/or end-of-life scenarios, highlights the limita-
tions of categorizing refusal of treatments and procedures in
adolescence in this manner. Therefore, there is a risk that
such generalization becomes inadequate, as it may fail to
account for the specificities of each case, whether regarding
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Table 1

Current understanding of the relationship between the right to refuse treatments and procedures, harm to health, and

healthcare decisional capacity in adolescent patients.

References

Consideration

Buchanan and Brock™
Pearce”

Doyal and Henning™”
Shaw'?

Stancioli®’

Annas®”

Cave™®

Michaud et al.*”

Manson®?

Kling & Kruger®

Gmc™"

Eler*

Skelton, Forsberg & Black™

Herring®

For the child [and adolescent] to achieve the right to refuse, the capacity must be greater than
the capacity to consent.

A more rigorous assessment should be applied when evaluating a child’s ability to refuse consent
compared to assessing their competence to give consent.

A competent adolescent has the moral right to decide whether to continue treatment or to
cease it, especially in cases of chronic illness and terminal conditions.

The level of understanding required for an adolescent to make a decision is directly proportional
to the risk-benefit ratio of the proposed treatment.

Two criteria must be considered before decision-making power is granted to a teenager: pre-
venting the legal system from becoming excessively complex and evaluating the risks associated
with the decision-making process.

The right to refuse should prevail in the decision when there is no risk of death or severe harm to
the patient’s health.

The more severe the potential outcome, the higher the standard of proof [that assesses deci-
sional capacity]

The adolescent patient’s evolutionary capacity to make decisions is proportional to the com-
plexity of the decision.

Consent and refusal have normative power with respect to adolescents, but refusals are limited
by situations where serious harm may occur.

Medical treatment should only be provided or withheld if the patient has given legal consent or
refusal.

The harm to adolescents’ rights must be carefully considered when overriding their refusal,
ensuring decisions are made in their best interests.

Disregarding the adolescent’s expressed wishes is only possible if the risks associated with their
choice prove to be contrary to their best interests.

It is important to protect adolescents from full responsibility for their decisions, which may
mean that refusals associated with harm to health may not be normatively decisive.

Harm must be prevented at all costs by the care team and legal guardians of adolescent

patients.

Source: own authors.

the adolescent’s decisional capacity or the decision itself,
even if that decision increases the risk of harm, it may, from
a holistic perspective, ensure their well-being and quality of
life. Thus, it is suggested that the concept of damage to
health be addressed only after the assessment of decision-
making capacity, which should be conducted on a case-by-
case basis, considering the unique circumstances and timing
of each situation.”®

The susceptibility of adolescent patients to refuse treat-
ments and procedures exists in certain situations for various
reasons, and denying this fact is incompatible with providing
safe and effective healthcare. Therefore, contrary to what
might initially be argued, this discussion does not advocate
for adolescent patients to exercise autonomy they are not
capable of, but rather seeks to challenge the notion of pre-
sumed incapacity that is upheld by professional practice,
paternalism, and forced beneficence. Advocating for a more
restricted view of autonomy in adolescence, bioethical liter-
ature grounded in Principlism argues that religious beliefs,
for instance, may not remain consistent throughout one’s
life, thus, such beliefs could not justify a refusal in this age
group, given the "state of dynamic identity flux" that makes
decision-making capabilities in adolescents more uncer-
tain.”* In theory, this situation could lead to damage to
health that is too significant to be ignored, thereby
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necessitating a justified limitation of the right to refuse,
regardless of the patient’s capacity.”’ However, analyzing
the issue from such a categorical perspective presents sev-
eral challenges. First, it fails to consider the adolescent
patient’s evolving capacity, and second, the idea of a
"dynamic state of identity flux" cannot, on its own, justify
denying the right to refuse, especially when well-estab-
lished Shared Decision-Making mechanisms exist to support
the adolescent’s autonomy.” The refusal of treatments and
procedures should not be analyzed solely through the lens of
typical physiological development during adolescence, as
doing so risks stigmatizing this age group.®® The discussion
surrounding an adolescent patient’s right to refuse should
not require decision-making skills that differ from those nec-
essary for consenting to treatment in this age group. Rather,
it should emphasize that, alongside these rights, the adoles-
cent’s ability to understand the potential irreversibility of
the consequences must be considered, as well as the possi-
bility of any future regret regarding the decision made.®

In discussions on this topic, some authors have supported
a bioethical approach based on moral philosophy, where a
patient’s ability to refuse treatment or procedures directly
depends on the severity of the situation requiring that the
adolescent not only understand the decision at hand but also
undergoes a subjective validation of its rationality by the
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health professional.®® *' This perspective outlines the con-
cept of Drane Competence, which is limited by the challenge
of determining whether an adolescent is capable of making
decisions until they either accept or refuse the proposed
care. In other words, it ties capacity to the outcome of the
patient’s decision, rather than evaluating the skills they pos-
sess before making a choice.®® Additionally, models that
treat damage to health as a key determinant in assessing
decision-making capacity have faced criticism in the litera-
ture, since, in this aspect, the assessment of the decision
would be seen from the health professional’s perspective
rather than being centered on the patient themselves.®
Although open to debate in terms of the role of professionals
in determining decisional capacity, this perspective does not
diverge when it comes to the necessary skills required to
refuse treatment or procedures, in contrast to those needed
for consent, as outlined in the previous section of this arti-
cle.

