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Esta Secção discute temas suscitados
pela mídia envolvendo assuntos
relacionados com a Bioética. Neste
número tomamos como ponto de
partida uma questão que aparece
freqüentemente nos noticiários: as
informações sobre o estado de saúde
de pessoas públicas. Até que ponto a
sociedade tem o direito de saber
sobre o estado de saúde de seus
governantes e funcionários? Que
medida dos detalhes seria justa no
caso de se afirmarem tais direitos?
Como relacionar a confidencialidade
dos diagnósticos com a
responsabilidade pública?  Estas
perguntas éticas certamente se
tornam mais agudas em nossos
tempos. Como se percebe, estamos
nos propondo questões éticas em que
as relações ganham maior âmbito
social. Surge a necessidade de refletir
sobre as bases culturais com as quais
se constroem a responsabilidade e a
participação nos destinos da vida
pública. Privacidade e bem público
constituem o pano de fundo desta
discussão.

Desafios para a preservação
da privacidade no contexto da saúde

No presente artigo, discutem-se os princípios da privacida-
de e da confidencialidade no âmbito das relações entre usu-
ários, profissionais e instituições de saúde, abordando seus
aspectos conceituais e possibilidades de aplicação prática.
Questões relacionadas à genética humana, AIDS, registros
informatizados, bem como o fenômeno da exposição de pes-
soas na mídia (como políticos e artistas), são os principais
fatores motivadores da reflexão sobre o tema. Ressalta-se a
necessidade de desenvolvimento de mecanismos que pos-
sam, se não eliminar, ao menos minimizar os possíveis pre-
juízos ou danos às pessoas e à promoção de uma cultura ins-
titucional que respeite tais princípios.
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Temas em Debate

I N T R O D U Ç Ã O

O campo das ciências da saúde tem atraído cada vez mais
discussões de natureza ética, visto que as deliberações no
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âmbito de uma organização de saúde afetam
direta ou indiretamente todos os que dela par-
ticipam, como os usuários, os trabalhadores,
os mantenedores e a comunidade.

Há alguns anos, a reflexão e análise bioética
têm se preocupado em mediar os inúmeros
conflitos advindos do cotidiano das práticas
em saúde, bem como do desenvolvimento tec-
nológico e as novas formas de cuidado e assis-
tência. Emergem questionamentos de nature-
za ética para os quais normas, leis e regula-
mentos administrativos não fornecem todas as
respostas, deixando considerável margem de li-
berdade para tomadas de decisão por parte tan-
to do gestor do estabelecimento como dos pro-
fissionais individualmente. Tenta-se refletir e
discorrer para que se possa minimizar as mi-
croviolências do cotidiano do campo da saúde.

Entre os princípios éticos que têm sofrido
grande impacto neste início de milênio pode-
se destacar a privacidade e a confidencialidade
das informações, visto que o potencial risco de
violação de um deles compromete sobremanei-
ra o estabelecimento da confiança necessária
nas relações sociais e para que haja um traba-
lho de qualidade entre usuários, profissionais e
instituições de saúde. Tais princípios estão re-
lacionados à idéia de respeito à autonomia da
pessoa.

Autonomia deriva dos termos gregos autos
(próprio) e nomos (regra, autoridade, lei, nor-
ma), tendo significados distintos: autogover-
no, direitos de liberdade, intimidade, eleição
individual, livre vontade, eleger o próprio com-

portamento e ser dono de si mesmo. De ma-
neira geral, é considerada como o poder da
pessoa em tomar decisões quanto aos assuntos
que afetam sua vida,  saúde,  integridade físi-
co-psíquica e relações sociais (1).

O princípio da autonomia vincula-se à rele-
vância que o "sujeito" adquire na modernidade,
fruto de um processo histórico na busca da
construção da identidade do ser humano e da
supremacia da razão frente aos dogmas meta-
físicos. Com a concepção do inconsciente,
Freud questiona os limites de saber sobre si
mesmo através da razão, visto que há um con-
junto de motivações ignoradas em sua plenitu-
de pelo sujeito. A questão da autonomia deve
ser considerada, neste contexto, como um
exercício da subjetividade. Cada indivíduo po-
de estabelecer sua própria escala de valores, va-
lendo-se da sua condição de "sujeito", ou seja,
diante de determinada circunstância, ter con-
dições de perceber-se (sentir, pensar) e agir de
acordo com seus valores,  expectativas, neces-
sidades, prioridades e crenças (2).

O exercício da autonomia requer liberdade de
escolha entre alternativas e a possibilidade de
agir em conformidade com as opções feitas, is-
to é, ser coerente e responsável por seus atos.
A pessoa autônoma é, portanto, aquela que
exerce com liberdade a decisão do que é "bom"
para si, ou o que é seu "bem-estar" numa de-
terminada situação. Sendo assim, a todo cida-
dão deve ser permitida a expressão e o exercí-
cio da autodeterminação, que se desenvolva em
função de suas convicções pessoais, sempre
que estas não interfiram na liberdade dos de-
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mais, pois é da perspectiva do sujeito que as
ações são consideradas autônomas ou não.

