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Resumo

Objetivou-se sintetizar e analisar o conhecimento cientifico produzido sobre privacidade e
confidencialidade em uma perspectiva global. Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura
realizada a partir da busca e andlise de artigos publicados entre 2010 a 2014 acerca dessas
questdes nas bases de dados SciELO.org e PubMed, com os descritores privacidade e
confidencialidade em inglés, a partir das quais foram selecionados 30 artigos. As tematicas mais
presentes nos estudos foram: tecnologia, consentimento, pesquisa, adolescéncia, leis e direitos,
doacao, HIV/AIDS, servicos de sauide e recomendacdes. Percebeu-se excesso de discussio em
tematicas menos relevantes em detrimento de tematicas mais importantes. Espera-se que este
estudo possa contribuir para o fortalecimento da assisténcia em sadde no tocante as questdes

pesquisadas.

Palavras-chave: privacidade; confidencialidade; hospital; assisténcia ao paciente; ética

hospitalar.

Abstract

This study aimed to analyze and synthesize scientific knowledge produced about privacy and
confidentiality in a global perspective. This is an integrative literature review performed from the
search and analysis of articles published between 2010-2014 on these issues in SciELO.org and
PubMed databases, with the descriptors privacy and confidentiality in English, from which were
30 selected articles. More present theme in the studies were: technology, consent, research,
adolescence, laws and rights, donation, HIV / AIDS, health services and recommendations. It was
noticed too much discussion on less relevant issues at the expense of more important issues. It is
hoped that this study can contribute to the strengthening of health care with respect to the

research questions.

Keywords: privacy; confidentiality; hospital; patient care; hospital ethics.
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1. Introducao

As origens do sigilo profissional estdo representadas na figura de Hipdcrates, o qual afirmou que
0 que quer que visse ou ouvisse da vida dos homens, em sua pratica profissional ou fora dela, que
ndo devesse ser falado ao publico, ele ndo divulgaria e deveria ser, assim, mantido em segredo.
Autores chegam a afirmar que a privacidade no dominio da drea da sadde é pelo menos tao antiga
quanto os antigos gregos. Assim sendo, a partir desses tempos antigos, o sigilo profissional, a
privacidade e a confidencialidade para os prestadores de cuidados de satide tornaram-se uma

obrigacdo legal, bem como um dever ético.% 2

A privacidade apresenta-se como um fendmeno social, de modo que é percebida
dependendo da forma como a sociedade escolhe para codificar o conceito na politica e na lei. A
legislacdo e a politica codificam os direitos e as necessidades de gestdo de privacidade na area
biomédica, enquanto que a tecnologia da informacao, por exemplo, vem sendo necessaria para

garantir a sua realiza¢do na pratica, de forma segura.?

No setor saude, a privacidade e a confidencialidade dos dados do paciente sdo partes muito
importantes da relagdo equipe-paciente. Ao longo da histéria, os profissionais tiveram de ser
norteados pelos codigos de suas profissdes em todas as sociedades e culturas. Os pacientes
concedem acesso a seus corpos para exames e tratamentos, mas eles esperam que os cuidadores
os protejam de qualquer contato fisico desnecessario ou constrangedor que os exponham. Os
profissionais obtém informagdes pessoais confidenciais de pacientes para entender seus
problemas de saude, e tais informacdes sdo de fato confidenciais, indicando que aqueles que a
possuem tém a responsabilidade de protegé-las de divulgacdo para alheios(. No contexto
hospitalar, um estudo realizado em um hospital publico do Nepal chegou a resultados
preocupantes, que podem ser comparados a outros estudos em diferentes nacdes. Objetivando
descobrir o que os pacientes pensam sobre privacidade e confidencialidade no cenario do
hospital, os resultados apontaram sugestdes de que a privacidade e a confidencialidade sdo
verdadeiras preocupagdes para os usuarios, os quais ndo encontram, nesse ambiente, amparos

satisfatorios para estas situacées inerentes ao servi¢co de saude.3

Ante ao exposto, o objetivo deste estudo é sintetizar e analisar, por meio de uma revisao
integrativa da literatura, a produgdo de artigos cientificos no periodo de 2010 a 2014 referentes

ao conhecimento produzido sobre privacidade e confidencialidade em dmbito mundial.
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2. Métodos

Trata-se de uma revisao integrativa da literatura realizada a partir da busca e analise de artigos
cientificos publicados acerca da privacidade e da confidencialidade. A revisdo integrativa
proporciona dados relevantes de um determinado assunto, em diferentes lugares e momentos,
facilitando as mudancas na pratica como consequéncia da pesquisa®. Nessa perspectiva,
buscaram-se artigos que discutissem todas as possiveis nuances envolvendo esses temas, de

forma a construir uma discussao geral sobre eles.

