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Resumen

Los adolescentes son considerados como grupo vulnerable y expuesto a diferentes amenazas en el ambito
de la salud, por lo cual es necesario que exista un debate sobre los aspectos éticos relacionados con su parti-
cipacién en la investigacion y en la practica clinica. Por medio de una revision integradora de la literatura, se
seleccionaron estudios que abordaban aspectos bioéticos relacionados con la vulnerabilidad de los adoles-
centes en los Ultimos quince afios. Nueve articulos contemplaban los criterios preestablecidos para el estudio
y se agruparon en tres categorias: 1) trabajos que contemplaban la comprensién psicoldgica y cognitiva del
adolescente al participar en la investigacion cientifica; 2) estudios que enfatizaban los aspectos relacionados
con las decisiones médicas; y 3) estudios que abordaban la sexualidad en la adolescencia. Después del andlisis
de los estudios seleccionados, se verificd que no es posible llegar a un consenso valido para todas las situacio-
nes que involucran adolescentes en la investigacion y en la practica clinica.
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Resumo
Vulnerabilidade de adolescentes em pesquisa e pratica clinica

Os adolescentes sdo considerados grupo vulnerdvel e exposto a diferentes ameagas a saude, tornando-se
necessaria a discussdo sobre aspectos éticos relacionados a sua participagdo em pesquisa e pratica clinica.
Por meio de revisdo integrativa de literatura foram selecionados estudos que abordaram aspectos bioéticos
relacionados a vulnerabilidade de adolescentes nos ultimos quinze anos. Nove artigos atenderam aos crité-
rios pré-estabelecidos para o estudo e foram agrupados em trés categorias: 1) trabalhos que pontuaram a
compreensdo psicoldgica e cognitiva do adolescente ao participar de pesquisa cientifica; 2) estudos que enfa-
tizaram aspectos relacionados a decisGes médicas; e 3) estudos que abordaram a tematica da sexualidade na
adolescéncia. Apds analise dos estudos selecionados, verificou-se que ndo é possivel chegar a consenso valido
para todas as situagdes que envolvem adolescentes em pesquisa e pratica clinica.

Palavras-chave: Vulnerabilidade. Adolescéncia. Bioética.

Abstract
Vulnerability of adolescents in clinical research and practice

Adolescents are considered vulnerable and exposed to different threats to health group, making it necessary
discussion about ethical aspects related to their participation in research and clinical practice. The employed
methodology was an integrative literature review and it was selected studies that approached the subject
“bioethical matters related to vulnerability of adolescents” within the last fifteen years. Nine articles included
the pre-established criteria to the study, grouped into three categories: 1) works that mentioned the
psychological-cognitive comprehension of adolescent to participate in scientific research; 2) works emphasizing
aspects related to medical decisions; and 3) studies approaching the issue of sexuality in adolescence. The
analysis of selected studies found out it is not possible to reach a valid consensus to all situations involving
adolescents in research and clinical practice.
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En el proceso de desarrollo de la ciencia, en
la creacion de conocimientos que contribuyen a
mejorar la calidad de vida de las personas, la par-
ticipacion de seres humanos en investigaciones
genera diferentes conflictos éticos. Entre ellos
se encuentran los relacionados a la proteccién
contra la vulnerabilidad de los participantes de es-
tudios y la responsabilidad de los profesionales de
la salud involucrados en la investigacidn 2. Segln
el Consejo de Organizaciones Internacionales de
Ciencias Médicas, citado en el European textbook
on ethics in research, las personas vulnerables
son aquellas relativamente (o absolutamente)
incapaces de proteger sus propios intereses?, es
decir, se refiere a la capacidad limitada o a la li-
bertad disminuida de decidir sobre actos de la
vida civil, lo cual incluye consentir y participar en
una investigacion o someterse a un tratamiento.
Por lo tanto, algunas discusiones sobre ese tema
constituyen una preocupacién para la bioética, de
modo que sujetos y grupos vulnerables no estén
susceptibles a exploracion®.

La vulnerabilidad involucra tres considera-
ciones principales en relacién con el individuo: la
falta de competencia para proteger sus propios
intereses; el compromiso de la voluntad del con-
sentimiento y la fragilidad de la condicién fisica y
psicolégica debido a la edad, enfermedad o inca-
pacidad®. De este modo, un individuo puede ser
vulnerable por mas de una razén y podria ser un
error categorizarlo como vulnerable por el simple
hecho de pertenecer a un subgrupo determinado.
Esto sucede en varias situaciones con adolescen-
tes, a quienes se les excluye frecuentemente en
ocasiones que involucran la toma de decisiones 12,
Debido a esto, el presente trabajo tiene como
objetivo identificar, en la literatura nacional e in-
ternacional, los aspectos éticos relacionados con la
vulnerabilidad de adolescentes en la investigacidon
y en la practica clinica.