Although these are specific cases, and therefore limited
in terms of scientific generalization, the specialized litera-
ture provides valuable reports on adolescent refusals that
offer important perspectives. Notably, these include an out-
dated discussion about parental autonomy in deciding for
capable adolescents and a pioneering account of the adoles-
cent’s self-awareness regarding the need for a deeper
understanding of their abilities to refuse a treatment or
procedure.""ﬁm)I 8,929 Given this, it seems reasonable to
argue that the authors should aim for a more clearly defined
understanding of the skills that constitute an adolescent’s
decision-making capacity in healthcare, referred to as
robustness in this article, specifically in situations involving
the refusal of treatments and procedures, as listed in a spe-
cific section. In this case, for the adolescent patient’s will
and preferences to be adequately balanced with their pro-
tection, the literature lists some conditions, namely: (1) the
impacts of the decision must be identified and understood
by all involved, (2) the main objective of the professional
approach must be to facilitate a broad and voluntary deci-
sion and (3) the eventual failure to facilitate a broad and
voluntary decision within the relevant timeframe must lead
to a decision that coincides with the adolescent’s best

interests.”® It is crucial that all parties involved in the deci-
sion-making process fully understand the implications of the
decisions made by an adolescent, ensuring an informed and
conscious choice. The professional’s role is to support the
adolescent in making an autonomous decision, creating an
environment that respects their right to make choices about
their own life. In situations where this is not feasible, such
as in urgent or emergency cases, the professional’s interven-
tion must ensure a decision is made that prioritizes the ado-
lescent’s best interests, focusing on their protection and
well-being.

It is important to clarify that while the literature often
supports the need for a standardized step-by-step guideline
regarding the refusal of treatments and procedures for ado-
lescents, the authors have deliberately chosen not to pursue
that approach. While such a guideline may be desirable in
daily clinical practice, creating a bicethical prescription at
this stage could oversimplify the complexity of the issue and
overlook the theoretical and practical gaps that still exist in
both the literature and scientific studies. This would, in our
view, be imprudent. However, a path is proposed, based on
the need to maintain a balance between the right to refuse
treatments and procedures by adolescents and the right to
protection of these patients due to their increased vulnera-
bility, taking into account the right to be heard, not to be
discriminated against, the principle of best interests and the
right to adult support to be respected.97 This bioethical
deliberation, which is not the subject of study in this article,
is offered as a guiding framework for future discussions, as
illustrated in Figure 1. Furthermore, other mechanisms
should be considered in adolescent decision-making to pro-
mote the autonomy of this patient and can be found in the
specialized literature.'”

A theoretical model that validates the right to refuse
treatments and procedures, based on the identification of
healthcare decisional capacity and considering the damage
to health, is not without its criticisms.*"*'? Although
these criticisms are becoming less frequent, they exist and
often reflect a paternalistic bias. For instance, it is sug-
gested that an individual may be deemed capable of refusing
treatment, but not capable of actually carrying out such a

Adolescent patient refuses
diagnostic or therapeutic proposal

Absence of decisional capacity

Weakened or doubtful decisional
capacity

Preserved and robust healthcare
decisional capacity

l

|

|

Trigger mechanisms of Substituted
Decision-Making

Trigger mechanisms of Supported
Decision-Making

Trigger mechanisms of Shared
Decision-Making

Figure 1
text of clinical care. Source: Own authors.
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‘ Case-by-case bioethical deliberation

Proposal for bioethical deliberation upon refusal of diagnostic or therapeutic proposal in adolescent patients in the con-
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refusal when faced with a diagnostic or therapeutic pro-
posal.®” This work, in contrast, argues that when an adoles-
cent possesses the capacity to make decisions on a given
matter at a particular moment in their life, their will and
preferences must be respected. However, it is important to
emphasize that the decision-making capacity of an adoles-
cent in situations involving the refusal of treatments and
procedures should be based on more robust skills than those
required for consent.

Final remarks

Discussing healthcare decisional capacity in complex and
controversial situations challenges the weight the authors
place on patients’ human rights, especially the patient’s
human right to respect for private life. Determining adoles-
cent healthcare decisional capacity in cases where treat-
ments or procedures are refused helps reduce the
paternalistic imposition of health professionals’ perspec-
tives on adolescent patients. In this sense, it cannot be
asserted that adolescent patients should be required to
have different skills to refuse a treatment or procedure com-
pared to those needed to provide consent. However, it is
important to note that the robustness of these skills seems
to differ between situations, being more solid and profound
in the case of refusal, considering the potential damage to
health arising from the decision. This does not serve as a jus-
tification for limiting the right to refuse treatments and pro-
cedures, even when the situation is complex and the
consequences are difficult to measure. A case-by-case analy-
sis, grounded in bioethical principles based on human rights,
represents a practice that aligns with the respect for privacy
and the promotion of safe and effective healthcare. Despite
the theoretical and practical conclusions drawn above,
uncertainties remain regarding purely practical aspects in
specific clinical situations, making field research highly
encouraged.
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Abstract

Purpose/Background. To advance bioethical debates on the competencies and
responsibilities of the evaluator involved in assessing adolescents’ healthcare de-
cisional capacity.