Para a realizacdo do levantamento bibliografico, foram utilizadas as bases de dados
Scientific Electronic Library Online (SciELO.org) e Publisher Medline (PubMed), dadas as suas
reconhecidas qualidades cientificas. Foram usados associadamente, do mesmo modo nas duas
bases de dados, os descritores privacidade e confidencialidade em inglés, privacy e confidentiality,
respectivamente. Tais termos foram buscados na ferramenta de consulta dos Descritores em

Ciéncias da Satude (DeCS) na Web (http://decs.bvs.br/).

Dos artigos encontrados, foram excluidos os que tinham sido publicados hd mais de cinco
anos, os que nao estavam totalmente disponiveis de forma gratuita e aqueles com pesquisas que
ndo envolviam seres humanos. A partir disso, foi realizada a leitura dos titulos e resumos dos
artigos encontrados, buscando-se aqueles que melhor se adequassem as tematicas propostas.
Apés esse processo, os artigos foram lidos minuciosamente, buscando explorar, analisar e
interpretar o material obtido, visando almejar o objetivo da revisdo. Assim, os trabalhos

selecionados foram recuperados na integra e analisados em profundidade.

A pesquisa inicial nas bases de dados citadas resultou na recuperacao de 32 artigos na
SciELO e de 7.318 na PubMed, utilizando os descritores Privacy and Confidentiality em ambas as
bases de dados. Apds a aplicacdo dos critérios, quais sejam os estudos publicados nos ultimos
cinco anos (2010-2014); com disponibilizacdo completa e gratuita e que envolvessem pesquisas
com seres humanos, a busca total, nas duas bases de dados, resultou em um total de 670
producdes, 25 na SciELO e 645 na PubMed. Em seguida, com a leitura minuciosa dos titulos e
resumos desses estudos, foram descartados 640 trabalhos que ndo se adequavam as tematicas

propostas e que, portanto, ndo iriam contribuir para as discussdes desta revisao.

Diante disso, 30 artigos cientificos foram selecionados mediante as buscas e mais 3
producdes foram incluidas pela pertinéncia para a concretizacdo deste trabalho. Os resultados
basearam-se em categorias criadas a partir dos temas relacionados as questdes pesquisadas mais

presentes na amostra de trabalhos selecionada, como detalhado posteriormente.
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3. Resultados

Em relacdo a caracterizacao dos artigos analisados, a Figura 1 mostra o mapa mundo destacando
os paises de origens das publica¢des e o quantitativo de artigos por paises. O pais com o maior
niimero de artigos foi os Estados Unidos, com 12 publicag¢des (40%). Africa do Sul, Brasil, Canada
e Noruega tiveram 2 publica¢des analisadas, cada um deles (27%). Italia, Crodcia, Inglaterra,

China, Japdo, Nepal, Gana, Ir3, Singapura e India contribuiram com 1 publicagio cada (33%).

I*I _<=s

Il 1 publicagdo
[l 2 publicagdes

[ 12 publicagses

Figura 1: Mapa com o quantitativo das publica¢cdes analisadas por paises (2014).

A Tabela 1 é constituida pelos periédicos nos quais estdo indexados os artigos selecionados
para leitura e andlise deste estudo. No total, 27 periédicos compuseram o corpus do estudo. O
Journal of the American Medical Informatics Association é o periodico de trés produgdes, incluindo
duas dos Estados Unidos, enquanto que o BMC Medical Ethics é o periddico de dois estudos. Todos

os demais peri6dicos contribuiram com um artigo cada.

Periodicos Pais de origem
Journal of the American Medical Informatics Association Estados Unidos e Noruega
BMC Medical Ethics China e Japao
Jornal Sul-Africano de Ciéncia Africa do Sul
Nascer e Crescer - Revista do Hospital de Criangas Maria Pia Brasil
Annali dell'Istituto Superiore di Sanita Italia
AMIA Annual Symposium Proceedings Estados Unidos
Pediatrics Estados Unidos
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Journal of Dental Education

Mayo Clinic Proceedings
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Croicia

Estados Unidos

Asian Journal of Andrology Inglaterra
American Journal of Managed Care Estados Unidos
Mentor Virtual Estados Unidos
CMA]J: Canadian Medical Association Journal Canada

BMC Research Notes Nepal

Journal of Adolescent Health
Ghana Medical Journal

Acta Medica Iranica
Singapore Medical Journal

Cadernos de Saude Publica

Estados Unidos
Gana

Ira

Singapura

Brasil

African Journal of Traditional, Complementary, and Alternative |Africa do Sul

Medical

] Empir Res Hum Res Etica India
American Journal of Transplantation Estados Unidos
Journal of Health Care for the Poor and Underserved Estados Unidos
Journal of Medical Internet Research Canada

Journal of Advanced Nursing
HEC Forum

The Permanente Journal

Estados Unidos

Noruega

Estados Unidos

Tabela 1: Periddicos nos quais estdo indexados os artigos (2014).

