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Temas em Debate

Marcio Fabri

Esta Secc¢do discute temas suscitados
pela midia envolvendo assuntos
relacionados com a Bioética. Neste
ndimero tomamos como ponto de
partida uma questao que aparece
freqiientemente nos noticiarios: as
informacgdes sobre o estado de saude
de pessoas publicas. Até que ponto a
sociedade tem o direito de saber
sobre o estado de saude de seus
governantes e funcionarios? Que
medida dos detalhes seria justa no
caso de se afirmarem tais direitos?
Como relacionar a confidencialidade
dos diagnésticos com a
responsabilidade publica? Estas
perguntas éticas certamente se
tornam mais agudas em nossos
tempos. Como se percebe, estamos
nos propondo questdes éticas em que
as relagdes ganham maior &mbito
social. Surge a necessidade de refletir
sobre as bases culturais com as quais
se constroem a responsabilidade e a
participacdo nos destinos da vida
publica. Privacidade e bem publico
constituem o pano de fundo desta
discusséo.

Cabeca de Hygiea, filha de Esculapio, deusa protetora da sadide, atribuida a Scopas. Museo Nacional, Atenas.

Desafios para a preservacdo
da privacidade no contexto da salde

No presente artigo, discutem-se 0s principios da privacida-
de e da confidencialidade no &mbito das relacdes entre usu-
arios, profissionais e instituicdes de salde, abordando seus
aspectos conceituais e possibilidades de aplicacdo pratica.
Questdes relacionadas a genética humana, AIDS, registros
informatizados, bem como o fendmeno da exposicéo de pes-
soas na midia (como politicos e artistas), sdo 0s principais
fatores motivadores da reflexdo sobre o tema. Ressalta-se a
necessidade de desenvolvimento de mecanismos que pos-
sam, se ndo eliminar, a0 menos minimizar 0s possiveis pre-
juizos ou danos as pessoas e a promogao de uma cultura ins-
titucional que respeite tais principios.

Unitermos:
Privacidade, relacionamento profissional de
salide-paciente-instituicdo, exposicdo publica

INTRODUCAO

O campo das ciéncias da salde tem atraido cada vez mais
discussdes de natureza ética, visto que as deliberagbes no
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ambito de uma organizacdo de salde afetam
direta ou indiretamente todos os que dela par-
ticipam, como 0s usuarios, os trabalhadores,
0s mantenedores e a comunidade.

Ha alguns anos, a reflexdo e analise bioética
tém se preocupado em mediar os inGmeros
conflitos advindos do cotidiano das praticas
em salde, bem como do desenvolvimento tec-
noldgico e as novas formas de cuidado e assis-
téncia. Emergem questionamentos de nature-
za ética para 0s quais normas, leis e regula-
mentos administrativos ndo fornecem todas as
respostas, deixando consideravel margem de li-
berdade para tomadas de deciséo por parte tan-
to do gestor do estabelecimento como dos pro-
fissionais individualmente. Tenta-se refletir e
discorrer para que Sse possa minimizar as mi-
crovioléncias do cotidiano do campo da sadde.

Entre os principios éticos que tém sofrido
grande impacto neste inicio de milénio pode-
se destacar a privacidade e a confidencialidade
das informagcdes, visto que o potencial risco de
violacdo de um deles compromete sobremanei-
ra o estabelecimento da confianca necessaria
nas relacBes sociais e para que haja um traba-
lho de qualidade entre usudrios, profissionais e
instituicOes de sadde. Tais principios estdo re-
lacionados a idéia de respeito a autonomia da
pessoa.

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

portamento e ser dono de si mesmo. De ma-
neira geral, é considerada como o poder da
pessoa em tomar decisdes quanto aos assuntos
que afetam sua vida, salde, integridade fisi-
co-psiquica e relagdes sociais (1).

O principio da autonomia vincula-se a rele-
vancia que o "sujeito” adquire na modernidade,
fruto de um processo historico na busca da
construcdo da identidade do ser humano e da
supremacia da razdo frente aos dogmas meta-
fisicos. Com a concepcdo do inconsciente,
Freud questiona os limites de saber sobre si
mesmo através da razdo, visto que ha um con-
junto de motivagGes ignoradas em sua plenitu-
de pelo sujeito. A questéo da autonomia deve
ser considerada, neste contexto, como um
exercicio da subjetividade. Cada individuo po-
de estabelecer sua propria escala de valores, va-
lendo-se da sua condicdo de "sujeito”, ou seja,
diante de determinada circunstancia, ter con-
dicOes de perceber-se (sentir, pensar) e agir de
acordo com seus valores, expectativas, neces-
sidades, prioridades e crencas (2).

O exercicio da autonomia requer liberdade de
escolha entre alternativas e a possibilidade de
agir em conformidade com as opgdes feitas, is-
to é, ser coerente e responsavel por seus atos.
A pessoa autbnoma é, portanto, aquela que
exerce com liberdade a decisdo do que € "bom"
para Si, ou 0 que é seu "bem-estar" numa de-
terminada situacdo. Sendo assim, a todo cida-
dédo deve ser permitida a expressdo e 0 exerci-
cio da autodeterminacéo, que se desenvolva em
funcdo de suas convicgOes pessoais, sempre
que estas ndo interfiram na liberdade dos de-
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mais, pois é da perspectiva do sujeito que as
acOes sdo consideradas autdnomas ou néo.

