o
EDICIC

Asociacion de Educacion e Investigacion en Clencia
de la Informacién de Iberoamérica y el Caribe

A BIOETICA NA PESQUISA EM CIENQIA DA INFOARMAC;AO:
ALGUNS DITOS SOBRE O PRONTUARIO ELETRONICO DO
PACIENTE

Virginia Bentes Pinto* e Francisca Rosaline Leite Mota?

'Professora Associada do Departamento de Ciéncias da Informacé&o —
Universidade Federal do Ceara (UFC) — campus Fortaleza — Brasil

’Professora Adjunta do Curso de Biblioteconomia — Universidade Federal de
Alagoas (UFC) - Brasil

RESUMO

As discussdes contemplando a necessidade da Bioética na pesquisa cientifica tém suas
origens por volta de 1970, quando a sociedade se movimentou em prol de uma ética que
primasse pela integridade dos sujeitos nos estudos e pesquisas envolvendo seres humanos.
Nesse contexto, discutem-se os conceitos de bioética no &mbito da pesquisa cientifica em
Ciéncia da Informacdo e sua aplicabilidade ao prontuéario eletrdnico do paciente. Os
resultados evidenciam os cuidados que os pesquisadores desse tema precisam ter a fim de
contemplar as questdes éticas que envolvem 0 acesso aos varios e diversos tipos de
informacgéo registradas nesses documentos, de modo a garantir o sigilo e o respeito a
individualidade dos dados relativos a pessoa doente, contemplando, também, o que
determina as legislacGes sobre bioética existentes no Brasil e no contexto mundial.

Palavras-Chave: Bioética; Prontuario Eletrdnico do Paciente; Pesquisa em Ciéncia da
Informacao.

ABSTRACT

The discussions contemplating the need for bioethics in scientific research have their origins
around 1970, when the society moved towards an ethic that excelled for the integrity of the
subjects in studies and researches involving humans. In this context, we discuss the
concepts of bioethics in the framework of scientific research in information science and its
application to electronic patient record. The results show the care that researchers of this
theme need to have in order to address ethical issues involving access to multiple and
diverse types of information recorded in these documents in order to ensure confidentiality
and respect for the individuality of data on the sick person, also addressing what the laws on
bioethics determines in Brazil and in the worldwide context.

Keywords: Bioethics; Electronic Patient Record; Research in Information Science.
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1 INTRODUCAO

Bioética nada mais € do que os deveres do ser humano
para com o outro ser humano e de todos para com a
humanidade (André Comte-Sponville).

O avanco da pesquisa cientifica vém crescendo em todos os dominios de
saberes e utiliza metodologias de varios tipos e de natureza diversa. Essas
metodologias podem contemplar desde um simples e ‘inofensivo’ enunciado de um
sujeito para responder questfes referentes a um estudo descritivo, bem como a
incorporacdes de proteses humanas, tecnologias inovadoras de tratamentos de
doencas, experimentos com animais e, inclusive, a criacdo de seres vivos, nédo de
modo natural, entre outras novidades cientificas. Essas novidades podem afetar
individuos, grupos de pesquisa, instituices e a sociedade, de modo geral, e trazer
consequéncias inimaginaveis aos responsaveis pela divulgacdo dos resultados
dessas pesquisas, seja em fontes analdgicas ou digitais. Dai, a necessidade de um
componente ‘freador’ para nortear o cuidado com as pesquisas envolvendo seres
Vivos.

E nesse panorama que desponta a Bioética, uma disciplina interdisciplinar,
que, segundo Sass (2011), tem génese nos escritos do tedlogo alemao Fritz Jahr
que em 1927 utiliza pela primeira vez essa palavra com o sentido de ‘ética da vida’
referindo-se ndo apenas ao ser humano, mas, a todos os seres vivos. Em suas
reflexdes sobre os novos conhecimentos filosoficos daquele periodo e os desafios
morais relacionados a evolucao cientifica, Jahr lanca um novo olhar para redefinir as
“[...] obrigacdes morais diante das formas de vida humana e n&do humana” dai adota
o conceito de bioética “[...] como uma disciplina académica, como um principio
cultural e moral fundacional, e como uma virtude”, argumentando ainda que “[...] a
nova ciéncia e a nova tecnologia requerem uma nova reflexdo filoséfica exigindo o
desenvolvimento de novas terminologias e campos bem definidos nas humanidades,
tendo por base uma visao pratica da bioética” (JAHR, 1927 apud SASS, 2011, p.2;
6). Na area cientifica, mais do que nunca, a bioética se faz necessaria, porque a
pesquisa avancou em todos os campos de conhecimentos e, aos poucos, também
foi se dando conta de que, independentemente desses campos ela ‘mexe’, no meio

ambiente sociocultural, antropologico, biolégico como um todo e, muitas vezes, na
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individualidade do ser humano. Nao mais a area de Saude, como era de costume,
fica na ‘berlinda’ da bioética, porém, todos os campos de saberes sejam referentes
as chamadas Ciéncias da Natureza, da Vida, Humanas, Agrarias ou as Tecnologias.