Methodology/Approach. This theoretical-documentary study analyzed acade-
mic and institutional sources that address patient rights and dinical bioethics.
Document selection adhered to scientific rigor, employing purposive theoretical
sampling until information saturation was reached. Studies employing different
methodological approaches were included, but it was not possible to integrate
them through triangulation given their scarcity.

Results/Findings. The assessor of adolescent healthcare decisional capacity
should possess a comprehensive understanding of the health-disease conti-
nuum, remain attentive to the factors shaping decisional-making abilities, and
demonstrate familiarity with the patient’s sociocultural context, ideally comple-
mented by knowledge of the patient’s personal trajectory. The assessor’s role is to
promote and safeguard the patient's personal autonomy. Notably, the technical
assessment of adolescent healthcare decisional capacity does not appear to be
associated with any specific academic background, but additional training exclu-
sively for this purpose is recommended.

Discussion/Conclusions/Contributions. Assessors of adolescent healthcare
decisional capacity must be able to identify and critically appraise the factors
that influence such capacity. Grounding this assessment in scientific evidence is
essential to ensure ethically sound, safe, and high-quality healthcare.

Keywords: Decision making; Adolescent; Bioethics; Clinical ethics; Personal au-
tonomy; Patient rights.
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El evaluador de la facultad de toma de decisiones
en salud en adolescentes

Resumen

Propésito/Contexto. Ampliar los debates bioéticos sobre las competencias y
responsabilidades del evaluador de la facultad de toma de decisiones en salud
del adolescente.

Metodologia/Enfoque. Este estudio tedrico-documental examing materiales
académicos e institucionales centrados en los derechos del paciente y |a bioética
clinica. La seleccién de los documentos siguid criterios de rigor cientffico, con un
muestreo tedrico intencional hasta alcanzar la saturacién de la informacién. Se
consideraron investigaciones con diferentes métodos y los datos se integraron
mediante triangulacén, asegurando la incorporacidn de multiples perspectivas

Resultados/Contenido. El evaluador de la facultad de toma de decisiones en
salud del adolescente debe comprender el dinamismo de la salud y la enferme-
dad, estar familiarizado con los factores que influyen en la toma de decisiones,
conocer el contexto sociocultural del paciente y, preferiblemente, conocer su
historia personal. El rol del evaluador debe promover la autonomia personal del
paciente. La evaluacion técnica de la facultad de toma de decisiones en salud
del adolescente no parece estar asociada a una formacion académica especifica.

Discusién/Conclusiones/Contribuciones. El evaluador de la facultad de toma
de decisiones en salud del adolescente debe comprender los factores que influ-
yen en dicha capacidad. Evaluar esta capacidad con base en evidendia cientifica
es esencial para garantizar un cuidado de salud ético, sequro y de alta calidad.

Palabras clave: toma de decisicnes, adolescente, bioética, ética dinica, autono-
mia personal, derechos del paciente.

O avaliador da capacidade decisional em satide
do adolescente

Resumo

Objetivo/Contexto. Ampliar as discussdes bioéticas sobre as competéncias eres-
ponsabilidades clo avaliador da capacidade decisional em satide do adolescente.

Metodologia/Abordagem. O estudo, de caréter tedrico-documental, examinou
materiais académicos e institucionais voltados aos direitos do paciente e 4 bioética
clinica. A selecio dos documentos seguiu critérios de rigor cientifico, com amaos-
tragem intencional tedrica até a saturacdo das informactes. Foram consideradas
pesquisas de diferentes métodos, e os dados foram integrados por meio de trian-
gulacio, garantindo a incorporacdo de multiplas perspectivas.

Resultados/Descobertas. O avaliador da capacidade decisional em satde do
adolescente deve compreender o binémio satde-doenca, conhecer os fatores que
influenciam as habilidades decisionais, estar habituado ao contexto sociocultural
do paciente e preferencialmente ter conhecimento de sua trajetéria pessoal. A
atuacao do avaliador deve promover a autonomia pessoal do paciente. A ava-
liacdo técnica da capacidade decisional em satide do adolescente néo parece estar
associada a formagao académica especifica.

Discussao/Conclusdes/Contribuigdes. O avaliador da capacidade decisional
em salde do adolescente deve compreender os fatores que influenciam tal ca-
pacidade. Avaliar essa capacdade com fundamento em evidéncias centfficas &
essencial para garantir um cuidado em satide ético, seguro e de qualidade.