Privacidade e confidencialidade:
limites e abrangéncias

O principio da privacidade ¢ um dos funda-
mentos do Estado Democratico 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 "carater do que
¢ privativo, proprio de alguém, s dele, néo-
publico, reservado, de foro intimo". J& para
Ferreira o termo privacidade significa "vida
privada, vida intima, intimidade" (3). No con-
texto da saude, a privacidade esta diretamente
vinculada a uma relagéo interpessoal entre 0
profissional de salide e o paciente, com o0 obje-
tivo de garantir o didlogo e a confianca (4).

A definicdo de privacidade néo é aceita univer-
salmente, uma vez que ha um conjunto de
conceitos que a envolve, como o de solidéo, ex-
clusdo, anonimato, confidéncia, modéstia, in-
timidade, reserva e segredo. Na literatura, tem
sido referenciada na dimensdo de um valor ou
reivindicacdo moral, bem como um fato ou di-
reito legal (5).

Hipocrates (460-377 a.C.) foi 0 primeiro a
considerar a questdo do segredo como funda-
mento do exercicio da profissdo médica: "E o
(ue quer que eu Vveja ou ouga No curso de mi-
nha profissao, assim como fora de minha pro-

fissd0, nos meus encontros com homens, se
for algo que ndo deve ser publicado fora, eu ja-
mais divulgarei, considerando essas coisas co-
mo segredos sagrados”.

Ha, entre os profissionais do campo da Psico-
logia, um relativo consenso de que o ser huma-
No necessita possuir areas secretas para manter
seu equilibrio psiquico, uma vez que 0s segre-
dos possibilitam cultivar uma vida interior e
controlar o acesso de outrem a seu Eu. Moti-
vado por tais questdes, La Taille (6) buscou
compreender a génese da nogdo de segredo na
crianca, e verificou que a partir dos 4 anos de
idade as criangas 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 traido (o confidente dis-
seminou 0 segredo) evolui para a vergonha,
com 0 passar dos anos. Isto demonstra que
bem cedo o ser humano percebe que a manu-
tencdo do segredo Ihe permite estabelecer rela-
¢0es humanas privilegiadas gracas as confidén-
cias e a confianga matua por elas implicadas.

Estudos antropoldgicos demonstram que em
todas as culturas é possivel encontrar aspec-
tos da vida pessoal que sdo conservados em
privacidade, apesar de diferenciados confor-
me a tradicdo. Assim, determinada questdo
considerada como publica em uma cultura
pode ser observada como pertencente a esfe-
ra privada em outra.

Neste momento cabe indagar: serd que priva-
cidade é sinbnimo de confidencialidade?
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Allen (5), na Enciclopédia de Bioética norte-
americana, se refere a privacidade como um
conceito complexo e fundamental na deter-
minacdo das praticas e no cuidado a satde. A
autora distingue a privacidade fisica da priva-
cidade das informagdes. Privacidade fisica é o
uso mais popular do termo e "denota liberda-
de de contato com outras pessoas”, ou seja, a
pessoa autbnoma é quem decide com quem e
em que nivel deseja estabelecer um contato.
Considera-se que as demandas no cuidado
com a saude, na modernidade, pressupdem
um contato muitas vezes intimo, como a nu-
dez, o toque e a observagdo entre os profissi-
onais, especialmente os médicos e 0s pacien-
tes para a realizacdo de exames, tratamentos,
cirurgia e hospitalizacdo, justificando a rele-
vancia deste conceito.

O segundo uso do conceito de privacidade
proposto por Allen compreende como sendo
"sindbnimo de segredo, confidéncia, ou ano-
nimato”, requerendo limites de acesso as in-
formag0es pessoais. Mas quem estabelece 0
“limite de acesso”, sendo o proprio sujeito
autbnomo? Neste caso, aparentemente o
conceito de privacidade das informacdes se
equivale a confidencialidade, porém esta é
uma responsabilidade dos profissionais em
relacdo as pessoas que assistem. Se, por um
lado, a privacidade refere-se a demarcacéo
pelo sujeito do que pode ou ndo ser compar-
tilhado com outros (médicos, profissionais
de saude, familiares, seguradoras, etc.); por
outro, o principio da confidencialidade das
informacdes gera no profissional o dever éti-
co e legal de resguarda-las.

Embora a autora tenha subdividido o conceito
de "privacidade" em categorias, alguns autores
se referem a este conceito englobando as dife-
rentes concepgdes do seu significado, sem ne-
cessariamente subdividi-lo. Beauchamp e
Childress (7) argumentam que a "autodetermi-
nacdo" é uma definicdo abrangente do concei-
to de privacidade, envolvendo os aspectos fisi-
cos e de informagdo, que pode ser protegido
pelo requerimento do consentimento informa-
do. O principio da autonomia confere o direi-
to a autodeterminagdo. Assim, o individuo
tem a autoridade moral para determinar o que
devera ser feito consigo.