Privacidade e confidencialidade:
l imites e abrangências

O princípio da privacidade é um dos funda-
mentos do Estado Democrático moderno e,
no Brasil, apresenta-se inserido nas normas
constitucionais vigentes, que o afirmam ser
um dos direitos de cidadania. Etimologica-
mente, a palavra privacidade origina-se do ad-
jetivo "privatividade", ou seja, o "caráter do que
é privativo, próprio de alguém, só dele, não-
público, reservado, de foro íntimo". Já para
Ferreira o termo privacidade significa "vida
privada, vida íntima, intimidade" (3). No con-
texto da saúde, a privacidade está diretamente
vinculada a uma relação interpessoal entre o
profissional de saúde e o paciente, com o obje-
tivo de garantir o diálogo e a confiança (4).

A definição de privacidade não é aceita univer-
salmente, uma vez que há um conjunto de
conceitos que a envolve, como o de solidão, ex-
clusão, anonimato, confidência, modéstia, in-
timidade, reserva e segredo. Na literatura, tem
sido referenciada na dimensão de um valor ou
reivindicação moral, bem como um fato ou di-
reito legal (5).

Hipócrates (460-377 a.C.) foi o primeiro a
considerar a questão do segredo como funda-
mento do exercício da profissão médica: "E o
que quer que eu veja ou ouça no curso de mi-
nha profissão, assim como fora de minha pro-

fissão, nos meus encontros com homens, se
for algo que não deve ser publicado fora, eu ja-
mais divulgarei, considerando essas coisas co-
mo segredos sagrados".

Há, entre os profissionais do campo da Psico-
logia, um relativo consenso de que o ser huma-
no necessita possuir áreas secretas para manter
seu equilíbrio psíquico, uma vez que os segre-
dos possibilitam cultivar uma vida interior e
controlar o acesso de outrem a seu Eu. Moti-
vado por tais questões, La Taille (6) buscou
compreender a gênese da noção de segredo na
criança, e verificou que a partir dos 4 anos de
idade as crianças demonstram ter conhecimen-
to do significado de segredo. Nessa mesma
idade, afirmam o imperativo do sigilo por par-
te de quem recebe um segredo, sendo que o
sentimento de que foi traído (o confidente dis-
seminou o segredo) evolui para a vergonha,
com o passar dos anos. Isto demonstra que
bem cedo o ser humano percebe que a manu-
tenção do segredo lhe permite estabelecer rela-
ções humanas privilegiadas graças às confidên-
cias e à confiança mútua por elas implicadas.

Estudos antropológicos demonstram que em
todas as culturas é possível encontrar aspec-
tos da vida pessoal que são conservados em
privacidade, apesar de diferenciados confor-
me a tradição. Assim, determinada questão
considerada como pública em uma cultura
pode ser observada como pertencente à esfe-
ra privada em outra.

Neste momento cabe indagar: será que priva-
cidade é sinônimo de confidencialidade?
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Allen (5), na Enciclopédia de Bioética norte-
americana, se refere à privacidade como um
conceito complexo e fundamental na deter-
minação das práticas e no cuidado à saúde. A
autora distingue a privacidade física da priva-
cidade das informações. Privacidade física é o
uso mais popular do termo e "denota liberda-
de de contato com outras pessoas", ou seja, a
pessoa autônoma é quem decide com quem e
em que nível deseja estabelecer um contato.
Considera-se que as demandas no cuidado
com a saúde, na modernidade, pressupõem
um contato muitas vezes íntimo, como a nu-
dez, o toque e a observação entre os profissi-
onais, especialmente os médicos e os pacien-
tes para a realização de exames, tratamentos,
cirurgia e hospitalização, justificando a rele-
vância deste conceito.

O segundo uso do conceito de privacidade
proposto por Allen compreende como sendo
"sinônimo de segredo, confidência, ou ano-
nimato", requerendo limites de acesso às in-
formações pessoais. Mas quem estabelece o
"limite de acesso", senão o próprio sujeito
autônomo? Neste caso, aparentemente o
conceito de privacidade das informações se
equivale à confidencialidade, porém esta é
uma responsabilidade dos profissionais em
relação às pessoas que assistem. Se, por um
lado, a privacidade refere-se à demarcação
pelo sujeito do que pode ou não ser compar-
tilhado com outros (médicos, profissionais
de saúde, familiares, seguradoras, etc.); por
outro, o princípio da confidencialidade das
informações gera no profissional o dever éti-
co e legal de resguardá-las.

Embora a autora tenha subdividido o conceito
de "privacidade" em categorias, alguns autores
se referem a este conceito englobando as dife-
rentes concepções do seu significado, sem ne-
cessariamente subdividi-lo. Beauchamp e
Childress (7) argumentam que a "autodetermi-
nação" é uma definição abrangente do concei-
to de privacidade, envolvendo os aspectos físi-
cos e de informação, que pode ser protegido
pelo requerimento do consentimento informa-
do. O princípio da autonomia confere o direi-
to à autodeterminação. Assim, o indivíduo
tem a autoridade moral para determinar o que
deverá ser feito consigo.

Brody (8), ao se referir ao princípio da privaci-
dade nas questões relativas à saúde, mais espe-
cificamente na relação médico-paciente, o vin-
cula ao direito do paciente à fidelidade do mé-
dico em relação às informações a ele forneci-
das, e completa: "incluindo o direito a ter sua
privacidade respeitada e não ter nenhuma in-
formação sua revelada a outras pessoas sem a
sua permissão".