Como podemos observar também nas pesquisas em outras areas de
conhecimentos, como é o caso da Ciéncia da Informacdo e Biblioteconomia, a
bioética deve se fazer presente. E, pois, nesse contexto, que as reflexdes aqui
apresentadas se inserem, pois, desde 2003, estamos desenvolvendo pesquisas, no
ambito da informacdo para a saude, tendo como corpus de estudo, o prontudrio
eletrdbnico do paciente (PEP), armazenado no Servico de Arquivo Médico e
Estatistica (SAME) do Hospital Universitario Walter Cantidio (HUWC), da
Universidade Federal do Ceara (UFC). Tendo ciéncia das questdes éticas que
envolvem o acesso as informacdes registradas nesses documentos € que nos
interessamos pelo estudo da bioética na pesquisa nos apoiando no seguinte
questionamento: que tipos de informacdo sao registrados nos prontuarios do
paciente e quais os cuidados que os pesquisadores precisam ter a fim de respeitar a
individualidade do paciente e os sigilos necessarios e garantidos pelas legislacdes
existentes no Brasil e no contexto mundial? E, pois, nesse contexto que a pesquisa
se insere, tendo como objetivo fundamental: Investigar os tipos de informacao
registrados nos prontuarios eletrénicos dos pacientes no ambito do HUWC/UFC,
observando os aspectos bioéticos inerentes a esses documentos.

A metodologia esta alinhada aos estudos qualitativos, por se tratar de
prontuarios que, por natureza, sdo documentos complexos postos na realidade
complexa do campo da saude. Para a andlise das estruturas dos PEPs, nossa
sustentacao foi o0 método fenomenolégico a fim de que fosse possivel a descricdo

dos elementos constitutivos desses prontudrios.

2 A BIOETICA NA PESQUISA EM CIENCIA DA INFORMACAO
2.1 Algumas Consideragcfes sobre Bioética

As atrocidades cometidas em nome da pesquisa e do desenvolvimento
cientifico, embora acompanhem a evolucéo historica da sociedade, concretamente

se tem noticias de que o marco temporal dessas violéncias tem génese nos anos de
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1930, com o conhecido ‘Estudo Tuskegee de Sifilis Nao-Tratada em Homens
Negros’. Trata-se de um projeto de pesquisa proposto pelo Servico de Saude
Publica dos Estados Unidos que foi realizado no periodo compreendido entre 1932-
1972 e que resultou em mais de 6000 mil pessoas contaminadas. Também entre os
anos de 1956 a 1970, no Willowbrook State School for Retarded, em Staten Island,
realizaram-se pesquisas cujo objetivo primordial era produzir uma vacina contra a
hepatite B, cujos experimentos foram feitos em criancas com distlrbios mentais e
gue resultou em mais de 700 criancas infectadas. Esses estudos deram origem a
inUmeros outros de natureza semelhante no ambito de varias nacdes. Percebendo
tais atrocidades, a partir dos anos 1970, o mundo se movimentou em prol de uma
ética na pesquisa que primasse pela integridade dos sujeitos, independentemente
dos campos de saberes, denominada de Bioética que traz a tona questdes praticas
relacionadas a ética em estudos e pesquisas envolvendo seres humanos.

Agamben (2004) chama a atencédo para a etimologia do termo bioética que se
origina de duas palavras gregas bios e ethos o que leva ao sentido de ‘ética da vida’'.
Mas, para evitar mal-entendidos semanticos, € bom ndo confundirmos o prefixo bios
(modo de vida) com zoé (vida animal) a fim de compreender que o senso de bioética
diz respeito a ética do modo de vida. O autor esclarece ainda essa diferenca ao
explicar que

Os gregos ndo possuiam um termo Unico para exprimir o que nos
gueremos dizer com a palavra vida. Serviam-se de dois termos,
semantica e morfologicamente distintos, ainda que reportaveis a um
étimo comum: zoe, que exprimia o simples fato de viver comum a
todos os seres vivos (animais, homens ou deuses) e bios, que

indicava a forma ou maneira de viver prépria de um individuo ou de
um grupo (AGAMBEN, 2004, p.9).