Brody (8), ao se referir ao principio da privaci-
dade nas questdes relativas a sadide, mais espe-
cificamente na relago médico-paciente, o vin-
cula ao direito do paciente a fidelidade do mé-
dico em relagdo as informagdes a ele forneci-
das, e completa: "incluindo o direito a ter sua
privacidade respeitada e n&o ter nenhuma in-
formacdo sua revelada a outras pessoas sem a
sua permissdo”.

Engelhardt (9) enfatiza sua concepcdo nas
tensdes entre as varias visbes do que significa
"boa-vida" ou "hem-estar” na relagéo profissio-
nal de salde-paciente, a qual deve estar basea-
da na comunicacéo, nos processos de informar
e comunicar o paciente, procurando-se chegar
a um entendimento. A qualidade da comuni-
cacdo entre profissional de saude e paciente, a
preservacao da privacidade, do carater sigiloso,
segundo o autor, é fundamental para que am-
hos estejam comprometidos com um conjunto
de objetivos comuns, especialmente "na defesa
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contra as forcas cegas da doenca". Para ele, 0
segredo médico equivale a relagdo entre cliente
e advogado, a qual baseia-se na confianca e na
defesa absoluta do segredo, possibilitando um
relacionamento mais adequado: "o compro-
misso hipocrético de confidéncia oferece uma
oportunidade do cliente falar a vontade sobre
suas preocupagbes médicas, que também po-
dem estar vinculadas com o pecado e a viola-
¢ao das leis. 1sso pode ndo 6 levar a um trata-
mento mais adequado dos pacientes, mas tam-
bém dara destaque ao valor especial de reco-
nhecer os enclaves de seguranca e privacidade
contra as possiveis intromissfes do Estado".

Das diversas dimensdes que abrangem o con-
ceito de "privacidade", alguns autores destacam
a questdo da exposicdo da intimidade quando
séo fornecidas informagdes sobre sua salide aos
profissionais. Segundo Archer (10), o segredo
médico é um direito e usufruto do paciente,
que necessita ter garantida a seguranca dos
seus dados, da sua historia, do seu diagnostico
e progndstico. Siegler (11) também associa a
questdo da privacidade a exposicao da intimi-
dade fisica e "espiritual”, ou seja, o corpo hu-
mano € objeto de diversos exames clinicos e
bacterioldgicos, além de entrevistas realizadas
por diversos profissionais com finalidade diag-
ndstica que expde a intimidade do paciente a
grande namero de profissionais.

O contexto historico atual, no qual o trata-
mento ocorre em hospitais e clinicas, implica
que significativo nimero de pessoas tenha aces-
so as informagbes confidenciais. Portanto, a
maneira tradicional de abordagem do segredo

ndo estd em consonancia com a realidade dos
atendimentos prestados na atualidade. Se, por
outro lado, n&o se deve anular o direito do en-
fermo ao segredo profissional, h& porém que se
pensar a protecdo do segredo dentro do novo
contexto dos servicos de satide e da vida social.

Fortes (2) relaciona a privacidade "a intimida-
de, a vida privada, a honra e a imagem das
pessoas”, devendo o paciente exercer sua auto-
nomia mantendo as informac0es sobre seu es-
tado de saude sob seu controle, decidindo
quais informacdes quer guardar para si e quais
deseja comunicar. Assim, qualquer pessoa, in-
dependentemente de seu agravo de saude, di-
agnostico ou prognostico, tendo condicBes in-
telectuais e psicoldgicas para considerar, ana-
lisar e sustentar as conseqiéncias de uma ati-
tude ou proposta de assisténcia a sua sadde,
deve ter a oportunidade de tomar decisOes a
ela relacionadas. Isto prescinde, entretanto,
que as informagdes sobre as diversas possibili-
dades, riscos e conseqliéncias das acGes em
salide sejam dadas pelos profissionais, para
que a escolha do paciente seja efetivamente
autdnoma e consciente.

Entre os diversos conceitos propostos pelos
autores para definir "privacidade”, sob a Gtica
do referencial da Bioética, parece consenso
que a privacidade é um mecanismo de regula-
¢ao da relacdo entre profissional de saude e pa-
ciente, a qual pode facilitar o estabelecimento
da confianga matua necessaria ao desenvolvi-
mento da assisténcia. Desse modo, a privaci-
dade ndo € relativa somente a informagdo em
si, mas refere-se a um relacionamento.

311



312

E possivel constatar ambigiiidades nas propo-
sicOes de alguns autores em relacdo aos concei-
tos de privacidade e confidencialidade, muitas
vezes equivalendo-os numa Unica concepgao.
A privacidade e a confidencialidade das infor-
mag0es sao dois principios complexos e distin-
tos, porém € possivel correlaciona-los, uma vez
que a privacidade consiste no conjunto de in-
formacdes 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 condigdes. Ja a confidencialida-
de relaciona-se a garantia (no sentido de con-
fianca) de que as informag0es dadas ndo sejam
reveladas sem autorizagéo prévia da pessoa, por
isso também sdo denominadas, as vezes, de in-
formacdes privilegiadas.