Engelhardt (9) enfatiza sua concepção nas
tensões entre as várias visões do que significa
"boa-vida" ou "bem-estar" na relação profissio-
nal de saúde-paciente, a qual deve estar basea-
da na comunicação, nos processos de informar
e comunicar o paciente, procurando-se chegar
a um entendimento. A qualidade da comuni-
cação entre profissional de saúde e paciente, a
preservação da privacidade, do caráter sigiloso,
segundo o autor, é fundamental para que am-
bos estejam comprometidos com um conjunto
de objetivos comuns, especialmente "na defesa
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contra as forças cegas da doença". Para ele, o
segredo médico equivale à relação entre cliente
e advogado, a qual baseia-se na confiança e na
defesa absoluta do segredo, possibilitando um
relacionamento mais adequado: "o compro-
misso hipocrático de confidência oferece uma
oportunidade do cliente falar à vontade sobre
suas preocupações médicas, que também po-
dem estar vinculadas com o pecado e a viola-
ção das leis. Isso pode não só levar a um trata-
mento mais adequado dos pacientes, mas tam-
bém dará destaque ao valor especial de reco-
nhecer os enclaves de segurança e privacidade
contra as possíveis intromissões do Estado".

Das diversas dimensões que abrangem o con-
ceito de "privacidade", alguns autores destacam
a questão da exposição da intimidade quando
são fornecidas informações sobre sua saúde aos
profissionais. Segundo Archer (10), o segredo
médico é um direito e usufruto do paciente,
que necessita ter garantida a segurança dos
seus dados, da sua história, do seu diagnóstico
e prognóstico. Siegler (11) também associa a
questão da privacidade à exposição da intimi-
dade física e "espiritual", ou seja, o corpo hu-
mano é objeto de diversos exames clínicos e
bacteriológicos, além de entrevistas realizadas
por diversos profissionais com finalidade diag-
nóstica que expõe a intimidade do paciente a
grande número de profissionais. 

O contexto histórico atual, no qual o trata-
mento ocorre em hospitais e clínicas, implica
que significativo número de pessoas tenha aces-
so às informações confidenciais. Portanto, a
maneira tradicional de abordagem do segredo

não está em consonância com a realidade dos
atendimentos prestados na atualidade. Se, por
outro lado, não se deve anular o direito do en-
fermo ao segredo profissional, há porém que se
pensar a proteção do segredo dentro do novo
contexto dos serviços de saúde e da vida social. 

Fortes (2) relaciona a privacidade "à intimida-
de, à vida privada, à honra e à imagem das
pessoas", devendo o paciente exercer sua auto-
nomia mantendo as informações sobre seu es-
tado de saúde sob seu controle, decidindo
quais informações quer guardar para si e quais
deseja comunicar. Assim, qualquer pessoa, in-
dependentemente de seu agravo de saúde, di-
agnóstico ou prognóstico, tendo condições in-
telectuais e psicológicas para considerar, ana-
lisar e sustentar as conseqüências de uma ati-
tude ou proposta de assistência à sua saúde,
deve ter a oportunidade de tomar decisões a
ela relacionadas. Isto prescinde, entretanto,
que as informações sobre as diversas possibili-
dades, riscos e conseqüências das ações em
saúde sejam dadas pelos profissionais, para
que a escolha do paciente seja efetivamente
autônoma e consciente.

Entre os diversos conceitos propostos pelos
autores para definir "privacidade", sob a ótica
do referencial da Bioética, parece consenso
que a privacidade é um mecanismo de regula-
ção da relação entre profissional de saúde e pa-
ciente, a qual pode facilitar o estabelecimento
da confiança mútua necessária ao desenvolvi-
mento da assistência. Desse modo, a privaci-
dade não é relativa somente à informação em
si, mas refere-se a um relacionamento.
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É possível constatar ambigüidades nas propo-
sições de alguns autores em relação aos concei-
tos de privacidade e confidencialidade, muitas
vezes equivalendo-os numa única concepção.
A privacidade e a confidencialidade das infor-
mações são dois princípios complexos e distin-
tos, porém é possível correlacioná-los, uma vez
que a privacidade consiste no conjunto de in-
formações sobre uma pessoa que ela pode deci-
dir manter sob seu exclusivo controle, ou co-
municar, decidindo quanto e a quem, quando,
onde e em que condições. Já a confidencialida-
de relaciona-se à garantia (no sentido de con-
fiança) de que as informações dadas não sejam
reveladas sem autorização prévia da pessoa, por
isso também são denominadas, às vezes, de in-
formações privilegiadas.

France (12) aponta que na cultura latina, ao
se referir as informações médicas pessoais,
menciona-se a questão do segredo, enquanto
os anglo-saxões têm como principal argumen-
tação o direito à privacidade. A confidenciali-
dade é um conceito ético que regula a comuni-
cação de informações entre indivíduos, como a
manutenção de um segredo. Por outro lado, a
privacidade, enquanto um direito, implica nu-
ma política de proteção e legislação específicas.