Assim, é pela bios que o ser humano reflete e entende as questdes dos
direitos humanos, do respeito ao outro, dos cuidados que se deve ter quando se
trabalha na pesquisa cientifica envolvendo seres vivos, enfim ter um olhar bioético e
nao agir pela Zoe sem adotar os reflexos que os diferenciam de outros seres vivos.
Portanto, a bioética ndo € exclusiva da area de medicina, entende-se ao dominio de
todos os saberes. O termo bioética foi cunhado por Fritz Jahr em 1927, com a forma
‘Bio=Ethik’ para chamar atencdo sobre o respeito ético, a todos os seres vivos. Van
Rensselaer Potter, em 1970, o ressignificou e o popularizou ressaltando que a

Bioética refere-se a “[...] uma ética da terra, uma ética para a vida selvagem, uma
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ética de populacdes, uma ética do consumo, uma ética urbana, uma ética
internacional, uma ética geriatrica e assim por diante [...] Todas elas envolvem a
bioética [...]” (POTTER, 1970, p.127). Em 1971, ele propde o termo bioética “[...]
como forma de enfatizar os dois componentes mais importantes para se atingir uma
nova sabedoria, que € tdo desesperadamente necesséria: conhecimento bioldgico e
valores humanos”. (POTTER, 1971, p.2). Nessa nova versao, mostra claramente a
necessidade de que todos se comprometam com a preservacdo do ecossistema e
como consequéncia ter uma vida preservada na natureza e também estar atento ao
cuidado e o respeito com o outro, inclusive no ambito da pesquisa. Para tanto, Potter
(1970, p.2), torna-se impar combinar “[...] o trabalho dos humanistas e cientistas,
cujos objetivos sdo sabedoria e conhecimento”, sendo a sabedoria “[...] o
conhecimento de como usar o0 conhecimento para o bem social. Os valores éticos
devem ser testados em termos de futuro e ndo podem ser divorciados dos fatos
biolégicos” Trata-se de uma postura interdisciplinar e cujo objetivo basico é mediar
acOes relativas aos procedimentos de pesquisa decorrentes dos avancos da ciéncia
e da tecnologia, independentemente de areas de conhecimentos.

As discussdes sobre a bioética se intensificaram pelo mundo e na 332
Sessdo da The United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
(UNESCO), realizada em Paris (9/10/2005), foi editada a Declara¢ao Universal sobre
a Bioética e os Direitos do Homem. Nesse documento, a bioética ultrapassa a
dimensdo da ética no ambito das Ciéncias da Saude e adentra nas questdes de
cunho cientifico, politico, legal e social: “[...] é desejavel desenvolver novas
abordagens da responsabilidade social de modo que o progresso cientifico e
tecnolégico va no sentido da justica, da equidade e o interesse da humanidade
(UNESCO, 2005, p.84). No Artigo 13 é enfocada a necessidade e a importancia da
“[...] solidariedade entre os seres humanos e cooperacao internacional para este fim
devem ser estimuladas”, deixando transparecer que a cooperagao nao esta apenas
no ambito das organizagfes, porém, também, entre os individuos e as comunidades.
E, no artigo 15, assevera que “Os beneficios resultantes de qualquer pesquisa
cientifica e suas aplicacdes devem ser compartilhados com a sociedade como um
todo e, no ambito da comunidade internacional, em especial com paises em
desenvolvimento”. E claro que essa diretriz também deve permear as pesquisas no

ambito das Ciéncias Humanas Sociais de modo geral e, em particular, a Ciéncia da
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Informacdo, bem como a Biblioteconomia que, mesmo ainda esteja voltada para a
graduacéo, pelo menos no contexto brasileiro. O Artigo 19 prescreve, necessidade
de criagdo dos Comités de Etica e que eles devem ser “[...] independentes,
multidisciplinares e pluralistas”, enquanto que o Artigo 23 traz a tona a necessidade
de se investir na promogao da bioética “[...] os Estados devem envidar esfor¢cos para
promover a formacdo e educagdo em bioética em todos os niveis, bem como
estimular programas de disseminacdo de informacdo e conhecimento sobre
bioética”. O enunciado desse artigo contempla diretamente as areas de Ciéncia da
Informacdo e de Biblioteconomia que, desde suas origens, contemplam a
necessidade de disseminacao de informacao como ferramenta bésica para o acesso
a informacao na perspectiva da cidadania.