France (12) aponta que na cultura latina, ao
se referir as informagbes médicas pessoais,
menciona-se a questdo do segredo, enquanto
0s anglo-saxdes tém como principal argumen-
tacdo o direito a privacidade. A confidenciali-
dade é um conceito ético que regula a comuni-
cacdo de informac@es entre individuos, como a
manutencdo de um segredo. Por outro lado, a
privacidade, enquanto um direito, implica nu-
ma politica de protecdo e legislagdo especificas.

A necessidade de preservar a intimidade surge
historicamente quando a burguesia se univer-
saliza como classe social, e 0 avango tecnologi-
co aumenta as possibilidades de violacdo do
territorio da intimidade da pessoa humana. A
intimidade, como exigéncia moral da persona-
lidade para que em determinadas situagdes o
individuo seja deixado em paz, constituindo,

assim, um direito de controlar a curiosidade de
outros em assuntos privados, tem como um
dos seus fundamentos o principio da exclusivi-
dade, formulado por Hanna Arendt com base
em Kant (13). Esse principio, visando ampa-
rar a pessoa dos riscos da "pressao social nive-
ladora e da forga do poder politico”, comporta
essencialmente trés exigéncias: a solid&o (o de-
sejo de estar s0); o segredo (a exigéncia de sigi-
lo) e a autonomia (a liberdade de decidir sobre
si mesmo, como centro do qual derivam as in-
formacdes). Com o advento das sociedades in-
dustriais modernas nascem novas ordenacdes
juridicas, como a questdo da intimidade e da
vida privada.

No campo da saude, a preocupagao com a con-
fidencialidade manifesta-se pela constancia
com que 0 tema esteve presente, desde 0s anos
70, nas diversas declaracdes proclamadoras dos
"direitos dos pacientes" ou "direitos de usuari-
0s de servicos de sade", bem como nas discus-
sOes acerca da normalizacdo €tica das categori-
as profissionais de salde. Um dos primeiros
documentos a ser divulgado, na década de 70,
foi o Patient”s Bill of Rights, emitido pela As-
sociacdo Americana de Hospitais. Assim se ex-
pressava: "o paciente tem o direito de esperar
(ue todas as suas comunicages e dados sejam
tratados como confidenciais".

A Declaracdo sobre os Direitos dos Pacientes,
emitida em Lishoa, em 1981, pela Associacdo
Médica Mundial, se manifestou pelo direito do
paciente a esperar que se respeite a natureza
confidencial de todos os dados médicos pesso-
ais que Ihe 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 Constituicdo Federal de
1988, em seu art. 5°, referente aos direitos in-
dividuais e coletivos, afirma que "sdo inviola-
veis a intimidade, a vida privada, a honra e a
imagem das pessoas, assegurado o direito a in-
denizagdo pelo dano material ou moral decor-
rente de sua violagdo" (inciso X).

A preocupacdo dos usuarios do sistema de sad-
de com a privacidade de suas informagcdes esta
contemplada, também, na Cartilha de Direitos
do Paciente, de 1995. Esse documento foi
emitido pelo Conselho Estadual de Sadde do
Estado de S&o Paulo, a partir da elaboraco re-
alizada pelo Férum de Patologias do Estado de
Séo Paulo, organizacdo que congrega represen-
tacdo de diferentes movimentos sociais e asso-
ciagOes que se dedicam a reivindicacdes e assis-
téncia de pacientes com patologias cronicas.

Promovendo
a cultura da preservacao

Assistimos, na atualidade, um grande interesse
por parte da comunidade cientifica internacio-
nal, especialmente nos paises desenvolvidos, em
minimizar, através de normatizagOes, possiveis
prejuizos ou danos advindos do progresso cien-
tifico. Questdes relacionadas a genética huma-

na, bem como & AIDS, tém-se tornado um dos
principais fatores motivadores da reflex&o sobre
a privacidade da pessoa e a confidencialidade das
informages de sadde. Em relagdo a AIDS, a
preocupagao centra-se no seu potencial estigma-
tizante e discriminador para o doente.

Ja as informag0es genéticas podem trazer danos
ndo somente a pessoa de quem as informacgdes
provém, mas também aos familiares de descen-
déncia ou ascendéncia genética. Por isso, a ga-
rantia da confidencialidade das informacdes
frente as técnicas de diagndstico e de reconhe-
cimento da possibilidade de futuras doencas de
carater genético é necessaria para se evitar pra-
ticas discriminatorias, como contra candidatos
a empregos e candidatos a filiacdo em sistemas
de seguro de assisténcia a saude. Deve-se evitar
que as informages genéticas, apontando possi-
veis patologias futuras, possam vir a ser utiliza-
das para justificar a existéncia de doencas pree-
xistentes, excluindo os afiliados dos beneficios
dessas formas de seguro.