Método

Para realizar este estudio, se optd por el mé-
todo de la revision integradora de la literatura, para
lo cual se siguieron algunas etapas. La primera de
ellas tuvo como objetivo identificar el tema y se-
leccionar la hipdtesis o pregunta de investigacion,
establecer criterios para incluir y excluir estudios,
definir la muestra, delinear el tipo de informacién
que seria extraida de los estudios seleccionados y
categorizarlos. La segunda involucrd la evaluacion
de los estudios incluidos en la revision integradora

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017251168

y, en la tercera etapa, se interpretaron los resulta-
dos. Por ultimo, se presentd la revision y sintesis del
conocimiento adquirido®. Para delinear el estudio
se buscaron respuestas a las siguientes preguntas
orientadoras: ¢Como se configura la produccién
cientifica sobre los aspectos de la bioética relaciona-
dos con la vulnerabilidad de los adolescentes? ¢ Cudl
es el enfoque que se le da a la tematica por las pu-
blicaciones actuales?

La recoleccion bibliografica se realizé en julio
de 2015. Las busquedas se realizaron en las bases
de datos online Scientific Eletronic Library Online
(SciELOQ), Literatura Latinoamericana y del Caribe en
Ciencias de la Salud (Lilacs), Literatura Internacional
en Ciencias de la Salud (Medline), Science Direct,
Web of Science y Highwire Press. La bibliografia se
basd en la integracion de los siguientes descripto-
res encontrados en el DeCS: “Bioética” (bioethics),
“adolescente” (adolescent) y “vulnerabilidad de la
salud” (health vulnerability). Los criterios de selec-
cion para la inclusion de la muestra contemplaban
estudios que abordaran el tema propuesto, se hu-
biesen publicado en el periodo entre enero de 2000
y julio de 2015 y estuviesen disponibles en su totali-
dad y en portugués o en inglés.

La busqueda arrojo cinco articulos en la Lilacs,
dos en Medline, 294 referencias en Science Direct,
una referencia en la Web of Science, ocho articu-
los en Highwire Press y tres en SciELO. Después de
leerlos, se seleccionaron los nueve articulos que
contemplaban los criterios de seleccidon. Se utili-
z6 un instrumento para sistematizar los datos, el
cual contenia el titulo, afio y naturaleza de la pu-
blicacién, discriminando objetivos, metodologia,
resultados, discusion, nivel de evidencia y consi-
deraciones finales de los trabajos®. Sin embargo,
es importante aclarar que una de las limitaciones
identificadas en el analisis de este estudio se pue-
de atribuir a la seleccion y combinacién de los
términos utilizados en los trabajados recopilados,
en vista de que se restringio considerablemente el
conjunto de articulos publicados en las bases de
datos investigadas.

A esa distorsién relacionada con la cantidad
y diversidad de trabajos realizados en la literatu-
ra cientifica sobre el tema se le suma otro punto
que necesita destacarse, acerca del nivel de pro-
fundidad de los articulos analizados, una vez que
se expusieron articulos éticos de forma superficial.
A pesar de las limitaciones, no se puede dejar de
considerar la importancia de esa revision de la li-
teratura, dado que ponen de manifiesto diversos
aspectos éticos relacionados con el acceso de
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adolescentes a la salud, ya sea en la practica clini-
ca o en la investigacion, indicando la necesidad de
mayor discusion sobre el tema.

Resultados

Los articulos seleccionados fueron, en su ma-
yoria (67%), escritos por autores norteamericanos,
principalmente de Estados Unidos. Sobre el afio de
publicacidn, el 22% se publicé en 2004 y la mayo-
ria de ellos (78%) en los Ultimos cinco afios. De los
articulos seleccionados, tres (33%) eran de revistas
especificas de ética médica, cinco (56%) de revistas
médicas y uno (11%) de una revista de enferme-
ria. En relacidon con las interrogantes bioéticas, se
verificd que tres (33%) abordaron la vulnerabilidad
de adolescentes en la participacion en investi-
gaciones, tres (33%) relacionaron aspectos de la
vulnerabilidad de adolescentes en las decisiones
médicas y tres (33%) disertaron sobre la toma de
decisiones de los adolescentes sobre el sexo, la re-
produccién y el género.