Palavras chave: Tomadas de decisao; Adolescente; Bioética; Etica clinica; Auto-
nomia pessoal; Direitos do paciente.
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Introduction

Healthcare decisional capacity refers to the ability to make decisions regarding ones own
health, including the consent to or refusal of treatments and procedures (Albuquerque
2021). In countries with an Anglo-Saxon legal tradition, this capacity is considered an
application of what has conventionally been termed mental capacity or mental compe-
tence, and it refers to a set of abilities that include understanding, appreciation, reasoning,
and expression of choice concerning a given diagnostic or therapeutic proposal (Appelbaum
and Grisso 1988; Michaud et al. 2015 Barstow et al. 2018). This set of abilities, under the
framework of Clinical Bioethics grounded in human rights, holds contextual relevance
insofar as it constitutes the key to the exercise of personal autonomy from a philosophi-
cal perspective, and to the human right to respect for private life from a legal standpoint
(Albuquerque 2015). For instance, consider a sixteen-year-old adolescent diagnosed with
iron-deficiency anemia, whose underlying cause has already been investigated. The medi-
cal team proposes initiating treatment with oral iron supplementation, which is associated
with mild and manageable gastrointestinal side effects. After receiving information aligned
with her concerns, including the proposed treatment, its risks, benefits, and alternatives,
the patient demonstrates understanding of the diagnosis (understanding), recognizes that
anemia impacts her health and quality of life (appreciation), weighs the advantages and
disadvantages of the medication (reasoning), and consistently expresses her decision to
initiate treatment (expression of choice). In this case, the assessment of decisional capacity
indicates that she is able to exercise her right to consent to the therapeutic proposal. Com-
parable situations may involve the refusal of treatments and procedures, in which adoles-
cents must demonstrate the same abilities required to exercise this right as those demanded
for the right to consent (Martins et al. 2025a). When an adolescent’s healthcare decisional
capacily is uncertain, it should be evaluated using the best available scientific evidence. As
adolescents gain knowledge, accumulate experiences, and deepen their understanding, the
role of the healthcare team and legal guardians can gradually shift, from providing direc-
tion, reminders, and advice toward engaging in a more balanced exchange of perspectives
(World Health Organization 2021).

The human right to respect for privacy encompasses an individuals prerogative to live
their life without interference in their body or personal choices (Albuquerque 2015).
This right is grounded both theoretically and normatively in the United Nations Conven-
tion on the Rights of the Child (CRC), adopted in 1989 (United Nations 1989). Article
16 establishes the right to privacy, stipulating that arbitrary or unlawful interference in a
child’s private life must not occur (United Nations 1989; Eler and Albuquerque 2019).
This right applies to adolescent health care with the same fundamental scope as in adult
health care, although the extent of its application may vary (Tobin and Field 2019). The
extent of this right is primarily determined by the developmental capacities of the ado-
lescent patient (Tobin and Field 2019). The concept of evolving capacities refers to the
understanding that an adolescent’s overall development occurs gradually as their skills
and competencies progress, and that age alone is not the sole determinant for the perso-
nal exercise of their rights (United Nations 1989; Eler 2022). From this perspective, the
exercise of the patients right to confidentiality, right to self-determination, and right to
badily integrity, all resulting from the human right to respect for private life, is closely
linked, to varying degrees, to the adolescent patient’s decisional capacity in healthcare,
which advances progressively over time (Tobin and Field 2019). Within this same deci-
sional context, it is important to recognize that vulnerability is a universal condition in-
herent to the human experience. Adolescents, however, present heightened vulnerability,
characterized by an ontological fragility that limits their ability to protect themselves or
respond appropriately to situations that pese a risk or cause actual harm. This condition
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increases the likelihood of physical or emotional injury, particularly in light of their on-
going developmental process (Herring 2016; Boldt 2019; Herring 2023). Evolutionary
capacities and heightened vulnerability are interrelated, as both acknowledge adolescent
development as a dynamic and individualized process, highlighting the need [or additio-
nal protection against the physical and emotional fragilities intrinsic to this stage of life.

Respect for privacy, acknowledgment of evolving capacities, and consideration of heigh-
tened vulnerability in the adolescent decision-making process coexist in a continuous
and interdependent state. Each represents an equally significant biological, ethical, and
legal foundation. This interaction creates a dynamic equilibrium, referred to in this ar-
ticle as an “interface,” in which no single dimension can be fully considered in isolation
without influencing the others. The inherent complexity of this interplay requires that
assessments of healthcare decisional capacity be grounded in robust scientific evidence,
with clear criteria sensitive to the specific characteristics of adolescent patients. From the
perspective of technical assessment instruments, academic undertakings have been occa-
sionally found to be precisely insufhicient, in the same sense as the timid discussions on
the role of the assessor throughout this specific and complex process (Koelch et al. 2010;
Dunne 2019; Miquel et al. 2019; Boceta et al. 2021; Cardona Isaza et al. 2021; Baltag et
al. 2022). The assessor of the adolescent’s healthcare decisional capacity is the one who
operationalizes, in practice, the technical assessment of the adolescent’s skills, with is-
sues related to their profile and the assessment approach deserving attention in academic
discussions. Therefore, aiming to fill this gap in the scientific debate, this article seeks to
expand bioethical discussions on the skills and responsibilities involved of the evaluator
in assessing adolescent healthcare decisional capacity.