Com relacdo ao ano de publicacdo dos estudos, o Grafico 1 exibe que foram publicados seis

artigos no ano de 2010 (20%), nove producdes em 2011 (30%) — ano com o maior nimero de

publica¢des analisadas —, quatro publicagdes no ano de 2012 (13,3%), sete artigos em 2013

(23,3%), e quatro producdes em 2014 (13,3%).
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Grafico 1: Quantitativo de publicagdes por ano (2014).

Y

A Tabela 2 apresenta as tematicas referentes a privacidade e a confidencialidade
apresentadas pelas 33 produgdes. Dentre os estudos, nove (27,3%) se encaixaram na tematica
tecnologia, dois (6,1%) foram incluidos em consentimento, um (3,0%) constituiu a tematica
pesquisa, trés (9,1%) entraram em adolescéncia, cinco (15%) dizem respeito a tematica leis e
direitos, dois (6,1%) ficaram em doagdo, dois (6,1%) se adequaram a tematica HIV/AIDS, seis
(18,2%) foram incluidos de forma direta aos servigos de satide e trés (9,1%) entraram na categoria

recomendagdes.

Privacidade e confidencialidade nos artigos
Tecnologia

- Informagdes médicas eletronicas.

- Medicina e os meios de comunicagdo: direito do publico versus a privacidade do
individuo.

- Troca de informacdes eletronicas de sauide: beneficios e preocupagoes.

- Registos de saude eletronicos: privacidade, confidencialidade e seguranca.

- Politicas de privacidade para sites de redes sociais de saude.

- Privacidade de dados na area biomédica.

- Efeito da tecnologia da informagdo na relagdo médico-paciente.

- Ferramenta para melhor atender as necessidades de privacidade e confidencialidade de

pacientes.
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- Uso de smartphones pessoais por estudantes de medicina durante suas rotagdes

clinicas.

Consentimento

- Questdes éticas em pacientes sem capacidade de consentir gravacao de video.
- Questdes contemporaneas em torno do consentimento informado no Japao.
Pesquisa

- Pesquisa: ética de publicagdo e ma conduta cientifica.

Adolescéncia

- Privacidade dos adolescentes no contexto dos cuidados em satde.
- Pontos de vista dos adolescentes mais velhos relativas a participagdo na pesquisa
Facebook.

- Pacientes adolescentes, privacidade e midias sociais.

Leis e direitos

- Leis de privacidade versus a divulgacdo de informacgdes de saude.

- Privacidade das informagdes de satide das For¢as Armadas do Canada.
- Direitos dos destinatarios/pacientes dos servicos de saude.

- Privacidade no contexto do biobanco.

- Leis de acesso a informacgdes de satide e sua relagio com os direitos dos usuarios.

Doacao

- Questoes sociais e éticas levantadas pela remo¢ao do anonimato dos doadores de
esperma.

- Partilha de informagdes dos destinatarios para potenciais doadores vivos.

HIV/AIDS

- Experiéncias de mulheres profissionais do sexo que participam da pesquisa do HIV.

- O teste de HIV e o tratamento com populag¢des prisionais.

Servicos de satude

- Crianga hospitalizada e a importancia da comunicagdo e gestdo familiar.
- Privacidade e confidencialidade dos pacientes na pratica de dentistas.
- Servico de emergéncia e satisfagdo do paciente com sua privacidade.

- Percepgdes de pacientes sobre sua privacidade em hospital ptblico.
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- Uso da medicina tradicional: percep¢des de profissionais de sauide, curandeiros e
pacientes.

- Estresse das questoes éticas enfrentadas por enfermeiros em sua pratica cotidiana.

Recomendagoes

- Bioética, psiquiatria e estudante de medicina.
- Como agir quando um médico é portador de HIV ou hepatite B ou C.
- O Grupo de Bioética da Sociedade Espanhola de Medicina Intensiva e Unidades

Coronarias.