A necessidade de preservar a intimidade surge
historicamente quando a burguesia se univer-
saliza como classe social, e o avanço tecnológi-
co aumenta as possibilidades de violação do
território da intimidade da pessoa humana. A
intimidade, como exigência moral da persona-
lidade para que em determinadas situações o
indivíduo seja deixado em paz, constituindo,

assim, um direito de controlar a curiosidade de
outros em assuntos privados, tem como um
dos seus fundamentos o princípio da exclusivi-
dade, formulado por Hanna Arendt com base
em Kant (13). Esse princípio, visando ampa-
rar a pessoa dos riscos da "pressão social nive-
ladora e da força do poder político", comporta
essencialmente três exigências: a solidão (o de-
sejo de estar só); o segredo (a exigência de sigi-
lo) e a autonomia (a liberdade de decidir sobre
si mesmo, como centro do qual derivam as in-
formações). Com o advento das sociedades in-
dustriais modernas nascem novas ordenações
jurídicas, como a questão da intimidade e da
vida privada.

No campo da saúde, a preocupação com a con-
fidencialidade manifesta-se pela constância
com que o tema esteve presente, desde os anos
70, nas diversas declarações proclamadoras dos
"direitos dos pacientes" ou "direitos de usuári-
os de serviços de saúde", bem como nas discus-
sões acerca da normalização ética das categori-
as profissionais de saúde. Um dos primeiros
documentos a ser divulgado, na década de 70,
foi o Patient´s Bill of Rights, emitido pela As-
sociação Americana de Hospitais. Assim se ex-
pressava: "o paciente tem o direito de esperar
que todas as suas comunicações e dados sejam
tratados como confidenciais".

A Declaração sobre os Direitos dos Pacientes,
emitida em Lisboa, em 1981, pela Associação
Médica Mundial, se manifestou pelo direito do
paciente a esperar que se respeite a natureza
confidencial de todos os dados médicos pesso-
ais que lhe concernem.
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Também a Carta Européia dos Direitos dos
Pacientes, do Parlamento Europeu, de 1984,
contemplou o segredo profissional como um
dos direitos a ser preservado e que somente po-
deria ser atenuado por motivos graves perfeita-
mente definidos em seus limites.

No caso brasileiro, a Constituição Federal de
1988, em seu art. 5º, referente aos direitos in-
dividuais e coletivos, afirma que "são inviolá-
veis a intimidade, a vida privada, a honra e a
imagem das pessoas, assegurado o direito à in-
denização pelo dano material ou moral decor-
rente de sua violação" (inciso X). 

A preocupação dos usuários do sistema de saú-
de com a privacidade de suas informações está
contemplada, também, na Cartilha de Direitos
do Paciente, de 1995. Esse documento foi
emitido pelo Conselho Estadual de Saúde do
Estado de São Paulo, a partir da elaboração re-
alizada pelo Fórum de Patologias do Estado de
São Paulo, organização que congrega represen-
tação de diferentes movimentos sociais e asso-
ciações que se dedicam a reivindicações e assis-
tência de pacientes com patologias crônicas.

Promovendo
a cultura da preservação

Assistimos, na atualidade, um grande interesse
por parte da comunidade científica internacio-
nal, especialmente nos países desenvolvidos, em
minimizar, através de normatizações, possíveis
prejuízos ou danos advindos do progresso cien-
tífico. Questões relacionadas à genética huma-

na, bem como à AIDS, têm-se tornado um dos
principais fatores motivadores da reflexão sobre
a privacidade da pessoa e a confidencialidade das
informações de saúde. Em relação à AIDS, a
preocupação centra-se no seu potencial estigma-
tizante e discriminador para o doente. 

Já as informações genéticas podem trazer danos
não somente à pessoa de quem as informações
provêm, mas também aos familiares de descen-
dência ou ascendência genética. Por isso, a ga-
rantia da confidencialidade das informações
frente às técnicas de diagnóstico e de reconhe-
cimento da possibilidade de futuras doenças de
caráter genético é necessária para se evitar prá-
ticas discriminatórias, como contra candidatos
a empregos e candidatos a filiação em sistemas
de seguro de assistência à saúde. Deve-se evitar
que as informações genéticas, apontando possí-
veis patologias futuras, possam vir a ser utiliza-
das para justificar a existência de doenças pree-
xistentes, excluindo os afiliados dos benefícios
dessas formas de seguro.

Nos Estados Unidos, foi proposto o "Genetic
Privacy Act", como legislação federal, por consi-
derar-se que a informação genética é de natureza
diferente de outros tipos de informação pessoal.
Deste modo, requer proteção especial, pois a aná-
lise genética do DNA possibilita que se conheça
o futuro provável de uma pessoa, particularmen-
te em termos físicos e bem-estar mental (14).

A União Européia, mediante a "Convenção
para a Proteção dos Direitos do Homem e da
Dignidade Humana frente às Aplicações da
Biologia e da Medicina", assinada na cidade
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espanhola de Oviedo, em 1997, atenta para
que se mantenha o estrito respeito da confi-
dencialidade das informações obtidas por pro-
cedimentos científicos que tratem de informa-
ções do patrimônio genético do homem. O do-
cumento é enfático em orientar para a prote-
ção da dignidade e da identidade de todo ser
humano, opondo-se a qualquer forma de dis-
criminação (15).