De esa forma, las publicaciones se agruparon
en las categorias |, Il y Ill, respectivamente (Tabla
1). Los articulos que componen la categoria | con-
templan la comprensidn psicoldgica y cognitiva del
adolescente al participar en la investigacion, des-
tacando que se trata de un periodo de transicion
que no debe caracterizarse simplemente como un
proceso continuo y uniforme, sino que necesita
un enfoque multidisciplinario. Ademas, se desta-
co la posicidn de los padres y de los responsables
en el contexto de la investigacion con adolescen-
tes. De esta forma, se enumeraron asuntos como
el consentimiento informado, la autonomia de los
adolescentes para participar en estudios cientificos
y la vulnerabilidad 3%,

En ese mismo contexto, pero con énfasis en
aspectos relacionados con las decisiones médicas,
algunos de los autores de los trabajos selecciona-
dos en la categoria Il sefialaron que la autonomia
de los adolescentes, aunque sea relativa, no se con-
sidera en varias situaciones. Eso ocurre incluso en
casos en que el adolescente se considera como una
persona competente y capaz de tomar decisiones
relacionadas con las rutinas familiares y en el ambi-
to de la salud. Sumandose a esto, en determinadas
situaciones éticas que involucran adolescentes,
no es posible llegar a una decisidn siguiendo pro-
cedimientos o principios rigidos. Para responder
efectivamente a muchos dilemas éticos es necesario
adoptarunenfoquedeliberativoeindividualizado *7-*°,
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Otro aspecto, abordado en los trabajos analizados
en la categoria lll, considera que, entre los cambios
ligados a la adolescencia, la sexualidad tiene un im-
pacto grande, principalmente por ser la etapa del
ciclo vital en la cual se consolida la individualidad y
las elecciones sexuales 222,

Discusion

La vulnerabilidad de los adolescentes que
participan en investigaciones

En la bioética, los niflos y los adolescentes se
consideran como un grupo vulnerable, dado que,
generalmente, no son capaces de tomar decisiones
maduras o estan sujetos a la autoridad de otros.
Ademas de eso, las diferencias entre nifios o adoles-
centesysuspadrespuedenenmascarardivergencias
subyacentes, lo cual hace que sus derechos e inte-
reses sean socialmente desvalorizados. Igualmente,
pueden presentar condiciones médicas agudas que
exigen decisiones inmediatas no consistentes con
el consentimiento informado o condiciones médi-
cas serias que no pueden tratarse de forma eficaz 2.
Sin embargo, cuando hablamos de vulnerabilidad
y de adolescencia, se encuentran pocas discusio-
nes en la literatura, considerandose su magnitud y
relevancia. La busqueda de publicaciones realizada
para esta revisidén puede corroborar dicha afirma-
cion, al notar la escasez de trabajos que abordaban
el tema, principalmente cuando se trataba de estu-
dios brasilefios 2.

El asentimiento del niflo y del adolescente para
fines investigativos, diagndstico o tratamiento es un
tema complejo y sin consenso en la literatura. Las
controversias incluyen la definicién de lo que seria el
consentimiento, la edad a partir de la cual los inves-
tigadores deberian obtenerlo y quién deberia estar
involucrado en dicho proceso. También, abarcan ma-
neras de resolver disputas entre nifios o adolescentes
y sus padres, la cantidad y calidad de la informacion
que se les deben entregar a los nifios o adolescentes
y a sus familiares y lo que constituye un modelo de
toma de decisiones efectivo, practico y realista?°.

El articulo 52 de la Convencidn sobre los De-
rechos del Nifio, elaborada por la Organizacion de
las Naciones Unidas, establece que las responsa-
bilidades, derechos y deberes de los padres deben
respetarse de manera consistente con las capacida-
des de desarrollo del nifio. Ademas, en el articulo
12 del mismo documento se establece que las opi-
niones del nifio deben considerarse de acuerdo con
su edad y madurez?®. Segun las Directrices para la
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Investigacion sobre la Salud del Adolescente, quie-
nes tengan 14 afos o mds pueden comprender la
investigacion y presentan una capacidad cognitiva
semejante a la de adultos para tomar decisiones so-
bre la participacion en ella®.

Una revisidn de la literatura hecha por Hunfeld
y Passchier!* concluyé que los nifios y adolescentes
comprendian razonablemente el propdsito y los rie-
gos del estudio médico en el cual participaron y que
su comprension aumentd con la edad. En ese sentido,
algunos investigadores defienden que, antes de soli-
citar el consentimiento del nifio o del adolescente, es
crucial que el investigador entienda su nivel de com-
prension. Ademas, un segundo aspecto relevante que
se debe considerar es lo que el nifio o el adolescente
desearia saber, aspecto que no siempre es conside-
rado en las investigaciones que los involucran* %7,
Cabe destacar que en asuntos relacionados con la
vulnerabilidad, el potencial para beneficios y dafios
reales y potenciales es muy diferente cuando los ado-
lescentes estan enfermos u hospitalizados. Ademas,
la enfermedad fue descrita como un tipo distinto y
adicional de vulnerabilidad 2*.