Methods

A theoretical-documentary study was conducted grounded on the United Nations Con-
vention on the Rights of the Child and incorporating bioethical perspectives outlined in
Healthcare Bioethics, a branch of Clinical Bioethics developed in Brazil, which rests on
a tripod of Patient-Centered Care, Shared Decision-Making, and Patients’ Rights (United
Nations 1989; Bowen 2009; Morgan 2021; Albuquerque and Tanure 2023; Albuquerque
2023a; Albuquerque and Eler 2025). Sources analyzed included books, academic arti-
cles, white papers, and guidelines from recognized governmental and non-governmental
organizations in the field of safe and high-quality healthcare. Authenticity, credibility,
representativeness, and significance were employed as scientific criteria for selecting
documents (Flick 2023). Theoretical purposive sampling was applied across the entire
document sample (Bowen 2009). Saturation was considered reached when additional
searches no longer provided new information after multiple cycles of data collection
(Merriam and Tisdell 2016). The data obtained through this research, comprising both
primary data collected via qualitative and quantitative methods, and secondary data ga-
thered through theoretical studies and literature reviews, were systematically analyzed.
The initial proposal for data triangulation was limited due to the low occurrence of stu-
dies that allow such a methodological proposal (Bowen 2009). Only studies with clearly
defined research practices, aligned with the standards of scientific integrity recognized by
the international academic community, were included (All European Academies 2023).

Once the database had been compiled, a reflective thematic analysis was conducted,
incorporating the researchers subjectivity as a legitimate scientific resource in the inter-
pretation of findings through the lenses of clinical bioethics and human rights (Morgan
2021). To examine the documents and their contents, a phenomenological epistemolo-
gical approach was adopted, allowing for both objective and subjective interpretations
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to be inferred (Flick 2023). A critical perspective was adopted, grounded in the unders-
tanding that bioethical challenges arise within diverse sociocultural contexts and, there-
fore, must be addressed through a human rights framework to ensure the protection of
human dignity (Albuquerque 2011). In this discussion, the term “capacity” is prelerred
over “competence” because it derives from the notion of legal capacity, which is inherent
to the human condition and encompasses both the right to hold rights and the right
to exercise them (Albuquerque 2021). For the purposes of this article, an adolescent is
understood as an individual between the ages of ten and eighteen, in accordance with
General Comment No. 20 of the Convention on the Rights of the Child (United Nations,
Committee on the Rights of the Child 2016).

Results and discussion

Assessing adolescent healthcare decisional capacity invelves evaluating an adolescent
patient’s demonstration of decisional skills within the healthcare context (Martins et al.
2025a). This assessment is grounded in historical-conceptual perspectives on the scope
of decisional capacity, which establish an intersection between bioethical and normative
dimensions. The literature identifies three such perspectives: a global understanding, a
domain-specific understanding, and a decision-specific understanding. In addition, two
deliberative bioethical approaches to patient decisional capacity are described: one focu-
sed on the outcome of the decision, and the other centered on the patient’s functionality (Albu-
querque 2021; Purser 2017; Eler 2020; Saunders 2020). These theoretical and practical
perspectives support the assessment of the set of skills that constitute decisional capacity,
as summarized in Table 1. Currently, the most ethically aligned approach to assessing
this capacity, particularly in accordance with bioethical principles and human rights, is
to base the assessment on the individuals functionality at the time the decision is made
(Albuquerque 2021). This is because decisional capacity is proportional to the cognitive
and functional abilities the person demonstrates at a given moment, rather than being
determined by the specific content of the decision itself. Such an approach reinforces the
principle of respect for privacy and autonomy (Albuquerque 2021). As might be expec-
ted, this position is not without criticism. However, many of these reviews can be mitiga-
ted by taking into account the adolescent patients ability to comprehend and anticipate
the potential magnitude of health-related harm resulting from their decision (Martins et.
al. 2025b). A modern understanding ol informed consent as a patient’s right, from the
perspective of human rights-based bioethics, combines information, voluntariness, and
healthcare decisional capacity (Albuquerque 2015; General Medical Council 2020). This
article discusses adolescent healthcare decisional capacity, focusing on specific skills in-
volved in the process, and encourages both theoretical and practical explorations of the
right to information and the identification of voluntariness. In such cases, the responsi-
bility of the assessor is to ensure that the assessment of decisional capacity is conducted
in alignment with human rights principles and, when applicable, adheres to the specific
criteria outlined in relevant legislation. Once capacity is established., it is the adolescent’s
responsibility to assess the content and consequences of the decision being made. This
understanding implies that irrationality alone does not invalidate a decision. Throughout
life, individuals may make decisions that seem mistaken, irrational, or even self-harming
from the perspective of an external observer. However, such decisions do not automati-
cally disqualify a person from being considered capable in terms of decisional capacity
(Albuquerque 2021). Consequently, the assessor’s position as an outsider does not deli-
berate a privileged or superior perspective, and thus does not justify interference solely
on the basis of disagreement with the content of the decision.
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Table 1. Typology of the scope of the historical-conceptual understanding of decisional capa-
city and related deliberative bioethical stances

Scope of the historical-conceptual understanding of decisional capacity

a. Global: the patient is assessed as capable or incapable in a scope that includes all life decisions.

b.Domain-specific: the patient is assessed as capable or incapable in a scope that indudes
decisions related to a specific group of issues (e.g., economic matters, health-related matters,
socio-affective matters).

c. For a specific decision: the patient is assessed as capable or incapable in a scope that indudes a
specific decision, regarding a specific issue, at a specific time

Deliberative bioethical stances

a. Outcome-based: varies according to the decision, for example, whether the patient accepts or
refuses a proposed treatment or procedure.

b. Patient-functional approach: varies according to the decisional status at the moment the dedi-
sion is made, in a given context, within a specific time frame

Source: prepared by the authors.