No Brasil, as iniciativas de manutenção da
confidencialidade e da promoção da privacida-
de relacionada à saúde constituem temáticas
das normas deontológicas dos profissionais,
em seus códigos de ética profissional. A des-
peito dos dispositivos legais e deontológicos
existentes, parece que na prática cotidiana da
saúde a expectativa dos pacientes, quanto à
manutenção de sua privacidade, tem ficado
aquém diante da postura dos profissionais com
a questão. Esta afirmação é reforçada por re-
cente trabalho de Sacardo (16) que, a partir da
análise dos discursos de pessoas hospitalizadas
em hospital público da região metropolitana de
São Paulo e visitantes de pacientes que nunca
haviam sido internados, demonstra a existên-
cia de clara preocupação com a privacidade por
parte de ambos os grupos estudados, que ense-
jam o estabelecimento de limites para a disse-
minação de suas informações pessoais, tanto
entre os profissionais e funcionários atuantes
na instituição quanto entre seus familiares.

Na assistência à saúde, o rol de alcance da
confidencialidade das informações não se limi-
ta àquilo que foi revelado, espontaneamente
ou não, pela pessoa, mas também a todas as

informações que se tem acesso e se compreen-
de através de consultas ou entrevistas, como
anamnese, exame físico, métodos complemen-
tares laboratoriais ou radiológicos, procedi-
mentos administrativos ou através de terceiros
(familiares ou amigos).

Diferentemente do tempo em que as informa-
ções ficavam restritas às relações entre os mé-
dicos e seus pacientes, como ocorria na prática
liberal, atualmente o trabalho de assistência à
saúde envolve a participação de diversas catego-
rias de profissionais e técnicos de saúde, além
do corpo administrativo. Todavia, isso não exi-
me a todos de proteger o conteúdo das infor-
mações confidenciais. A troca de informações
entre a equipe de saúde é necessária, mas deve
ser limitada àquelas informações que cada pro-
fissional precisa para realizar suas atividades
em benefício do cuidado do paciente. Francis-
coni e Goldim (17) propõem que a política de
informações em uma equipe de saúde se baseie
no seguinte princípio: "quem necessita saber,
profissionalmente, o quê, para quê, de quem?".

Recentemente, essas preocupações foram es-
tendidas com a introdução do Agente Comuni-
tário de Saúde como um elemento importante
da equipe de saúde. Este possui uma situação
singular na equipe de Saúde da Família, uma
vez que obrigatoriamente deve residir na área
de atuação da equipe, o que faz com que viva o
cotidiano da comunidade com maior intensida-
de que os outros membros da equipe. Ao exer-
cer a função de elo entre a equipe e a popula-
ção assistida, um maior cuidado é necessário
para discernir as informações que deve compar-
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tilhar ou não com o restante da equipe, man-
tendo o princípio da confidencialidade daqueles
com quem se relaciona na comunidade.

A privacidade física e a confidencialidade não
são princípios considerados ética ou legalmen-
te como absolutos. Ao contrário, têm seus li-
mites fundamentados na possibilidade de cau-
sar dano à saúde ou à segurança da coletivida-
de (dever legal) ou de terceiros identificáveis
(justa causa). Assim, o conceito de privacidade
reflete um balanço entre interesses individuais
e públicos, uma ponderação entre riscos indi-
viduais e benefícios sociais. Pode-se constatar
que nos serviços de saúde preocupados com
tais dilemas de natureza ética nem sempre é
tarefa simples, na prática, seguir as recomen-
dações legais, considerando-se a complexidade
das situações diárias em saúde, as diversas pos-
sibilidades de exercício legítimo da autonomia
dos pacientes e as repercussões da perda da
confiança no profissional e no serviço. Desse
modo, ressalta-se que necessidades da coletivi-
dade ou interesses administrativos não devem
necessariamente ser motivadores válidos para a
quebra de confidencialidade e, com isso, expor-
se a privacidade individual. No entanto, cabe
considerar que na maioria dos nossos serviços
de saúde estas questões ainda não têm sido res-
peitadas em sua magnitude.

Desafios dos 
sistemas eletrônicos de informação

A informação no campo da saúde é necessária,
tanto para o planejamento,  organização, bom

funcionamento dos serviços de saúde e audito-
ria das atividades realizadas como para o co-
nhecimento da morbidade e da mortalidade dos
grupos populacionais. Se informar é reduzir as
incertezas sobre fatos e causalidades, é também
elemento vital para a participação e o controle
social nas decisões sobre as políticas públicas de
saúde, suas prioridades, alocação/priorização de
recursos e utilização das novas tecnologias dis-
poníveis. Ou seja, a informação interessa tanto
aos gestores do sistema quanto à própria socie-
dade, a qual tem direito a ser informada da
qualidade e eficácia de seu sistema de saúde.