Nos Estados Unidos, foi proposto 0 "Genetic
Privacy Act", como legislagdo federal, por consi-
derar-se que a informagcéo genética € de natureza
diferente de outros tipos de informagéo pessoal.
Deste modo, requer protecéo especial, pois a ana-
lise genética do DNA possibilita que se conheca
o futuro provavel de uma pessoa, particularmen-
te em termos fisicos e bem-estar mental (14).

A Unido Européia, mediante a "Convencdo
para a Protecdo dos Direitos do Homem e da
Dignidade Humana frente as Aplicacdes 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 informagdes obtidas por pro-
cedimentos cientificos que tratem de informa-
¢Oes do patrimdnio genético do homem. O do-
cumento € enfatico em orientar para a prote-
¢do da dignidade e da identidade de todo ser
humano, opondo-se a qualquer forma de dis-
criminacdo (15).

No Brasil, as iniciativas de manutencdo da
confidencialidade e da promogéo da privacida-
de relacionada a satde constituem tematicas
das normas deontoldgicas dos profissionais,
em seus codigos de ética profissional. A des-
peito dos dispositivos legais e deontoldgicos
existentes, parece que na préatica cotidiana da
salide a expectativa dos pacientes, quanto a
manutencdo de sua privacidade, tem ficado
aquém diante da postura dos profissionais com
a questdo. Esta afirmacdo é reforcada por re-
cente trabalho de Sacardo (16) que, a partir da
analise dos discursos de pessoas hospitalizadas
em hospital pablico da regido metropolitana de
Sdo Paulo e visitantes de pacientes que nunca
haviam sido internados, demonstra a existén-
cia de clara preocupacdo com a privacidade por
parte de ambos o0s grupos estudados, que ense-
jam o estabelecimento de limites para a disse-
minagdo de suas informacdes pessoais, tanto
entre os profissionais e funcionarios atuantes
na instituicdo quanto entre seus familiares.

Na assisténcia & saude, o rol de alcance da
confidencialidade das informagdes ndo se limi-
ta aquilo que foi revelado, espontaneamente
ou ndo, pela pessoa, mas também a todas as

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

Diferentemente do tempo em que as informa-
¢cOes ficavam restritas as relacdes entre 0s mé-
dicos e seus pacientes, como ocorria na pratica
liberal, atualmente o trabalho de assisténcia a
salde envolve a participacdo de diversas catego-
rias de profissionais e técnicos de salde, além
do corpo administrativo. Todavia, isso n&o exi-
me a todos de proteger o contelido das infor-
magc0es confidenciais. A troca de informagdes
entre a equipe de satde é necessaria, mas deve
ser limitada aquelas informacdes que cada pro-
fissional precisa para realizar suas atividades
em beneficio do cuidado do paciente. Francis-
coni e Goldim (17) propdem que a politica de
informagOes em uma equipe de salde se baseie
no seguinte principio: "quem necessita saber,
profissionalmente, o qué, para qué, de quem?".

Recentemente, essas preocupagfes foram es-
tendidas com a introducdo do Agente Comuni-
tario de Saude como um elemento importante
da equipe de saude. Este possui uma situacdo
singular na equipe de Saude da Familia, uma
vez que obrigatoriamente deve residir na area
de atuacdo da equipe, 0 que faz com que viva 0
cotidiano da comunidade com maior intensida-
de que os outros membros da equipe. Ao exer-
cer a funcdo de elo entre a equipe e a popula-
¢ao assistida, um maior cuidado é necessario
para discernir as informagdes que deve compar-
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tilhar ou ndo com o restante da equipe, man-
tendo o principio da confidencialidade daqueles
com quem se relaciona na comunidade.

A privacidade fisica e a confidencialidade néo
sdo principios considerados ética ou legalmen-
te como absolutos. Ao contrério, tém seus li-
mites fundamentados na possibilidade de cau-
sar dano a salde ou a seguranca da coletivida-
de (dever legal) ou de terceiros identificaveis
(justa causa). Assim, o conceito de privacidade
reflete um balanco entre interesses individuais
e publicos, uma ponderacdo entre riscos indi-
viduais e beneficios sociais. Pode-se constatar
que nos servicos de salide preocupados com
tais dilemas de natureza ética nem sempre é
tarefa simples, na pratica, seguir as recomen-
dagdes legais, considerando-se a complexidade
das situacOes diarias em satde, as diversas pos-
sibilidades de exercicio legitimo da autonomia
dos pacientes e as repercussdes da perda da
confianga no profissional e no servigo. Desse
modo, ressalta-se que necessidades da coletivi-
dade ou interesses administrativos nédo devem
necessariamente ser motivadores validos para a
quebra de confidencialidade e, com isso, expor-
se a privacidade individual. No entanto, cabe
considerar que na maioria dos Nossos Servigos
de satde estas questdes ainda ndo tém sido res-
peitadas em sua magnitude.