When it comes to assessing the decisional capacity of adults in civil matters not specifica-
lly related to healthcare, in many countries, the assessor is typically a legal professional,
such as a lawyer (Albuquerque 2021). In contrast to countries like Australia, Canada,
and England, which have established their own standards for decisional capacity, inclu-
ding those applied in healthcare, Latin American countries such as Brazil lack specific
legal provisions. This absence affects not only the broader assessment of decisional ca-
pacity but also the more practical aspect of healthcare-related decisional capacity, which
is the focus of this article. The Brazilian initiative most closely resembling a regulatory
framework in this regard comes from the Federal Council of Psychology of Brazil, which
provides guidance for psychologists on assessing decisional capacity, without reference
to the patient’s stage of life (Federal Council of Psychology of Brazil 2019). These authors
argue that regulation should fall under the authority of human rights bodies, not profes-
sional associations, a pioneering initiative that deserves attention. In the specific case of
healthcare decision-making for children and adolescents, even in Latin American coun-
tries with more advanced legislation in this area, such as Argentina, Costa Rica, Ecuador,
Uruguay, Venezuela, and Colombia, the role of the assessor of healthcare decisional ca-
pacity remains unaddressed (Eler 2022). In this legislative gap, respect for the personal
autonomy of adolescent patients, and, consequently, the human right to privacy, has
persistently been challenged by mitigating practices, such as mild paternalism exercised
by healthcare professionals and legal guardians.

Specifically in the healthcare context in Brazil, the assessment of the competencies that
establish decisional capacity has traditionally been performed by medical professionals.
However, this approach is limited and inconsistent with the understanding that, in-
fluenced by factors both intrinsic and extrinsic to the adolescent patient, including va-
rious factors not limited to biological aspects, healthcare decisional capacity is inherently
multidisciplinary and should be assessed accordingly (Albuquerque 2021; Martins et al.
2025a). Furthermore, since an adolescents healthcare decisional capacity is not directly
proportional to their physical or mental disabilities or psychiatric conditions, the assess-
ment should not be restricted to neurologists or psychiatrists, although some authors
acknowledge that the input of these specialists may be necessary in certain cases (New
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South Wales 2007; Saunders 2020, Tan 2024). The central issue is not who performs
the assessment, but how it is conducted, ideally based on criteria that are both clear and
objective (Tan 2024). Detaching the assessment of an adolescents healthcare decisional
capacity [rom any single professional domain allows the patient’s individual characte-
ristics to be considered from multiple perspectives, thereby enhancing the likelihood of
accurately understanding the authenticity of their decisions.

The Mental Capacity Act 2005, under English law; applies to adolescents aged sixteen to
eighteen and brings relevant considerations in this regard (United Kingdom, Office of the
Public Guardian 2007). In the Code of Practice for this law, it is stated that there isno single
designated professional responsible for assessing a person’s decisional capacity, including
healthcare decisions (United Kingdom, Office of the Public Guardian 2007). Rather, res-
ponsibility lies with the person deemed most appropriate for the decision at hand, which
may include physicians, social workers, informal caregivers, or other professionals directly
involved in the patients care. In this specific context, the possibility of informal caregivers
participating in the assessment of healthcare decisional capacity contrasts with our pesi-
tion, which holds that the assessor should possess a higher education degree, even if not
necessarily in the health field, combined with specific training for this purpose; that is, cer-
tified through a theoretical-practical course with state validation. Thisapproach isintended
to ensure that the assessor upholds a minimum level of professional competence in dealing
with such a complex matter. Training these assessing skills across diverse professionals has
the potential to optimize the assessment of healthcare decisional capacity, enabling a truly
multidisciplinary approach to the matter (Menguy et al. 2024). This training should pro-
vide prolessionals with evidence-based strategies to generate reliable reports for legal and
bioethical purposes, while respecting patient rights and addressing practical gaps in the
assessment process, such as proper documentation in the patient’s medical record (O'Con-
nor et al. 2024; Sarang and Carter 2025). Professionals must develop technical competence
to assess the skills comprising decisional capacity, particularly among adolescents, within
a context that also allows them to recognize situations in which various environmental
factors may influence these skills (Martins et al. 2025a; McWilliams et al. 2024). A recent
field study (n = 44) involving professionals assigned to assessing the decisional capacity of
adults in England revealed significant uncertainties experienced by assessors throughout
the assessment process, which could be mitigated through targeted training programs. Key
challenges identified include: difficulty in obtaining a comprehensive understanding of the
patients personal history and personal history; challenges in recognizing the presumption
of capacity in adults, which, when applied to adolescents, entails acknowledging that they
should not be presumed incapable; and the limited consideration of external factors in-
fluencing individuals' decisions (McWilliams et al. 2024). This overview further considers
the associated bioethical and legal dimensions of decisional capacity.