Convivemos com a existência de diversos siste-
mas públicos nominativos de informações na
área da saúde, os quais contêm um rol de in-
formações inseridas na esfera do segredo. Tais
informações ficam expostas em documentos
de caráter administrativo e financeiro, como é
o caso das Autorizações de Internação Hospi-
talar (AIH), e vários setores, das diversas ins-
tituições de saúde, podem a elas ter acesso:
Serviços de Arquivos Médico-Estatísticos,
Serviços de Vigilância Sanitária, Sistemas de
Auditoria nas três esferas de governo, etc. Em
virtude desse fato, há urgente necessidade de
que se concebam barreiras para que pessoas,
mesmo pertencentes ao quadro de funcionári-
os do estabelecimento de saúde, não possam
acessar informações sigilosas dos usuários sem
que exista clara necessidade em benefício do
paciente ou por necessidades administrativas
regulamentadas.

Como a realidade mostra que o acesso às infor-
mações sigilosas é cada vez maior e que nem
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sempre é possível a obtenção do consentimen-
to dos usuários para sua utilização, ao invés de
uma política de aplicação rígida do princípio da
privacidade tem-se optado por uma outra, a
qual se orienta pelo princípio da manutenção
do anonimato das pessoas que geraram as in-
formações. Assim, se não existe a possibilidade
do consentimento explícito das pessoas sobre a
utilização de suas informações objetiva-se ga-
rantir, ao menos, que seja mantido o anonima-
to delas, para que danos sejam evitados. Esta
fórmula é bastante utilizada nos estudos e pes-
quisas científicas de dados secundários armaze-
nados em prontuários ou bancos de dados.

A esse respeito vale citar os resultados da pes-
quisa efetuada por Curran e Curran (18), na
Inglaterra, cujo objetivo foi o de investigar o
acesso impróprio a informações de pacientes
- inseridas em computadores de um hospital
de mais de 1.000 leitos. O estudo verificou
que 72% do pessoal de enfermagem que res-
pondeu ao inquérito realizado pelos autores
havia utilizado indevidamente o sistema de
informática para conhecer informações sobre
pacientes que não estavam sob sua responsa-
bilidade profissional. Segundo os autores, a
maioria expressou que a motivação do acesso
havia sido a mera curiosidade, e não o dever
ou interesse profissional.

Cabe lembrar que as possibilidades de utiliza-
ção da Internet para a disseminação de infor-
mações no setor saúde aumentou a preocupa-
ção com o potencial desrespeitador do direito
das pessoas de ter resguardada a confidenciali-
dade de suas informações. Isto tem ocasiona-

do constante preocupação nos legisladores da
União Européia, Canadá e diversos estados
norte-americanos, que promulgaram docu-
mentos legais regulando a preservação dos di-
reitos dos pacientes relativos à informática,
aos fichários e às liberdades individuais, a fim
de controlar a utilização dos meios de infor-
mática (19, 20). Os dados a serem obtidos dos
sistemas eletrônicos podem ser selecionados,
organizados e apresentados em diversos forma-
tos, variando das estatísticas não-nominativas
às especificações de saúde de cada indivíduo.
Por isso, conforme salienta Robinson (21), a
estrutura do sistema de informações deve pos-
sibilitar a existência de dois níveis: um com
dados gerais de saúde e outro com possibilida-
de de identificação dos usuários. Para o segun-
do nível, as exigências de controle são maiores,
restringindo aqueles que podem acessá-lo.

Contudo, deve-se considerar que formas de ar-
mazenamento e acesso eletrônico de dados
pessoais podem ser validadas eticamente quan-
do permitem ações que tragam benefícios dire-
tos aos usuários, como atendimentos, diagnós-
ticos e tratamentos mais rápidos, possibilidade
de identificação imediata do usuário pelo pro-
fissional de saúde com melhor conhecimento
de seu histórico de saúde, ou benefícios à cole-
tividade que, ao mesmo tempo, não firam os
princípios éticos e os direitos individuais.

Cabe salientar, mais uma vez, que a garantia
da eticidade da utilização de meios eletrônicos
para o armazenamento e divulgação das infor-
mações de saúde recolhidas pelas instituições
de saúde requer que as instituições e seus ad-
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ministradores incentivem e promovam a exis-
tência de uma cultura institucional que atenda
os preceitos da privacidade das informações. 

Exposição
pública x direito à privacidade

Assistimos, na sociedade contemporânea, o es-
treitamento das barreiras entre o público e o
privado, haja vista que tem sido cada vez mais
comum a mídia retratar a vida íntima de famo-
sos ou anônimos, ricos ou miseráveis, na busca
desenfreada pela audiência. Emissoras de tele-
visão exibem, em horário nobre, programas que
exploram o cotidiano de pessoas comuns; pela
Internet proliferam-se sites desvelando a inti-
midade de seus donos; nas colunas sociais ou
veículos de comunicação como revistas obser-
vamos a ostentação e os privilégios dos ricos.

Este fenômeno de expor pessoas ao público
que, em contrapartida, gera uma espécie de vo-
yerismo, não é apenas nacional. Nasceu em
países desenvolvidos, como Inglaterra, Alema-
nha e Estados Unidos, com sucessos de audi-
ência estrangeiros como "Big Brother", da TV
alemã, e "Survivor", da CBS norte-americana.
As "pegadinhas" copiam um modelo exibido há
50 anos nos EUA, o "Candid Camara". As fo-
focas, por sua vez, sempre estiveram presentes
na imprensa, particularmente na britânica,
com seus famosos tablóides sensacionalistas
(22). Diante do crescente interesse do público
por tais formas de entretenimento, diversas
disciplinas - como a Sociologia, Psicologia,
Antropologia - têm-se ocupado em ampliar a

compreensão da questão, considerando-se sua
magnitude e complexidade.

