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INTRODUCAO: este produto tem como objetivo uma
analise bioética acerca do “Termo de Consentimento e
Responsabilidade para Profilaxia Primaria em Hemofilia”,
com intuito de indicar melhorias e sugestdes éticas, de modo
a fortalecer a autonomia e o respeito a capacidade das
criancas e dos adolescentes hemofilicos e seus familiares
frente as adversidades enfrentadas na lida didria com a
doenca. Para tanto, faz-se necessaria a andlise acerca da
importancia do Termo de Assentimento — TA, bem como, do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.
Enquanto o primeiro deve fornecer informagdes a respeito do
estudo, em linguagem clara, incluindo objetivos, métodos,
beneficios, riscos, para que o préprio paciente/adolescente
conceda a sua anuéncia, o segundo esta voltado para o
TCLE, este deverd ser assinado pelos responsaveis legais do
paciente/adolescente,  atualmente  indispensavel  para
validacdo do TA, o TCLE contém informacdes necessarias,
para que eles expressem a sua concordancia. METODO:
trata-se de uma pesquisa qualitativa descritiva a partir da
analise documental, revisdo bibliografica e legislativa
realizada através das bases de dados de dominio publico, tais
como Scielo, Pub Med, LILACS, bem como, do TCLE e TA
elaborados pela Secretaria de Salde do Distrito Federal
entregue aos pacientes e seus responsaveis legais, quando
aplicaveis, para o tratamento da hemofilia. RESULTADOS:
existem indagacdes que questionam a partir de qual momento
pode-se considerar a crianca e o adolescente enquanto
individuo autbnomo e em quais casos eles poderiam tomar
decisdes por si proprios. Para a adequada compreensdo dos
participantes, o TA deve, portanto, conter uma linguagem
adequada as diferentes faixas etarias. O TA é um dos
documentos mais importantes para apreciagdo ética que
envolvem criancas e adolescentes, pois, por meio dele, os

participantes menores exercem seu direito de autonomia, de
escolherem participar ou ndo de um tratamento, apds serem
devidamente esclarecidos. Para que seja pleno, o
assentimento deve ser obtido através de uma decisdo
voluntéria dos participantes, baseado em informac6es claras,
com linguagens acessiveis as idades do publico alvo, pois o
objetivo do TA é dar fundamentos para a decisdo dos
participantes. CONCLUSAO: verifica-se que ha uma grande
distancia entre o que se mostra ideal quanto a pratica do TA e
do TCLE em relacdo ao que se tem ofertado aos pacientes
hemofilicos do DF, por meio do “Termo de Consentimento e
Responsabilidade para Profilaxia Primaria em Hemofilia”.
Para indicacdo de melhorias e sugestdes, com parametros
bioéticos, busca-se na Etica das Virtudes, de Aristoteles, a
necessaria equidade (“fairness”) e no cuidado centrado no
paciente, a base norteadora desta analise, de forma a amparar
0s pacientes, notoriamente tratados como  mais
desfavorecidos, de forma a serem vistos e reconhecidos
como também merecedores de importancia social.
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