In Ontario, Canada, the Department of Justice, through the Office of the Public Guardian
and Trustee, maintains a publicly accessible list of trained and legally authorized capacity
assessors. These professionals, who may be physicians, psychologists, social workers,
nurses, or occupational therapists, are empowered under the Substitute Decisions Act of
1992 (Ontario 1992) to perform capacity assessments. They are officially designated as
Capacity Assessors. This consideration has two key implications for assessing decisional
capacity, which can also be applied to adolescent healthcare. First, there should not be a
specific professional designated for all situations; rather, the assessor should possess su-
fficient knowledge of both the specific decision and the adolescent’s broader circumstan-
ces. Second, the assessment is inherently relational and context-dependent, influenced
by multiple factors, consistent with the nature of healtheare decisional capacity itself,
including scenarios in which the adolescent refuses treatments or procedures (Martins et
al. 2025a; Martins et al. 2025b).
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It is essential that the assessor of adolescent healthcare decisional capacity possesses
in-depth knowledge of the factors influencing this capacity, including the refusal of treat-
ments and procedures (Kane et al. 2022; Ariyo et al. 2023; O'Connor et al. 2024; Martins
et al. 2025a; Martins et al. 2025b). The following points regarding the assessor’s role are
particularly noteworthy:

a. When assessing whether an adolescent possesses the skills comprising healthcare de-
cisional capacity, the assessor should adopt an active role in promoting personal auto-
nomy and supporting adolescent health. This entails encouraging the patient to reflect
on their decisions, providing clear and accessible information, and ensuring that they
feel respected, embraced, and key to their care (Albuquerque 2021). Importantly, the
assessor should not participate in bioethical deliberations regarding the patient’s deci-
sions, as this would create a conflict of interest.

b. The assessor of adolescent healthcare decisional capacity must possess the ability to
understand and engage with another person’s feelings, thoughts, and perspectives
without judgment or imposing their own emotions; in other words, they must de-
monstrate empathic capacity (Albuquerque 2023b).

c. Throughout the health decisional-making process for adolescent patients, the pro-
fessional assessing healthcare decisional capacity must act in accordance with the
protection, advocacy, and promotion of human rights, and must not induce, nor be
influenced by, political, philosophical, moral, ideological, religious, or sexual orienta-
tion convictions, or by any form of prejudice (Federal Council of Psychology of Brazil

2019).

d. When an assessor is uncertain whether a patient possesses healthcare decisional ca-
pacity, it is recommended to refer the patient for assessment by a more experienced
professional (Tan 2024).

Some issues regarding the qualifications of healthcare decisional capacity assessor, parti-
cularly in the assessment of adolescent healthcare decisional capacity, still require further
clarification. The literature provides no evidence comparing assessments conducted by
healthcare professionals with those performed by professionals from other fields. Si-
milarly, there is no data indicating that evaluation by a single assessor is sulficient to
determine adolescent healthcare decisional capacity. Moreover, it cannot be assumed
that involving a panel of assessors is mandatory, as such a panel could easily become
unnecessarily large. Despite this, given that healthcare decisional capacity is composed
of skills influenced by a wide range of determinants, it becomes even more complex to
determine whether a single individual could possess sulficient expertise to assess it. In
contrast, the fact that such assessments can be conducted for a specific decision at a spe-
cific point in time appears to narrow the range of skills required of the assessor. None-
theless, it is undeniable that these points require further discussion, which underscores
the need for continued scientific research.

Final considerations

The assessor of adolescent healthcare decisional capacity must be able to understand
the health-disease continuum and the factors that shape these skills, considering the
patients trajectory and sociocultural context, while promoting personal autonomy in a
contextualized manner grounded in respect for human rights. Recognizing that eviden-
ce-based assessment of adolescent healthcare decisional capacity constitutes the most
appropriate standard for ensuring ethical, safe, and high-quality care is essential for
advancing professional practice and saleguarding patients’ rights. Consequently, future
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research should aim to compare the accuracy of assessments conducted by individual
versus multiple assessors, as well as to evaluate the reliability of analyses performed by
professionals from diverse disciplinary backgrounds.
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APENDICE E - PROPOSTA DE ATO NORMATIVO SOBRE A CAPACIDADE
DECISIONAL EM SAUDE DO ADOLESCENTE NO PROCESSO DE TOMADAS DE
DECISOES EM SAUDE

PROPOSTA DE RESOLUCAO

Dispde sobre os direitos dos adolescentes no

contexto de tomadas de decisdo em saude.

O CONSELHO NACIONAL DOS DIREITOS DA CRIANCAS E DO ADOLESCENTES,
no uso de suas atribui¢des legais e regimentais, conforme disposto na Lei n° 8.069, de 13 de
julho de 1990, na Lei n° 8.242, de 12 de outubro de 1991, regulamentado pelo Decreto n°
11.473, de 6 de abril de 2023, resolve:

Art. 1° Esta Resolucdo dispde sobre os direitos dos adolescentes no processo de
tomada de decisdes em saude, visando ao respeito a sua capacidade decisional, de acordo com
as suas capacidades evolutivas e a sua vulnerabilidade acrescida em tal contexto.

Paragrafo inico. Durante o processo de tomada de decisdo em saude, os adolescentes
tém direito de que seus direitos humanos sejam respeitados e promovidos pelos profissionais

de saude.