Ott, Rosenberger y Fortenberry®® realizaron
un estudio que evalud las razones que llevaron a los
padres a autorizar la participacién de sus hijas en
una investigacion sobre sexualidad y enfermedades
de transmisién sexual. Verificaron que la mayoria
de los padres que consideraron como beneficiosa la
participacion de sus hijas coincide con la cantidad
de quienes las consideraban vulnerables a la situa-
cion abordada. Por otro lado, la autorizacién de los
padres puede ser una fuente importante de sesgo si
los adolescentes en situacion de riesgo estan siendo
excluidos sistematicamente porque sus padres nie-
gan su participacién &,

Chartier y sus colaboradores? tuvieron como
objetivos examinar la participacion de adolescentes
en un programa de diagndstico de depresién en la
escuela, por medio de dos procedimientos diferentes
para la obtencién de la autorizacién de los padres.
Descubrieron que un nimero significativamente me-
nor de estudiantes participd cuando se requirié el
consentimiento informado de los padres. Los autores
deducen que, probablemente, en ese trabajo ocurrié
un sesgo de seleccion, dado que las adolescentes y
los estudiantes de escuelas publicas tuvieron mas so-
licitudes de consentimiento firmado por terceros lo
cual, consecuentemente, les atribuyd mayor repre-
sentatividad en el estudio en cuestién .

Pensando en esto, Ruiz-Canela y sus colabora-
dores ¢ defienden que la exencion de la autorizacion
activa de los padres podria ser aceptable cuando el
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riesgo de dafios es minimo, las preguntas de inves-
tigacion estan relacionadas a actividades para las
cuales los adolescentes no son legalmente conside-
rados nifos, el riesgo de dafo o incomodidad puede
aumentar si la autorizacion de los padres se exige y
cuando el riesgo de incomodidad es bajo, porque
el cuestionario no es potencialmente ofensivo para
algunos adolescentes y/o sus padres. Por lo tanto,
puede ser el momento para proponer una nueva mi-
rada sobre esa interrogante importante y desarrollar
directrices bajo las cuales el consentimiento de los
padres pueda ser excluido. Del mismo modo, la par-
ticipacion voluntaria de adolescentes en estudios de
intervencion debe ser el objeto de debate mas am-
plio entre los investigadores del 4rea de la salud.

Vulnerabilidad de adolescentes y decisiones
médicas

Muchas veces, los adolescentes no estan acom-
pafiados con sus familiares o responsables legales
al momento de las decisiones médicas, lo cual hace
que la atencion sea compleja!. Diariamente, en los
servicios ambulatorios, los profesionales de la salud
orientan a los adolescentes a que vayan acompafia-
dos por un adulto. El Ministerio de Salud 3 no exige
la presencia de un responsable con el adolescente
en servicios de salud, pues su presencia puede inhi-
bir al adolescente e impedir el ejercicio pleno de sus
elecciones, considerando su derecho fundamental
a la salud y a la libertad. Aunque la ausencia de un
responsable se permita en los servicios de salud, el
profesional tiene que estar consciente de los factores
que pueden agravar la vulnerabilidad del adoles-
cente. Por ejemplo, en situaciones en las cuales hay
comunicacion insuficiente y mala comprension por
parte del adolescente, hay riesgo de que el paciente
se sienta aislado, desconfiado y ansioso *.

Elarticulo103delCédigode EticaMédica (CEM)
especifica que los adolescentes pueden decidir por
si solos la realizacion de consultas y examenes,
siempre que el profesional evalie que son capa-
ces de entender su acto y conducirse por su propio
medio, considerando el principio de autonomia 3.
De esa forma, los profesionales deben estar cons-
cientes de las normas que aseguran los derechos
de sus pacientes, apuntando a su mejor interés 3.
Para Dickens y Cook?¢, si el adolescente demues-
tra madurez para decidir sobre la problematica
de su salud y enfermedad tal como los adultos,
puede disfrutar de confidencialidad y derecho a
un tratamiento de acuerdo con sus deseos. En la
practica asistencial, el médico debe respetar la in-
dividualidad de cada adolescente, manteniendo
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una postura de acogida, centrada en los valores de
la salud y en el bienestar del joven y también res-
petando el principio de autonomia?®’.

Si normalmente el derecho legal de consen-
timiento para el tratamiento y decisiones médicas
les compete a los padres o al responsable legal del
adolescente, la literatura registra que también hay
muchos casos en los que los adolescentes pueden
proporcionar su propio consentimiento3*3%, En
caso de violencia sexual, sospecha o confirmacién
de malos tratos en contra de nifios o adolescen-
tes, el registro de la violencia es obligatorio y exige
una accién conjunta con el Consejo Tutelar®2. Las
leyes también tratan asuntos relacionados, como
deberes de proteger el sigilo médico*°, pues la con-
fidencialidad con los adolescentes puede ser ética
y profesionalmente desafiante 3%, Para Michaud y
sus colaboradores?’, no es posible tomar decisio-
nes siguiendo procedimientos o principios rigidos,
pero la ponderacion y el buen juicio deben estar
siempre presentes. De esa forma, se evidencia, en
la practica clinica direccionada al publico en cues-
tién, la necesidad de considerar aspectos éticos y
particularidades de cada situacion.