Jovchelovitch (23) ressalta que os domínios do
público e do privado constituem realidades his-
tóricas diferentes ao longo do desenvolvimento
das sociedades. A delimitação de um espaço
privado é algo que somente surge, em sua for-
ma moderna plena, nas sociedades burguesas
anglo-saxãs. Contudo, já podia ser observada
tal demarcação em sociedades mais remotas,
como na Pólis grega e na Europa medieval.
Portanto, as sociedades sempre fizeram distin-
ções claras entre o que deve ser oculto e o que
deve ser visível, o que deve ser particular e o que
deve ser comum, o que deve ser aberto e com-
partilhado com todos e o que deve ser secreto,
reservado e "subtraído da esfera aberta a todos".

Com Jovchelovitch, ainda, compreendemos
que a definição do que é público e do que é pri-
vado se estabelece a partir da inter-relação en-
tre ambos, ou seja, o significado do que é pri-
vado se constitui pelo significado do que é pú-
blico e vice-versa. Assim, a relação entre o pú-
blico e o privado é de natureza dialética, distin-
guindo-se entre o que pode ser comum e o que
é particular, entre o que pode ser aberto e o que
deve ser preservado.

Carvalho (22) aponta que no século XIX ha-
via uma separação clara entre o privado e o pú-
blico, visto que em público assumia-se um pa-
pel social. Importava quem você era e como se
comportava, mas não interessava o que se fa-
zia na vida privada. Tomar ciência de fatos da
vida privada de alguém era considerado perver-
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são e tinha conotações de imoralidade. Nesse
sentido, se no passado a delimitação das fron-
teiras entre público e privado eram bastante
definidas, atualmente vivemos, no mínimo,
uma crise desses parâmetros. 

A este respeito, Marilena Chauí (24) assinala
características da democracia contemporânea,
a qual se depara com o "fenômeno da passa-
gem do espaço público à condição de  marke-
ting, merchandising e midiazação e a condição
de privacidade intimista, mas sobretudo a per-
da de fronteiras entre ambos, abrindo compor-
tas para formas inéditas de despotismo".

Diante dessa realidade, destacam-se alguns as-
pectos a serem considerados: as personagens, a
platéia que consome esta "mercadoria" e o sis-
tema social que permite e instiga a exposição da
vida privada. Por um lado, vivemos um proces-
so de individualismo que Sawaia (25) concei-
tua como a "cultura do narcisismo", a valoriza-
ção extremada do "eu", contrastando com a ne-
cessidade de se padronizar para pertencer a um
grupo. Com isso, o desejo de ter notoriedade na
mídia e de conquistar ascensão social ganha es-
paço na subjetividade das pessoas. Num segun-
do plano, há o público ávido por modelos de
identificação, perante o enfraquecimento dos
personagens e instituições tradicionais (como
nação, comunidade, família) e a falta de confi-
ança dele decorrente. Entre as personagens e o
público há interesses (ou des-interesse) por par-
te de um sistema de organização político-social
que permite a exposição (e muitas vezes, a hu-
milhação) de pessoas. Carvalho (22) destaca
que o espaço público é tradicionalmente um lu-

gar de construção social, de agir politicamente,
porém as pessoas encontram atualmente pou-
cas motivações comuns em torno das quais
possam se mobilizar e exercitar sua cidadania.
No nível sociopolítico não tem havido ênfase
em limitar as exposições individualizadas, po-
rém basta que as pessoas se reúnam coletiva-
mente para que haja repressão...

No âmbito da saúde, tem-se destacado grande
interesse por parte da mídia em retratar os aspec-
tos de saúde-doença de pessoas públicas, especi-
almente políticos ou artistas. Recentemente, ga-
nhou destaque em todos os veículos de comuni-
cação, e quem quis pôde conhecer em detalhes,
o desenvolvimento do tumor maligno do gover-
nador de São Paulo, sr. Mário Covas, através de
publicações da evolução patológica minuciosa,
declarações de médicos, divulgação de fotografi-
as. Presume-se que, neste caso, o paciente ex-
pressou seu consentimento livre e esclarecido, e
autonomamente preferiu tornar pública sua frá-
gil condição de saúde. Por outro lado, pessoas
públicas, como os políticos, têm um compromis-
so assumido com a população de exercer e de-
sempenhar sua função pública, e caso algo impe-
ça este exercício é lícito retratar-se à população,
explicando os motivos pelos quais ocorrem tais
impedimentos. Porém, quais são os limites das
informações da esfera privada que necessitam ser
reveladas ao público em prol do bem comum?

Sabe-se que a curiosidade faz parte da nature-
za humana, contudo cabe indagar qual o limi-
te entre o sensacionalismo e a informação. No
caso acima, não bastaria a alegação do afasta-
mento do sr. governador apenas por "motivos
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de saúde" ou "tenho um câncer em ‘tal’ lugar"?
E ponto. Será que realmente há necessidade
de tamanha precisão de detalhamento para que
os cidadãos possam estar cientes das condições
de seu governante?