Tabela 2: Teméticas apresentadas pelos estudos analisados (2014).

Os resultados apresentados na Tabela 2 expdem a concentra¢do das publicacdes em um
unico pais, os Estados Unidos. Com base neste estudo, ha que se destacar que o niimero de paises
discutindo esses temas é reduzido (Figura 1). Jd no que tange aos periddicos, ndo houve
concentracdo de producdes e todos sdo da area médica (Tabela 1). Com relagcdo ao ano de
publicacdo dos estudos, notou-se que ha oscilagdo e que o numero de produgdes publicadas vem
caindo nos ultimos anos (Grafico 1). As discussdes centrais deste artigo girardo em torno das

tematicas apresentadas pela Tabela 2.

4. Discussao

4.1. Conceituando privacidade e confidencialidade

Inicialmente salienta-se a conceituacdo dos termos privacidade e confidencialidade, de acordo
com a visdo dos autores trabalhados neste estudo. No geral, as visdes sao semelhantes. Um estudo
subdividiu o termo privacidade em varios conceitos: privacidade informativa, a qual engloba o
direito da pessoa de controlar a quem a sua informacéo é liberada, a quantidade de informagdes,
e como elas sdo transferidas; privacidade psicoldgica, que envolve a protecdo da pessoa de
atitudes, crencas e valores de divulgacdo ou julgamento por outros; privacidade social, sendo o
controle das interac6es sociais ou interpessoais e, por fim, privacidade fisica, a qual diz respeito

ao grau em que uma pessoa € fisicamente acessivel aos outros.5
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Outro estudo define privacidade como um conceito normativo. Seria a capacidade de um
individuo restringir o acesso de suas informag¢des a si mesmo, juntamente com o poder de
controlar esse acesso aos demais. O estudo considera que a confidencialidade pode ser vista
apenas como um caso especial de protecdo da privacidade, em que os deveres de quem ganhou
acesso a informagdes pessoais sobre outra pessoa devem ser seguidos, para que tais informagdes
ndo sejam recebidas por alheios, ou mesmo que ndo sejam usadas para outros fins do que o
acordado. Por fim, outro estudo afirma que a confidencialidade envolve um cuidadoso equilibrio
de respeitar a autonomia dos sujeitos, o dever de advertir, de proteger informacdes confidenciais

e solicitar divulgacdes apropriadas.é?

4.2. Privacidade e confidencialidade em perspectivas tematicas

4.2.1. Tecnologia

Seguindo a ordem da Tabela 2, a discussdo inicia-se com a tematica tecnologia. Sabe-se que a
pratica médica é cada vez mais intensiva de informacoes. A tecnologia da informagio é uma nova
forma de dar suporte a equipe na tomada de decisdo, com ferramentas de apoio a decisdo clinica.
0 registro médico eletrénico, por exemplo, é uma ferramenta de comunicacdo que suporta a
tomada de decisdo clinica, a coordenacdo dos servicos, avaliagio da qualidade e eficacia da

assisténcia, pesquisa, protecao legal, educacdo e processos regulatorios.8

0 crescente desenvolvimento da tecnologia moével tem influenciado positivamente a saude.
mHealth é um termo novo para os profissionais de satide que utilizam um telefone celular, um
gravador de voz, servicos de telessaude, dispositivos de monitoramento de pacientes, assistentes
digitais pessoais (PDAs) e outros dispositivos mdveis em sua pratica. Isso faz parte de um
movimento crescente para a prestacdo de cuidados de saide centrada no individuo, envolvendo
novas tecnologias, politicas, dispositivos, sistemas e padrdes para a comunicagdo entre pacientes

e profissionais de saude.®

Um exemplo dessas novas tecnologias moveis trata-se dos smartphones, os quais tém se
tornado onipresentes no contexto dos cuidados de saude. Refor¢ando, o aumento da tecnologia
movel se traduz em melhorias na comunicacao, eficiéncia, e habilidades clinicas. A importancia da
comunicacdo eficaz na prestacdo de cuidados é evidenciada pelo fato das falhas de comunicagao
representarem a causa mais comum de incapacidade ou morte evitavel.1® Qutro exemplo seria os

sites de redes sociais, comunidades virtuais onde as pessoas se conectam uns com outros em torno
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de problemas comuns e dados relevantes de satde, esses sites tém sido cada vez mais adotados

por profissionais de saude e pacientes.!!