La toma de decisiones de adolescentes en relacion
con el sexo, la reproduccion y el género

En esta categoria se destaca el trastorno de
identidad de género o transexualidad ?¥?2, caracteri-
zado como un disturbio psiquico en el cual el sujeto
presenta divergencia de su identidad sexual y de
género en relacidn con su sexo bioldgico, lo cual se
diagnostica en cualquier etapa de la vida*:.

Algunos autores abordaron la necesidad de
aconsejar y acompafar a los adolescentes en ta-
les circunstancias. Se destaca, de la misma forma,
que un tratamiento definitivo, como la cirugia de
reasignacion sexual, se debe aplazar hasta la edad
adulta (a partir de los 18 afios), pues incluye accio-
nes que afectan los derechos futuros del menor y
sus elecciones de vida. Se indica la realizacion de
intervenciones parcialmente irreversibles, como
el tratamiento de feminizacién (implante de pro-
tesis mamarias) o masculinizacién (mastectomia e
histerectomia), a partir de los 16 afios con el con-
sentimiento de los padres?.

En Colombia y en Estados Unidos, se aplicé
un estudio cuyo objetivo era explorar la capacidad
del adolescente de estar de acuerdo con los cui-
dados de salud relacionados con la transexualidad.
Colombia se destacd por haber aprobado una ley
que restringe el alcance de los padres en la toma
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de decisiones médicas en tales circunstancias, por
lo cual se considera al adolescente como un suje-
to activo del proceso. Eso ocurre por medio de la
obtencién del consentimiento calificado, el cual
considera los siguientes parametros: la exigencia y
urgencia del procedimiento, el riesgo y el grado de
invasion del procedimiento, la edad y el grado de
autonomia del nifio/adolescente 2.

En Brasil, esto fue recientemente abordado
en decretos del Ministerio de Salud. Se inicié con
el Decreto 1.707/2008%%, el cual describia medidas
minimas para el seguimiento y tratamiento huma-
nitario del transexual, asi como también reconocia
la necesidad de regularizar procedimientos de re-
asignacion sexual por el Sistema Unico de Salud
(SUS). Se suspendié el Decreto 859/201343, el cual
ampliaba el acceso a atenciones a transexuales,
permitiendo el inicio de la hormonoterapia a los 16
afios con la autorizacion de los padres y después
de un seguimiento multidisciplinario. Actualmente,
estd vigente el Decreto 2.803/2013%, el cual regu-
lariza el inicio de la hormonoterapia a partir de los
18 afios y los procedimientos quirdrgicos se pueden
comenzar a los 21 afios, siempre que haya una indi-
cacion especifica y un seguimiento previo por dos
afios en un servicio especializado. También aborda
los procedimientos de reasignacion sexual de carac-
ter experimental por el SUS.

El Consejo Federal de Medicina, mediante la
Resolucion 1.955/2010%, también analiza el asunto
y establece condiciones minimas para la realizacion
del procedimiento. Respondiendo a la duda de la
Defensoria Publica del Estado de Sao Paulo, el Dic-
tamen 8/2013 del 6rgano referido“, se manifiesta
favorable al tratamiento hormonal de adolescentes
de 16 afios, ademas de apoyar la asistencia en un
centro especializado con recursos necesarios para el
diagndstico correcto y la integridad de la atencion.

De esa forma, se observa que en Brasil las dis-
cusiones y leyes sobre la tematica son recientes y
se identifica la necesidad de profundizar el deba-
te, dado que es un asunto complejo que involucra
diferentes puntos de vista. La discusion se revela
especialmente complicada, porque aborda dos to-
picos delicados: transexualidad y adolescentes, es
decir, sujetos vulnerables por la condicidn psiquica y
edad. Sumado a eso existe el hecho de que, cada vez
mas, los profesionales de la salud se encuentran con
situaciones como esa y necesitan orientacion claray
pautada en leyes especificas y consistentes.

Otro item que fue evidente en los articulos que
engloban la categoria aqui discutida fue la salud se-
xual y reproductiva, especificamente un tratamiento
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confidencial de enfermedades de transmisidn sexual
(ETS), aborto y contracepcion?*?2. Segln las normas
internacionales de derechos humanos, los adolescen-
tes tienen derecho a la confidencialidad y al acceso a
servicios de salud sexual y reproductiva, por lo cual
pueden consentir o no a los cuidados, particular-
mente en los casos de ETS y embarazo. Sin embargo,
muchas veces la legislacion juzga a los adolescen-
tes como incapaces de tomar decisiones de forma
autéonoma, considerando que es apropiada la parti-
cipacién de los padres y/o representantes legales en
el proceso. Por lo tanto, se evidencia la violacion de
derechos a la privacidad y a la autodeterminacién 22.