Recentemente, a imprensa fez questão de di-
vulgar os nomes dos receptores de órgãos de
um conhecido músico, tragicamente falecido.
Isto é moralmente defensável? Seria necessá-
rio que o público conhecesse os nomes dos re-
ceptores? Ou não seria mais desejável, do pon-
to de vista da preservação da privacidade, que
os meios de comunicação se restringissem a
tratar, e até exaltar, o ato solidário da família
ao doar os órgãos do falecido? Para que, então,
relacionar doador e receptores? Será que esta
relação não poderá causar, no futuro, danos
psicológicos e sociais aos envolvidos?

Nos casos acima, parece claro o interesse, por
parte dos meios de comunicação, de utilizar-se
de informações íntimas de pessoas públicas, e
não raras vezes de suas famílias, com finalida-
des de aumentar a audiência ou venda de pro-
dutos (jornais, revistas).

Pode-se argumentar, por outro lado, que "sa-
ber" sobre o outro desperta um sentimento de
solidariedade, as pessoas se sensibilizam com o
sofrimento alheio e, com isso, talvez, possam
pensar em si mesmas, usufruindo desta reali-
dade para refletir sobre sua própria condição
humana. Por este prisma de uma atitude sen-
sível-reflexiva, ainda assim não parece necessá-
ria a exposição de pormenores para se "medir"
o sofrimento alheio.

Novos desafios

A condição de potencial ameaça à vida priva-
da, ao direito à privacidade nas situações de
saúde e a confidencialidade das informações
geradas neste âmbito remete à introdução de
novos procedimentos administrativos nos ser-
viços de assistência, necessários tanto para o
planejamento das ações quanto para a melho-
ria da qualidade do atendimento aos usuários.
Questiona-se, ainda, a possibilidade de aber-
tura de um debate público, envolvendo os di-
versos setores interessados (profissionais, usu-
ários, imprensa em geral, agências mantene-
doras e a comunidade), acerca da adoção de
medidas de caráter político-legislativo que vi-
sem controlar as exposições desnecessárias da
intimidade alheia.

Com La Taille (26) pode-se definir a "moral"
como um conjunto de regras cujo objetivo é
garantir a sobrevivência da comunidade, ofere-
cendo-lhe mínimas garantias de viver em rela-
tiva harmonia. Desse modo, normas como
‘não matar’, ‘não violentar’, ‘ajudar alguém
em perigo’ são regras morais que conferem de-
veres a cada membro da sociedade, os quais são
derivados de direitos reconhecidos às pessoas
(direito à vida, à saúde, etc.). Baseado na pers-
pectiva de Aristóteles, entende-se a "ética" co-
mo um conjunto de valores que correspondem
à busca de uma vida bem sucedida, ao ‘bem-es-
tar’, à realização de projetos, valores que orien-
tam a ‘busca da felicidade’. Assim definidas, a
"ética" expressa uma arte de viver e a pergunta
que a orienta é ‘como viver?’, enquanto a "mo-
ral" responde à pergunta ‘como devo agir?’.
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Aos nos questionarmos a respeito dos parâ-
metros morais na nossa sociedade que res-
pondam à questão ‘como devo agir?’ em rela-
ção à manutenção da privacidade das pessoas,
percebe-se a necessidade urgente do estabele-
cimento de práticas no âmbito da saúde que
potencializem a autonomia dos cidadãos e os
protejam de possíveis abusos que firam suas
dignidades.

Por outro lado, sabe-se que ninguém vai legiti-
mar ou submeter-se a certas restrições de sua li-
berdade sem que tais restrições integrem um
projeto maior de vida e de construção de si mes-
mo, da sua identidade, da sua autonomia. Aqui,
não no sentido de "individualismo", mas de pos-
sibilidade do exercício da alteridade. Desse mo-
do, os parâmetros morais não podem prescindir
a busca por uma condição de cidadãos éticos.

RESUME
Desafíos para la preservación de la privacidad en el contexto de la salud

En el presente artículo, se discuten los principios de la intimidad y de la confidencialidad en
el ámbito de las relaciones entre usuarios, profesionales e instituciones de salud, abordando
sus aspectos conceptuales y posibilidades de aplicación práctica. Cuestiones relacionadas a la
genética humana, SIDA, registros informatizados, así como el fenómeno de la exposición de
personas en los medios de comunicación (como políticos y artistas), son los principales facto-
res motivadores de la reflexión sobre el tema. Se destaca la necesidad de desarrollo de meca-
nismos que puedan, si no eliminar, por lo menos minimizar los posibles prejuicios o daños a las
personas y a la promoción de una cultura institucional que respete tales principios.

ABSTRACT
Challenges for the preservation of privacy in the health care context 

In this article, the principles of privacy and of confidentiality in the context of relations
between health care users, professionals, and institutions are discussed, addressing their
conceptual aspects, as well as the possibilities of practical application.  Issues related to
human genetics, AIDS, computerized records - as well as the phenomenon of the exposi-
tion of people in the media (such as politicians and artists) - are the main factors that
prompt a reflection on this topic.  The need is stressed for the development of mecha-
nisms that can, if not eliminate, at least minimize, the possible harm or damages to peo-
ple and to the promotion of an institutional culture that respects such principles.
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