Desafios dos
sistemas eletrénicos de informagdo

A informac&o no campo da salde é necessaria,
tanto para o planejamento, organizagdo, bom

funcionamento dos servicos de saude e audito-
ria das atividades realizadas como para o0 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 participagéo e o controle
social nas decisdes sobre as politicas publicas de
saude, suas prioridades, alocagdo/priorizagao de
recursos e utilizacdo das novas tecnologias dis-
poniveis. Ou seja, a informagdo interessa tanto
aos gestores do sistema quanto a propria socie-
dade, a qual tem direito a ser informada da
qualidade e eficacia de seu sistema de saude.

Convivemos com a existéncia de diversos siste-
mas pablicos nominativos de informagdes na
area da salde, os quais contém um rol de in-
formag0es inseridas na esfera do segredo. Tais
informagdes ficam expostas em documentos
de carater administrativo e financeiro, como é
0 caso das AutorizacBes de Internacdo Hospi-
talar (AIH), e varios setores, das diversas ins-
tituicOes de salde, podem a elas ter acesso:
Servicos de Arquivos Médico-Estatisticos,
Servicos de Vigilancia Sanitaria, Sistemas de
Auditoria nas trés esferas de governo, etc. Em
virtude desse fato, ha urgente necessidade de
que se concebam barreiras para que pessoas,
mesmo pertencentes ao quadro de funcionari-
0s do estabelecimento de salde, ndo possam
acessar informag0es sigilosas dos usuarios sem
que exista clara necessidade em beneficio do
paciente ou por necessidades administrativas
regulamentadas.

Como a realidade mostra que 0 acesso as infor-
mag0es sigilosas é cada vez maior e que nem
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sempre é possivel a obtencdo do consentimen-
to dos usuarios para sua utilizagdo, ao invés de
uma politica de aplicacdo rigida do principio da
privacidade tem-se optado por uma outra, a
qual se orienta pelo principio da manutencéo
do anonimato das pessoas que geraram as in-
formagc@es. Assim, se ndo existe a possibilidade
do consentimento explicito das pessoas sobre a
utilizacdo de suas informac@es objetiva-se ga-
rantir, a0 menos, que seja mantido 0 anonima-
to delas, para que danos sejam evitados. Esta
formula é bastante utilizada nos estudos e pes-
quisas cientificas de dados secundarios armaze-
nados em prontudrios 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 improprio a informacdes 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
informatica para conhecer informacdes sobre
pacientes que ndo estavam sob sua responsa-
bilidade profissional. Segundo os autores, a
maioria expressou que a motivacéo do acesso
havia sido a mera curiosidade, e ndo o dever
ou interesse profissional.

Cabe lembrar que as possibilidades de utiliza-
¢do da Internet para a disseminagdo de infor-
magcBes no setor salide aumentou a preocupa-
¢do com o potencial desrespeitador do direito
das pessoas de ter resguardada a confidenciali-
dade de suas informagc@es. Isto tem ocasiona-

do constante preocupacdo nos legisladores da
Unido Européia, Canada e diversos estados
norte-americanos, que promulgaram docu-
mentos legais regulando a preservacao dos di-
reitos dos pacientes relativos a informatica,
aos ficharios e as liberdades individuais, a fim
de controlar a utilizagdo dos meios de infor-
matica (19, 20). Os dados a serem obtidos dos
sistemas eletronicos podem ser selecionados,
organizados e apresentados em diversos forma-
tos, variando das estatisticas ndo-nominativas
as especificagbes de salde de cada individuo.
Por isso, conforme salienta Robinson (21), a
estrutura do sistema de informagdes deve pos-
sibilitar a existéncia de dois niveis: um com
dados gerais de salde e outro com possibilida-
de de identificacdo dos usuarios. Para 0 segun-
do nivel, as exigéncias de controle sdo maiores,
restringindo aqueles que podem acessa-lo.

Contudo, deve-se considerar que formas de ar-
mazenamento e acesso eletronico de dados
pessoais podem ser validadas eticamente quan-
do permitem acBes que tragam beneficios dire-
tos aos usuarios, como atendimentos, diagnds-
ticos e tratamentos mais rapidos, possibilidade
de identificacdo imediata do usuario pelo pro-
fissional de satde com melhor conhecimento
de seu historico de saude, ou beneficios a cole-
tividade que, a0 mesmo tempo, ndo firam os
principios éticos e os direitos individuais.

Cabe salientar, mais uma vez, que a garantia
da eticidade da utilizacdo de meios eletronicos
para 0 armazenamento e divulgacéo das infor-
mac0es de saude recolhidas pelas instituicdes
de salide requer que as instituicfes e seus ad-
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ministradores incentivem e promovam a exis-
téncia de uma cultura institucional que atenda
0s preceitos da privacidade das informagdes.

Exposigao
publica x direito a privacidade

Assistimos, na sociedade contemporanea, o es-
treitamento das barreiras entre o pablico e 0
privado, haja vista que tem sido cada vez mais
comum a midia retratar a vida intima de famo-
$S0S 0U andnimos, ricos ou miseraveis, na busca
desenfreada pela audiéncia. Emissoras de tele-
visdo exibem, em horario 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
veiculos de comunicagdo como revistas obser-
vamos a ostentacdo e os privilégios dos ricos.