Para Romero y Reingold?? y Beh y Pietsch?,
existen varias discusiones que apuntan hacia el
equilibrio entre los derechos de los adolescentes
para tomar decisiones auténomas y confidenciales
relacionadas con su salud y los derechos de los pa-
dres. Esos autores también afirman que, de acuerdo
con las experiencias clinicas, los jovenes tienen la
capacidad de tomar decisiones tal como los adul-
tos. Sin embargo, advierten que las leyes contintdan
limitando su capacidad en muchas situaciones rela-
cionadas con los cuidados de la salud. Por lo tanto,
se identifica la dicotomia en relacién con los ado-
lescentes, dado que se espera que sean personas
responsables de sus actos y de su vida, pero no hay
legitimizacion de sus derechos.

Ultimamente, se observa el esfuerzo por parte
del gobierno brasilefio para formular politicas que
los consideren sujetos de derechos, ciudadanos
capaces de tomar decisiones responsables en ese
campo. Sin embargo, también se identifica incon-
sistencia en la legislacién?’. Segun el Cddigo Civil
Brasilefio, el adolescente es mayor de edad a los
18 afios, limite etario que se contrapone al dere-
cho a voto a partir de los 16 afios“®. Las directrices
nacionales de Atencidn Integral a la Salud de Ado-
lescentes y Jévenes se fundamentan en los derechos
humanos, documentos en los cuales los nifios y ado-
lescentes son reconocidos como sujetos sociales,
portadores de derechos y garantias propias, inde-
pendientes de sus padres y/o familiares*.

En relacidn con la sexualidad también existe
controversia. El Estatuto del Nifio y del Adolescente *°
defiende que los derechos basicos de salud y de li-
bertad predominan sobre cualquier otro que pueda
perjudicarlos. Se le permite al médico definir, jun-
to al adolescente, métodos anticonceptivos, lo cual
incluye contracepcion de emergencia, si no hay
evidencias de abuso sexual. Eso también estd fun-
damentado en el CEM, cuando se refiere a que es
un derecho del paciente (...) decidir libremente sobre

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017251168

el método contraceptivo’. Segun el Cddigo Penal
Brasilefio®!, tener relaciones sexuales con meno-
res de 14 afios se considera un crimen de estupro,
por lo cual la violencia se relaciona con la edad v,
especialmente, con la vulnerabilidad de la victima.
Sin embargo, eso se contrapone a la realidad social
actual, ya que una gran parte de los adolescentes
inicia su actividad sexual antes de esa edad*’.

Por lo tanto, se percibe que hay divergencias
entre requisitos legales y practicas sociales. Fren-
te a dicha disparidad es fundamental que asuntos
relacionados con la sexualidad adolescente sean
abordados y resueltos considerando los principios
de la bioética (beneficencia y no maleficencia),
apuntando a una sexualidad placentera y segura,
respeto y confidencialidad, siempre que no cause
dafios. Finalmente, otro tema complejo y especifi-
co abordado en esta categoria fue la implantacion
de ovocitos y la recoleccion de tejido ovarico, con
el objetivo de restaurar la fertilidad de adolescentes
con cancer y sometidas a diversos tratamientos que,
muchas veces, llevan a la infertilidad.

Algunas consideraciones éticas conciernen a
la seguridad del procedimiento. Algunos medica-
mentos utilizados para estimular ovocitos pueden
aumentar la gravedad del tumor y aplazar la qui-
mioterapia y, por otro lado, el almacenamiento de
ovocitos conlleva el riesgo de anomalias cromoso-
micas. En compensacion, los riesgos se justifican
con los beneficios del efecto psicoldgico positivo
del adolescente, quien ve resurgir, con esa técnica,
la posibilidad de fertilidad. Es evidente la necesi-
dad de mas investigaciones y de crear politicas
que aborden los derechos futuros del paciente, en
relacién con la disponibilidad de los gametos y de
las acciones relacionadas con eso, como la forma
de proceder en caso de muerte ?°. Algunos asuntos
técnicos, como la viabilidad de procedimientos de
preservacion de la fertilidad se abordan en la litera-
tura>*%® en perjuicio de los asuntos éticos. Esto se
puede justificar debido a que el tema es incipien-
te, ya que muchas de las técnicas relacionadas con
él todavia estdn en fase de prueba. Sin embargo,
al hacer referencia a aspectos éticos relacionados
con la tematica, este estudio busca contribuir con
el estado del arte e indicar la necesidad de intensi-
ficar discusiones al respecto.