Nesse contexto, a tecnologia da informacao eletrénica de satide tornou-se parte integrante
dos sistemas de prestacdo de cuidados. Assim, a confianc¢a nessas tecnologias tende a crescer nos
proximos anos, em virtude da infinidade de vantagens decorrentes da captura, armazenamento,
recuperacdo e analise de grandes volumes de dados de saude protegidos, procedentes de varias

fontes, distribuidos por longo periodo de tempo.12

Embora os beneficios das novas tecnologias de saide sejam muitos, também ha
desvantagens. Isso inclui abuso de privacidade e confidencialidade na relagdo equipe-paciente,
bem como a autonomia e ao devido processo por causa de acesso a informag¢des privadas por

pesquisadores an6nimos, seguradoras, diversos organismos de supervisdo e departamentos.12

A utilizacdo do prontuario eletronico resultou em médicos, enfermeiros, técnicos e
secretarios tendo acesso a histérico médico completo de um paciente, mesmo quando eles ndo

estdo envolvidos no cuidado do paciente.13

Tal problematica se intensifica quando relacionada a algum nome famoso ou celebridade. A
midia e o publico tem fascinio em conhecer fatos e detalhes médicos envolvendo uma celebridade.
Minuto a minuto, atualiza¢des que parecem essenciais sdo postadas em uma variedade de meios,
incluindo o telefone celular e outros dispositivos eletronicos portateis. Todavia, a privacidade do
paciente permanece sagrada e nunca deve ser desafiada. Leis e normas deontoldgicas inequivocas
continuam disponiveis para modular o comportamento dos profissionais de satide. E factual que

a assisténcia médica e a histdria de cada paciente devem ser constantemente protegidas.!3

No que se refere ao uso de smartphones, pesquisa com estudantes de medicina identificou
que a maioria dos participantes ndo tinha os recursos de seguranca necessarios para proteger as
informacdes dos pacientes. Os recursos de seguranca incluem a criptografia de transmissoes,
protecdo por senha e limpeza de dados automatizados. Talvez, exatamente, por nao utilizarem
dispositivos de seguranca 68% dos participantes acreditam que o uso de telefones pessoais para
comunicar aos colegas informacao relacionada ao paciente representa risco para a privacidade e

a confidencialidade do paciente.10

Diante do exposto, com a popularidade dos smartphones, é fundamental que mais atencio
seja voltada para educar os profissionais de satide sobre como utilizar adequadamente os seus
dispositivos pessoais para o trabalho clinico, bem como a ado¢do de meios seguros para a
comunicacdo clinica.l® Torna-se necessaria também, em virtude da criacdo de sistemas de

registros de saude eletronicos, a especializacdo de médicos e outros profissionais de saude,
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profissionais de gestao da informacdo e de tecnologia, bem como especialistas em ética, pessoal

administrativo e pacientes.8

A educacdo sobre a seguranga dos dados, os direitos dos pacientes, bem como o recurso em
casos de divulgacdo ndo autorizada e uso indevido de dados podem ajudar a abordar as razdes
pelas preocupacoes dos pacientes e construir a confianga no uso de informacdes eletrdnicas.
Disponibilizar aos pacientes maior acesso e controle sobre suas informacgdes de satde eletrénicas

também pode ajudar a aumentar a confianca deles no sistema eletrénico.14

4.2.2. Consentimento

Um estudo traz a visdo da Convencdo sobre os Direitos do Homem e da Biomedicina (1997)15, a
qual afirma que uma intervencao da satde s6 pode ser realizada depois que a pessoa em causa
tenha dado consentimento livre e esclarecido. A esta pessoa devera ser dada informagio adequada
quanto ao objetivo e natureza da interveng¢ao, bem como sobre as suas consequéncias e riscos. A
pessoa em causa pode retirar livremente o seu consentimento a qualquer momento. O estudo
contextualiza com a situacdo de gravacdo de video, em que a necessidade de consentimento é

inquestionavel.

Autores!é argumentam que praticamente todos os codigos de ética médica e regulamentos
institucionais devem exigir que os profissionais obtenham o consentimento informado dos
pacientes antes de interven¢des substanciais, sendo a protecdao da autonomia do paciente como a
principal justificativa para este requisito. Eles também alegaram que o consentimento informado

é a autorizacdo auténoma de um individuo.

O conceito de consentimento informado recebeu uma grande quantidade de atengdo
durante a década de 1980 no Japdo. Em 1990, o consentimento informado foi traduzido para o
japonés como “setsumei para doi” (“explicacdo e consentimento”). Esta traducido para o japonés,
entretanto, tem conotagido de que o consentimento informado é obrigacido dos pacientes e nao

deixa claro que seja seu direito.