Este fendbmeno de expor pessoas ao publico
(ue, em contrapartida, gera uma espécie de vo-
yerismo, ndo é apenas nacional. Nasceu em
paises desenvolvidos, como Inglaterra, Alema-
nha e Estados Unidos, com sucessos de audi-
éncia estrangeiros como "Big Brother", da TV
alemd, e "Survivor", da CBS norte-americana.
As "pegadinhas” copiam um modelo exibido ha
50 anos nos EUA, 0 "Candid Camara". As fo-
focas, por sua vez, sempre estiveram presentes
na imprensa, particularmente na britanica,
com seus famosos tabldides sensacionalistas
(22). Diante do crescente interesse do publico
por tais formas de entretenimento, diversas
disciplinas - como a Sociologia, Psicologia,
Antropologia - tém-se ocupado em ampliar a

compreensdo da questdo, considerando-se sua
magnitude e complexidade.

Jovchelovitch (23) ressalta que os dominios do
publico e do privado constituem realidades his-
toricas diferentes ao longo do desenvolvimento
das sociedades. A delimitagdo de um espago
privado é algo que somente surge, em sua for-
ma moderna plena, nas sociedades burguesas
anglo-saxds. Contudo, ja podia ser observada
tal demarcacdo em sociedades mais remotas,
como na Polis grega e na Europa medieval.
Portanto, as sociedades sempre fizeram distin-
¢Oes claras entre o que deve ser oculto e 0 que
deve ser visivel, 0 que deve ser particular e o que
deve ser comum, 0 que deve ser aberto e com-
partilhado com todos e 0 que deve ser secreto,
reservado e "subtraido da esfera aberta a todos".

Com Jovchelovitch, ainda, compreendemos
que a definicdo do que é publico e do que € pri-
vado se estabelece a partir da inter-relacdo en-
tre ambos, ou seja, o significado do que é pri-
vado se constitui pelo significado do que é pU-
blico e vice-versa. Assim, a relacdo entre o pu-
blico e o privado é de natureza dialética, distin-
guindo-se entre o que pode ser comum e 0 que
é particular, entre o que pode ser aberto e o0 que
deve ser preservado.

Carvalho (22) aponta que no século XIX ha-
via uma separacdo clara entre o privado e o pU-
blico, visto que em publico assumia-se um pa-
pel social. Importava quem vocé era e como se
comportava, mas ndo interessava o que se fa-
zia na vida privada. Tomar ciéncia de fatos da
vida privada de alguém era considerado perver-
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sd0 e tinha conotacBes de imoralidade. Nesse
sentido, se no passado a delimitacdo das fron-
teiras entre publico e privado eram bastante
definidas, atualmente vivemos, no minimo,
uma crise desses parametros.

A este respeito, Marilena Chaui (24) assinala
caracteristicas da democracia contemporanea,
a qual se depara com o "fenébmeno da passa-
gem do espago publico a condicdo de marke-
ting, merchandising e midiazacdo e a condicéo
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 exposi¢ao da
vida privada. Por um lado, vivemos um proces-
so de individualismo que Sawaia (25) concei-
tua como a "cultura do narcisismo", a valoriza-
¢do extremada do "eu", contrastando com a ne-
cessidade de se padronizar para pertencer a um
grupo. Com isso, 0 desejo de ter notoriedade na
midia e de conquistar ascenséo social ganha es-
paco na subjetividade das pessoas. Num segun-
do plano, h& o publico &vido por modelos de
identificacdo, perante o enfraquecimento dos
personagens e institui¢des tradicionais (como
nacdo, comunidade, familia) e a falta de confi-
anca dele decorrente. Entre as personagens e 0
publico ha interesses (ou des-interesse) por par-
te de um sistema de organizagdo politico-social
(ue permite a exposicdo (e muitas vezes, a hu-
milhacdo) de pessoas. Carvalho (22) destaca
(ue o espaco publico é tradicionalmente um lu-

gar de construcéo social, de agir politicamente,
porém as pessoas encontram atualmente pou-
cas motivacBes comuns em torno das quais
possam se mobilizar e exercitar sua cidadania.
No nivel sociopolitico ndo tem havido énfase
em limitar as exposicOes individualizadas, po-
rém basta que as pessoas se reunam coletiva-
mente para que haja repressao...

No &mbito da salde, tem-se destacado grande
interesse por parte da midia em retratar os aspec-
tos de satde-doenca de pessoas publicas, especi-
almente politicos ou artistas. Recentemente, ga-
nhou destaque em todos os veiculos de comuni-
cacao, e quem quis pdde conhecer em detalhes,
0 desenvolvimento do tumor maligno do gover-
nador de S&o Paulo, sr. Méario Covas, através de
publicagdes da evolugdo patoldgica minuciosa,
declaragdes de médicos, divulgacao de fotografi-
as. Presume-se que, neste caso, 0 paciente ex-
pressou seu consentimento livre e esclarecido, e
autonomamente preferiu tornar publica sua fra-
gil condicdo de salde. Por outro lado, pessoas
pUblicas, como os politicos, tm um compromis-
s0 assumido com a populacdo de exercer e de-
sempenhar sua funcdo publica, e caso algo impe-
¢a este exercicio é licito retratar-se a populacao,
explicando os motivos pelos quais ocorrem tais
impedimentos. Porém, quais sdo os limites das
informac0es da esfera privada que necessitam ser
reveladas ao publico 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 informagéo. No
caso acima, ndo bastaria a alegagéo do afasta-
mento do sr. governador apenas por "motivos
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de satide" ou "tenho um cancer em ‘tal’ lugar"?
E ponto. Seréd que realmente ha necessidade
de tamanha precisao de detalhamento para que
0s cidaddos possam estar cientes das condicdes
de seu governante?