Consideraciones finales

Este estudio identificd, por medio del anali-
sis de la literatura cientifica, tres categorias sobre

Rev. bioét. (Impr.). 2017; 25 (1): 72-81

. 7

c
o
(8]
©
o0

Invest

77



La vulnerabilidad de los adolescentes en la investigacion y en la practica clinica

aspectos de la bioética relacionados con la vul-
nerabilidad de los adolescentes: en relacién con
la participacion en investigaciones; las decisiones
médicas y la toma de decisiones referente al sexo,
reproduccidon y género. En la primera categoria,
se evidencié la necesidad de considerar la com-
prensidn psicoldgica y cognitiva del adolescente y
su autonomia para participar en investigaciones.
En la segunda, la mayoria de los estudios discutié
gue los adolescentes, aunque se consideren com-
petentes y capaces de tomar decisiones sobre las
rutinas en familia y en situaciones de salud, no
poseen autonomia cuando se trata de situaciones
relacionadas con decisiones médicas. Por ultimo,
en la categoria relativa a la toma de decisiones
referente al sexo, reproduccion y género, se identi-
ficaron asuntos relativos al trastorno de identidad
de género o transexualidad, discrepancias entre

requisitos legales y practicas sociales referentes a
la sexualidad y aspectos relativos a la toma de deci-
sién sobre diversos procedimientos, con el objetivo
de mantener fértiles a adolescentes con cancer.

Por lo cual, se percibe la falta de consenso y
leyes definitivas que establezcan criterios exactos
sobre la participacion de adolescentes en la investi-
gacion y en la practica clinica. Cada individuo y cada
situacion son diferentes y necesitan un abordaje
contextualizado. Por consiguiente, los profesionales
del area de la salud, ademas de ser gestores del de-
recho, profesores, pedagogos y sociedad en general,
deben estimular la discusidn sobre varios aspectos
relacionados con la ponderacién entre el respeto a
la autonomia y a la proteccién contra la vulnerabi-
lidad de los adolescentes, buscando, de esa forma,
asegurar sus derechos y fortalecer su ciudadania.
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Anexo

Tabla 1. Caracteristicas de los estudios incluidos en la revision sobre la vulnerabilidad de los adolescentes
relacionada a la investigacidn, las decisiones médicas y la toma de decisiones referente al sexo, la reproduccion

y el género

Autor, afo, categoria 'y
delineamiento del estudio

Resultados/consideraciones

Hunfeld, Passchier; 201214

Categoria |
Revisidn de la literatura

Evaluacion por medio de la revisién sistematica del nivel de conocimiento
y comprension de nifios y adolescentes sobre la investigacion en la cual
participaron. Se evalud la comprensién sobre la finalidad del estudio y los
aspectos emocionales y psicolégicos. En general, la comprension de la finalidad
del estudio fue razonable y el nivel de comprension aumenté con la edad. La
investigacion sobre la experiencia de la carga emocional era escasa, pero se
verificé que cuando las investigaciones involucraban procedimientos invasivos
relacionados con el desarrollo sexual, la carga emocional era mas molesta. Solo
un estudio evalud los riesgos psicoldgicos.

Ott, Rosenberger, Fortenberry;
2010%

Categoria |
Estudio cualitativo

Recopilacion, entre los padres de los adolescentes, del nivel de comprension
de los beneficios de la participacidon de sus hijos o dependientes legales en un
estudio sobre la sexualidad. Los padres relataron que los beneficios principales
son la relevancia cientifica, las relaciones de familiaridad con el equipo (vinculo)
y la autonomia del adolescente. Otros motivos incluyeron altruismo y pagos.

Ruiz-Canela y sus colaboradores;
20131

Categoria |
Revision de la literatura

El objetivo de los autores fue evaluar criticamente diferentes factores que podrian
ser considerados en la toma de decisiones sobre |la exencidn de autorizacién activa
de los padres en la investigacion observacional con adolescentes. Defienden que
la exencién de la autorizacidn activa de los padres podria ser aceptable cuando
el riesgo de dafos es minimo, cuando las preguntas de investigacion estan
relacionadas a actividades para las cuales los adolescentes no son legalmente
considerados nifios, cuando el riesgo de dafio o incomodidad puede aumentar si
la autorizacion de los padres se exige y cuando el riesgo de incomodidad es bajo,
porque el cuestionario no es potencialmente ofensivo para algunos adolescentes
y/o sus padres.