Nesse sentido cabe salientar que existe um mal-entendido sobre o consentimento
informado bem como falta de compreensdo abrangente acerca dos principios éticos entre os
profissionais de satide no Japao, pois as normas legais vigentes para obtencdo do consentimento
e para divulgacdo de informagdes sdo obscuras. Por exemplo, os médicos naquele pais ndo tém
dever legal de informar os pacientes sobre o diagnéstico de cancer. Disso se depreende que deve

ser feita uma revisao critica sobre o processo de obtencao do consentimento informado, para que
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a legislacdo naquele pais se coadune minimamente com o que dispdem os instrumentos

internacionais de ética biomédica.16

4.2.3. Pesquisa

Com relacdo a tematica pesquisa, os autores precisam ter consciéncia de que todos os pacientes
tém direito a privacidade e ao anonimato. Identificar informacdes pessoais ndo deve ser feito,
especialmente em material ilustrativo, a menos que a informacao seja cientificamente essencial e
0 paciente (ou pais ou responsaveis) deu o seu consentimento informado por escrito para
publicacdo. Idealmente, os autores devem, nesses casos, mostrar o manuscrito para o paciente e
também revelar se qualquer material de identificacdo potencial possivelmente ira estar disponivel

através da Internet ou em papel, apés a publicagdo.?

A privacidade e confidencialidade dos pacientes, autores e revisores devem ser respeitadas.
Quando necessario, os direitos e permissdes deve ser buscados. As formas mais comuns de ma
conduta cientifica incluem apropriacdo indevida de ideias, a violagcdo de praticas de pesquisa
geralmente aceitas, ndo cumprimento de requisitos legais e regulamentares, a falsificacdo de
dados, plagio, e um comportamento inadequado em relagdo a outras formas de ma conduta

cientifica.1”

4.2.4. Adolescéncia

Os adolescentes esperam e valorizam todos os aspectos da vida privada nos cuidados de saude.
Confidencialidade é a de maior destaque, mas psicoldgica, social e privacidade fisica também

influenciam a experiéncias dos adolescentes na busca por cuidados.

No que diz respeito ao uso das redes sociais, muitos afirmam que a privacidade em relacao
ao conteudo do perfil é importante, porém, mesmo assim, ainda optam por apresentar grande
quantidade de informagdes pessoais. A dificuldade para gerir a privacidade mediante
configuracdes de privacidade levou alguns jovens a ignorar as definicoes de privacidade em redes
sociais como, por exemplo, o Facebook. A imensa popularidade das redes sugere que vao
continuar sendo populares entre os adolescentes, bem como entre aqueles que estudam esse

grupo etério.1819
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4.2.5. Leis e direitos

Entende-se que o aumento e a especificidade das leis para protecdo da privacidade e
confidencialidade fazem com que as trocas de informacdes em saide sejam maiores e melhores.
Para tanto, é necessario maior educacio do publico sobre os beneficios e riscos de tais trocas, haja
vista que, muitas vezes, o progresso tecnoldgico e a protecdo a privacidade sentam em

extremidades opostas na mesa de negociacdes.20

Algumas das forcas armadas do mundo proporcionam a total confidencialidade das
informacdes pessoais de saude. O dever de informar o paciente, bem como o processo de definir
explicitamente o contexto de acesso a informacdo dos registros médicos também variam
significativamente de pais para pais. No Reino Unido, por exemplo, existem disposi¢des voltadas
aos pacientes especificando quem teve acesso as suas informacoes pessoais de saide bem como

permitindo solicitar restri¢des ao uso e divulgacdo.2!

As questdes relativas a confidencialidade indicam que o tema tem forte viés cultural. Na
ultima década, a ética médica recebeu prioridade para os gestores de politicas de saude no Ir3,
devido ao estabelecimento de centros de pesquisa, revistas cientificas, cursos de formacao, e a

promogao de conferéncias regionais, nacionais e internacionais.22

O detentor da informacdo deve o maximo de respeito a privacidade dos individuos e a
maxima transparéncia dos atos que envolvem interesses publicos. A informacio pessoal, mesmo
que sua coleta, armazenamento e uso estejam autorizados por leis sanitarias, ndo perde sua

qualidade de confidencial, e seu acesso requer o consentimento da pessoa. 23

No Brasil, o uso de dados pessoais na pesquisa em sauide tem regulamentacio nacional, do
Conselho Nacional de Saude. A andlise ética deve constatar se o estudo busca responder a uma
questdo de saude publica relevante, com beneficios claros; se é impraticavel a obtencdo do
consentimento das pessoas; se a pesquisa oferece riscos minimos; se os direitos ou interesses das
pessoas nao serado violados, e a privacidade e o anonimato serdo preservados; também devem
estar descritas as medidas de seguranca a serem adotadas para prevenir possiveis danos as
pessoas envolvidas, e medidas especiais de prote¢do em relagdo a segmentos vulneraveis, que
evitem discriminacio e estigmatizacdo social. Além disso, o pesquisador deve se responsabilizar

por todo e qualquer uso indevido dos dados cedidos.23
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4.2.6. Doacao