Recentemente, a imprensa fez questdo de di-
vulgar os nomes dos receptores de 6rgdos de
um conhecido musico, tragicamente falecido.
Isto € moralmente defensével? Seria necessa-
rio que o publico conhecesse 0s nomes dos re-
ceptores? Ou n&o seria mais desejavel, do pon-
to de vista da preservacdo da privacidade, que
0S meios de comunicagdo se restringissem a
tratar, e até exaltar, o ato solidario da familia
ao doar os drgdos do falecido? Para que, entéo,
relacionar doador e receptores? Sera que esta
relacdo ndo poderd causar, no futuro, danos
psicoldgicos e sociais aos envolvidos?

Nos casos acima, parece claro o interesse, por
parte dos meios de comunicacdo, de utilizar-se
de informag@es intimas de pessoas publicas, e
ndo raras vezes de suas familias, com finalida-
des de aumentar a audiéncia ou venda de pro-
dutos (jornais, revistas).

Pode-se argumentar, por outro lado, que "sa-
ber" sobre 0 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 propria condicédo
humana. Por este prisma de uma atitude sen-
sivel-reflexiva, ainda assim ndo parece necessa-
ria a exposicdo de pormenores para se "medir"
o sofrimento alheio.

Novos desafios

A condico de potencial ameaca a vida priva-
da, ao direito a privacidade nas situac@es de
salde e a confidencialidade das informacdes
geradas neste ambito remete a introducdo de
novos procedimentos administrativos nos ser-
vicos de assisténcia, necessarios tanto para o
planejamento das acbes quanto para a melho-
ria da qualidade do atendimento aos usuarios.
Questiona-se, ainda, a possibilidade de aber-
tura de um debate publico, envolvendo os di-
Versos setores interessados (profissionais, usu-
arios, imprensa em geral, agéncias mantene-
doras e a comunidade), acerca da adoc&o de
medidas de carater politico-legislativo que vi-
sem controlar as exposicOes desnecessarias da
intimidade alheia.

Com La Taille (26) pode-se definir a "moral”
como um conjunto de regras cujo objetivo é
garantir a sobrevivéncia da comunidade, ofere-
cendo-Ihe minimas garantias de viver em rela-
tiva harmonia. Desse modo, normas como
‘ndo matar’, ‘ndo violentar’, ‘ajudar alguém
em perigo’ sao regras morais que conferem de-
veres a cada membro da sociedade, os quais séo
derivados de direitos reconhecidos as pessoas
(direito a vida, a saude, etc.). Baseado na pers-
pectiva de Aristoteles, entende-se a "ética” co-
mo um conjunto de valores que correspondem
a busca de uma vida bem sucedida, ao ‘bem-es-
tar’, a realizacdo de projetos, valores que orien-
tam a ‘busca da felicidade’. Assim definidas, a
"gtica" expressa uma arte de viver e a pergunta
(ue a orienta é ‘como viver?’, enquanto a "mo-
ral" responde a pergunta ‘como devo agir?’.
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A0s nos questionarmos a respeito dos para-
metros morais na nossa sociedade que res-
pondam a questdo ‘como devo agir?’ em rela-
¢do a manutencao da privacidade das pessoas,
percebe-se a necessidade urgente do estabele-
cimento de praticas no @mbito da saGde que
potencializem a autonomia dos cidad&os e 0s
protejam de possiveis abusos que firam suas
dignidades.

Por outro lado, sabe-se que ninguém vai legiti-
mar ou submeter-se a certas restricoes de sua li-
berdade sem que tais restricBes integrem um
projeto maior de vida e de construcdo de si mes-
mo, da sua identidade, da sua autonomia. Aqui,
ndo no sentido de "individualismo”, mas de pos-
sibilidade do exercicio da alteridade. Desse mo-
do, os pardmetros morais ndo podem prescindir
a busca por uma condicéo de cidadaos éticos.

RESUME
Desafios para la preservacion de la privacidad en el contexto de la salud

En el presente articulo, se discuten los principios de la intimidad y de la confidencialidad en
el &mbito de las relaciones entre usuarios, profesionales e instituciones de salud, abordando
sus aspectos conceptuales y posibilidades de aplicacion practica. Cuestiones relacionadas a la
genética humana, SIDA, registros informatizados, asi como el fendmeno de la exposicion de
personas en los medios de comunicacién (como politicos y artistas), son los principales facto-
res motivadores de la reflexion 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 dafios a las
personas y a la promocion 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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