Michaud y sus colaboradores; 2010*’

Categoria ll
Revision de la literatura

Los conceptos delineados en el articulo muestran que en situaciones éticas que
involucran adolescentes no es posible tomar decisiones siguiendo procedimientos
o principios rigidos, pero que la ponderacion y el buen juicio deben estar siempre
presentes. Cada persona y cada situacion es diferente y se necesita un abordaje
deliberativo para enfrentar dilemas éticos en cuidados con adolescentes. El
abordaje deliberativo es una proceso contextualizado y prudente que le impide
a cualquier persona llegar inmediatamente a “respuestas y conclusiones
obvias” basadas en juicios personales, emocionales y tendenciosos. En lugar de
eso, es una evaluacion cuidadosa del papel de todos los valores morales y sus
prioridades relativas, las cuales son incorporadas en cada uno de los términos
de la decision, especialmente en situaciones en las que el conflicto entre varios
valores es elevado.
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Autor, afio, categoria y

delineamiento del estudio

Bluebond-Langner y sus
colaboradores; 20108

Categoria Il
Relato de experiencia

La vulnerabilidad de los adolescentes en la investigacion y en la practica clinica

Resultados/consideraciones

El supuesto basico en la participacidn de los individuos en la toma de decisiones
relacionadas con los cuidados de salud es que deben comprender los riesgos,
beneficios y resultados probables. Si los involucrados son nifos, la pregunta es si
consiguen entender las opciones. Algunos profesionales utilizan la edad y la etapa
de desarrollo del nifio como un criterio, pero el desarrollo de los individuos no
ocurre de manera uniforme y la edad no es necesariamente predictiva del grado
de conocimiento de un nifio. Sus experiencias con un enfermedad desempefian
un papel mas importante en su comprension. Otro factor importante es la
integracion entre adultos y nifios. Muchas veces, las expectativas de uno
interfiere en las de otro, como en los casos en los cuales los nifios creen que
deben continuar el tratamiento, porque no quieren decepcionar a sus padres.
Otro asunto a tratar es que los nifios no son seres auténomos, es decir, cualquier
abordaje que involucre la perspectiva de nifios en el proceso de decision debe
considerar la perspectiva de los padres, dado que tienen responsabilidad legal y
moral en el cuidado de los hijos. Sin embargo, es importante involucrar a los nifios
en la toma de decisiones sobre sus cuidados, dejandolos hablar y escuchandolos.

Manson; 2015%

Categoria ll
Revision de la literatura

El articulo cuestiona que en muchas jurisdicciones los adolescentes tienen
derecho a consentir al tratamiento clinico, pero que no tienen derecho a
negarse a este, es decir, existe asimetria entre el consentimiento y la negacién.
La asimetria surge porque, en algunos casos, la negaciéon de un tratamiento
representa un riesgo grave o, incluso, la muerte y es por eso que algunos tedricos
han argumentado a favor de la exigencia de mayor nivel de competencia de la
definida cuando los riesgos son bajos.

Dudzinski; 20042°

Categoria lll
Analisis ético normativo

El articulo considera que la implantacién de ovocitos y la recoleccién de tejido
ovarico que busca restaurar la fertilidad en adolescentes sobrevivientes de
cancer es prometedora. Sin embargo, discute la necesidad de mas investigaciones
antes de que se inscriba a las adolescentes en ensayos clinicos de manera ética.
Pondera que se debe asegurar que la intervencion no perjudique al paciente,
no atrase el tratamiento del cancer y garantice el asentimiento informado
de pacientes adolescentes y el consentimiento informado de sus padres o
tutores. Reflexiona sobre la necesidad de desarrollo de politicas sobre derechos
futuros del paciente para proteger sus gametos y de politicas que busquen la
disposicion de esos gametos en caso de muerte. Ademas, afirma la necesidad de
politicas que protejan a los pacientes de dafos y les aseguren sus derechos a la
autodeterminacion.

Beh, Pietsch; 20042

Categoria lll
Revision de la literatura

El articulo reflexiona sobre la existencia de conflictos entre intereses de los
nifios y de los padres o responsables, de la comunidad o de la sociedad en
varios aspectos, lo cual es polémico, principalmente cuando se trata de sexo,
reproduccion y género. De esa forma, el profesional debe siempre analizar la
necesidad de aprobacioén judicial o considerar los casos en los que el interés del
Estado y del nifio pueda sustituir la autoridad de los padres.

Romero, Reingold; 2013%

Categoria lll
Revision de la literatura

El articulo reflexiona sobre la lentitud de la justicia de Colombia y de Estados
Unidos en aprobar legislaciones que protejan explicitamente las decisiones de
adolescentes transexuales, en lo que concierne a los aspectos relacionados con
su sexualidad. El autor destaca la decision de los tribunales de Colombia, donde
la jurisprudencia restringe la capacidad de los padres para tomar decisiones
médicas relacionadas al género en nombre de sus hijos transgéneros.
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