Com relagdo a tematica doagdo, o debate ético é polarizado entre o direito a privacidade do doador
ou o pai e o direito de saber da crianca em perspectiva. Na maioria dos paises mugulmanos, doacao
de gametas é proibida. Na China, Israel, Hong Kong (China), Cingapura, Tailandia, india e Israel,
doacdo de gametas é praticada, doadores de esperma sdo andénimos. Portanto, o argumento usado
para apoiar é que o individuo tem o direito de saber a verdade sobre suas origens e que é
prejudicial para filhos de doadores ser negado este direito. A supressao do anonimato impactaria
a oferta e disposicao de doadores de esperma, no entanto, a escassez de doadores de esperma ¢
evidente no mundo, incluindo em jurisdicdes em que o anonimato dos dadores continua a ser

praticada.z*

Os programas de transplante devem equilibrar a privacidade e a confidencialidade dos
direitos do destinatario com o direito do potencial doador a informagdo que potencialmente afeta
a decisdo de prosseguir a doacdo. Desta forma, programas de transplante devem considerar a
melhor forma de equilibrar o direito do doador de receber informacdes que possam influenciar

sua tomada de decisdo com o direito do beneficiario a privacidade.z

4.2.7. HIV/AIDS

Na tematica HIV/AIDS, um estudo reconheceu o estigma e a discriminagdo de mulheres como
resultado da identificagdo como profissionais do sexo. Para muitas mulheres, as primeiras
experiéncias numa pesquisa do HIV foram acompanhadas por medo, receio de ser identificada
como uma trabalhadora do sexo pela midia local ou a policia e violéncia. Com isso, o pouco
trabalho sobre o tema da ética em pesquisa entre profissionais do sexo identificou as questdes de

confidencialidade, privacidade e respeito como pertinentes a essa populacao?26

Em outra questio especifica, o fornecimento de tratamento para pessoas com HIV em
estabelecimentos correcionais engloba consideragdes especiais relacionadas com o acesso aos
servicos, a privacidade do paciente, confidencialidade, consentimento informado para o
tratamento e a prestacdo de servicos em um ambiente institucional cuja principal missdo nao é
saude, mas a manutengdo da seguranca. Nesse sentido, houve um debate ético e de saide publica

consideravel sobre se o teste de HIV deve ser obrigatorio nos estabelecimentos correcionais.?’
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4.2.8. Servicos de saude

A crianca em contexto hospitalar enfrenta um enorme desafio. Num hospital existe necessidade
frequente de submeter criancas a intervengdes invasivas como, por exemplo, as cardiacas. Nesse
cenario, as criancas tém o direito de que os profissionais irdo se comunicar com elas e suas
familias honestamente, que ninguém lhes farad mal e que irdo ser bem tratadas, de acordo com a

sua autonomia e privacidade.28

As questdes de privacidade e confidencialidade em um servigo de emergéncia e detectou
que quando esse setor esta lotado, os pacientes tém que ser colocados perto de corredores,
agravando consideravelmente os desafios da protecio da privacidade e garantia de
confidencialidade. A pesquisa ainda mostra que um ambiente ético tem um efeito positivo sobre
o trabalho diario dos profissionais de satide em termos de satisfacdo com o trabalho, a retencio
no local de trabalho, capacidade de gerenciar conflitos, bem como o resultado do paciente. Nesse
contexto, os lideres da organizacio desempenham um papel fundamental na construgio e

manutencdo deste ambiente.29

Outro estudo trouxe a questdo da medicina tradicional, destacando que uma pesquisa
realizada entre mulheres gravidas ressaltou que 64% das participantes buscaram cuidados de um
curandeiro tradicional, mas elas ndo quiseram compartilhar esta informacdo com o seu
profissional obstetra; 54% afirmaram que admitir ver um curandeiro tradicional teria um impacto
negativo sobre os seus cuidados pré-natais. Os curandeiros tradicionais concordam com as
declaragdes a respeito do uso da medicina tradicional em detrimento dos servicos de saide, uma
vez que estes incluem o acesso limitado as artes e a falta de privacidade, a familia e as expectativas

culturais.30

Sob outra perspectiva, existe uma necessidade urgente de estratégias nacionais e
internacionais para manter uma forca de trabalho em satide qualificada. As institui¢des de saiude
devem considerar a gama de problemas éticos que os profissionais enfrentam no seu trabalho e
como ele afeta o seu nivel de estresse e sua capacidade de fazer o bem para seus pacientes. Apoio
ético, incluindo comissdes de ética, bioética e gestores sdo necessarios para abrandar estes

desafios éticos.3!