Art. 2° Para os fins desta Resolugdo, considera-se:

I - capacidades evolutivas como o as habilidades oriundas do desenvolvimento global
gradual do adolescente, implicando no fato da idade nao caracterizar um determinante
exclusivo para o exercicio pessoal dos seus direitos nos cuidados em saude;

IT - capacidade decisional em satde do adolescente a capacidade de tomar decisdes
relativas a sua saude, incluindo o consentimento € a recusa de tratamentos e procedimentos; €

IIT - vulnerabilidade acrescida refere-se a fragilidade ontologica em se proteger ou
reagir adequadamente a situacdes 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. 2° A capacidade decisional do adolescente na saude envolve o seu entendimento acerca
das informacdes relacionadas a decisao, levando-se em conta as suas consequéncias, com base
nas seguintes habilidades decisionais:

I — habilidade de entendimento, que consiste no entendimento das informacdes
relevantes sobre a condi¢do de saude, o diagndstico, as opgdes terapéuticas disponiveis, bem
como o0s riscos e beneficios associados a cada uma delas;

I — habilidade de apreciacdo, que consiste na aplicagdo das informagdes
compreendidas a propria situacdo pessoal, e na avaliagdo como elas impactam seu presente e
futuro, inclusive em relacao a eventuais danos a saude;

[IT — habilidade de raciocinio, que implica a comparagdo das alternativas de forma
ponderada, avaliando as consequéncias provaveis de cada escolha, considerando preferéncias
e valores pessoais; €

IV — habilidade de expressdo da escolha, que consiste na comunicacdo da decisdo,
podendo ser feita por meios verbais ou nao verbais.

§ 1° Durante o processo de tomada de decisdo em saude de adolescentes, em se
tratando de recusa de tratamentos ou procedimentos, a avaliagdao da capacidade decisional em
saude deve enfatizar a presenca da habilidade de apreciacdo.

§ 2° O profissional avaliador da capacidade decisional em saude do adolescente deve
fundamentar sua atuacdo na promogao dos seus direitos humanos, ndo devendo ser induzido
por avaliagdes de cunho politico, filoséfico, moral, religioso e outros.

§ 3° O profissional avaliador da capacidade decisional em saude do adolescente deve
ter graduacao de nivel superior na area da saude ou outra area do conhecimento e ter realizado
formagdo complementar especifica para avaliacdo da capacidade decisional em saude do

adolescente.

Art.3° O adolescente tem direito de participar do processo de tomada de decisdo em
saude e de consentir ou recusar, de acordo com a avaliagdo da sua capacidade decisional em
saude, considerando fatores pessoais intrinsecos, como idade, sexo biologico,
desenvolvimento puberal, desenvolvimento cognitivo, maturidade, cultura, experiéncias de
vida, letramento em saude, historico de condicdo geral e especifica de saude, e fatores

extrinsecos, como apoio familiar e dos profissionais de saude, condigdes ambientais.
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Art.4° O direito do adolescente de participar das decisdes em saude poderd ser
concretizado por meio de instrumentos de tomada de decisdo compartilhada.

Paragrafo unico. A tomada de decisdo compartilhada ¢ um processo colaborativo no
qual profissionais de saide e pacientes ou seus representantes constroem juntos a melhor
decisdo clinica possivel, integrando a melhor evidéncia cientifica disponivel com a vontade,

preferéncias, objetivos de vida e contexto individual do adolescente.

Art. 5° Quando houver duvida sobre a capacidade decisional em saide do adolescente,
para preservacdo dos seus direitos, deve-se fazer uso de mecanismos de tomada de decisao
apoiada.

Paréagrafo unico. Na tomada de decisdo apoiada, o adolescente sera apoiado por uma
pessoa de sua escolha para entender as informagdes e aprecia-las, bem como comparar as

alternativas e expressar suas escolhas, sem que isso implique substituicdo da sua vontade.

Art. 6° Esta Resolugao entra em vigor na data de sua publicacao.

NOME COMPLETO DO PRESIDENTE

Presidente

190



ANEXO A - PARECER DA COMISSAO DE ETICA DA FACULDADE DE
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Comissio de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
Ethics Committee of the Faculty of Medicine of the University of Porto

PARECER
248/CEFMUP/2024
Comissio de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

Parecer/Rapport: 248/CEFMUP /2024

Titulo do projeto/Project title: Capacidade decisional em satide do adolescente no contexto
de cuidados clinicos

Investigador/Researcher: Guilherme Henrique Martins

Parecer/ Rapport:
Favoravel /Accepted
[0 Rejeitado/Declined
O Outro

Relatora: Prof.2 Doutora Ménica Correia

Deliberado em reuniio pleniria da Comissio de Etica da Faculdade de Medicina da Universidade
do Porto, a 18 de abril de 2024, por unanimidade dos membros presentes.

Solicita-se o favor de, ap6s a conclusio do projeto, enviar o relatério final com as conclusées do
estudo nos termos do Art. 32 n.2 3 alinea f) do Decreto-Lei n.2 80/2018 de 15 de outubro.

Porto, 18 de abril de 2024
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Em representagio do Secretariado 0 Presidente da Comisso de Etica
Executivo da Comissao de Etica

Dra. Evelyn Oliveira Prof. Doutor Rui Nunes

Alameda Professor Hernini Monteiro S/N 4200-319, Porto
E-mail: comissaoetica@med.up.pt
Telefone: +351 220426840
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