E importante evidenciar alguns pontos importantes sobre essas discussdes, notou-se que o
foco sobre a privacidade e confidencialidade recai sobre publicos especificos, tais como
adolescentes ou grupos estigmatizados; ndo abrange todos os niveis de atenc¢do, geralmente

enfatizando os niveis secundarios e terciarios; e impera uma fraca discussao a nivel de ambiente
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hospitalar, poucos estudos trouxeram discussoes neste sentido e quando o fizeram, foi com pouca

frequéncia e intensidade. Tais pontos merecem reflexdes.

5. Recomendacoes

Diante as discussdes anteriores, algumas recomendacdes tornam-se essenciais para as equipes de
saude. Os profissionais devem manter o sigilo em todo o processo de comunicacdo, inclusive
evitando que pessoas fora do processo de cuidado acessem o histdrico clinico dos usuarios.
Ressalta-se que dados sobre a sadde fisica e mental fazem parte da privacidade das pessoas e
merecem protecdo na assisténcia a saude. Os usuarios possuem o direito de conhecerem as
informacgdes relativas ao seu estado de sadde. As informagdes confidenciais dos usudrios nao

devem ser expostas a midia sem devida autorizagdo dos pacientes.32-34

Ademais, sobre dois assuntos especificos, os profissionais devem garantir o sigilo nos casos
de usuarios acometidos por doencas infectocontagiosas, uma vez que ninguém perde os seus
direitos e ndo podem ser marginalizadas por causa da infec¢do que é acometido. Sob outra
perspectiva, profissionais atuantes na area psiquiatrica tém acesso ao mais intimo do ser humano
e podem, com facilidade, infringir os direitos humanos mais essenciais e manipular a consciéncia
dos pacientes. Nesse sentido, destaca-se que o tratamento psicoterdpico tem como objetivo a
autonomizacdo dos pacientes e ndo sua manipulacdo. A relacdo clinica estara sendo violada
quando os profissionais desta area utilizarem seus conhecimentos para outros objetivos que nio

sejam o bem-estar e o respeito aos direitos dos usuarios psiquiatricos.32 34

Como limitacdes deste estudo, a principal trata-se da traduc¢do dos estudos, a qual ndo é tdo
fidedigna e acaba por limitar ou dificultar a compreensao. Além disso, talvez os estudos que ndo

foram selecionados em virtude do custeio pudessem contribuir mais com as discussoes.

6. Consideracoes finais

Muitas tematicas surgem envolvendo os dois termos, porém, as discussdes focalizam em excesso
algumas tematicas, em detrimento de outras que até seriam mais importantes. Além disso, a
privacidade e a confidencialidade muitas vezes sdo vistas como sendo problemas inerentes
apenas ao publico de faixa etaria especifica ou a grupos estigmatizados, ignorando o direito

universal que abrange todos os seres humanos nas distintas esferas sociais.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

| 211



Privacidade e confidencialidade no contexto mundial de salide: uma revisdo integrativa
- Danyllo do Nascimento Silva Junior, Janieiry Lima de Araujo, Ellany Gurgel Cosme do Nascimento
Rev Bio y Der. 2017; 40: 195-214

Apesar das lacunas, percebeu-se que algumas medidas estdo sendo tomadas visando a
garantia dos direitos a privacidade e a confidencialidade. Todavia, essa € uma questdo peculiar e
bastante relativa, como discutido, tais direitos se modificam dependendo do pais, bem como da

singularidade de cada individuo em definir sua sensibilidade as essas questoes.

Em se tratando de discussdo global, que envolve varias nagdes e varios publicos,
abrangendo, sobretudo, a area da saude, torna-se fundamental que os profissionais e as
instituicdes de saude se atentem a esses achados, tendo em vista que as realidades sé poderao ser
mudadas se as reais necessidades forem descobertas. Dessa maneira, espera-se que o presente
trabalho contribua para fortalecer o conhecimento sobre as questdes abordadas, assim como se

torna essencial realizar outros estudos nessa perspectiva.
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