Em nivel mundial, a literatura mostra que a bioética jA é integrada ao
ambiente cientifico e do cotidiano. No Brasil, embora ndo explicito a Constituicdo de
1988 traz marcas sobre a ética na pesquisa e as Resolu¢ces 1/1988 e 196/1996 do
Conselho Nacional de Saude (CNS) também contemplam aspectos da ética em
pesquisas envolvendo seres humanos, além de outras iniciativas. A Resolucéo
196/1996 explicita que nesse tipo de pesquisa devem ser respeitados “[...] os quatro
referenciais basicos da bioética: autonomia, nao maleficéncia, beneficéncia e justica,
entre outros, e visa assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a
comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado” (BRASIL..., 1996, p.1).
Em 2005, foi proposto o Conselho Nacional de Bioética (CNB), porém, ainda néo
saiu do papel. Destacamos ainda, a fundacdo da Sociedade Brasileira de Bioética
(1992) e a publicacdo da revista Bioética pelo Conselho Federal de Medicina (CFM).
A estrutura curricular de varios cursos de graduacédo e de pds-graduacao também ja
contempla a bioética como matéria. Nos curriculos dos cursos da area de Ciéncia da
Informacédo, ndo encontramos a matéria bioética, salvo mencgdes de ética voltada a
atuacao profissional.

Considerando que uma das grandes func¢des da bioética é o respeito a vida,
Guerrante et al. (2003, p.66) defendem que ela “[...] tem representado importante
movimento social e académico no sentido de buscar analisar, de forma mais
racional, imparcial e prudente possivel, as consequéncias advindas do novo

paradigma biotecnocientifico”. E nessa perspectiva que entendemos ser a bioética a
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virada de paradigma da pesquisa cientifica, ndo importa em qual campo de saber ela
seja realizada.

2.2 A Pesquisa em Ciéncia da Informacgéo

Os anos Pdés-Segunda Guerra Mundial foram marcados pelo grande avango
da ciéncia e da tecnologia fazendo aparecer varios campos de conhecimentos, como
€ 0 caso da Ciéncia da Informac&o que ja em seu principio nasceu com o0 ‘pé€’ na
pesquisa, defendendo a informacé&o como seu objeto de estudo, ndo na linearidade
positivista, porém, na complexidade “[...] ndo somente do seu processo de criacao,
mas na sua passagem para 0 conhecimento e, sobretudo, num processo historico
mais amplo e ndo menos complexo, de profundas e radicais transformacdes da
sociedade da informacdo ou da tecnocultura®”, como menciona Pinheiro (1999,
p.178).

A pesquisa em Ciéncia da Informacdo, como em qualquer outro campo de
conhecimento, se configura na praxis de invencéo e/ou inovacdo do conhecimento, e
embora se configure, muitas vezes, em um ato individual, ndo se concretiza sem a
colaboracdo de outros sujeitos ou da natureza. Portanto, nas palavras de Zuben
(1995, p. 18) “E esta préaxis tecno-cientifica que nos conduz a questdes de ordem

ética” e o acesso

A informacédo é a chave do processo para um melhor entendimento
do mundo por meio da criagdo de novos saberes. Nesta perspectiva
0 registro, representacao e recuperacédo dos fatos/eventos (em bases
documentais eletrbnicas ou ndo) se tornam imprescindiveis a
geracgdo e gestdo do conhecimento em todos os campos (MOTA,
BABETO, 2009, p.39).

Nessa perspectiva, os estudos da Ciéncia da Informag&o adentram o &mbito
da Saude e impdem a necessidade de se repensar 0s processos informacionais que
se apresentam no cerne das praticas desta tdo rica e complexa area do
conhecimento, principalmente com o desenvolvimento da Informatica e o surgimento
da Internet que trouxeram inumeras possibilidades ndo somente para o processo de
producdo e organizacdo da informacdo, porém, alternativas de reflexdo desses
fazeres. A Ciéncia da Informacdo tomou parte deste processo de desenvolvimento
compartilhando suas técnicas e metodologias para minimamente abarcar 0s

problemas oriundos da producéo vertiginosa da informacéo. E, nesse contexto, onde
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os fluxos de informacdo dependem cada vez mais dos aparatos tecnoldgicos
desenvolvidos pela informatica, os estudos de informacéo para saude figuram no
bojo de pesquisas e discussdes da Ciéncia da Informacéo e a constituicdo de um
intercampo torna-se cada vez mais necessaria. De acordo com Moraes e Gomez
(2007) a criacdo de um intercampo de Informacdo e Informéatica em Saude visa

constituir:

[..] fluxos e estruturacbes que viabilizam o intercambio, a
cooperagdao, as interagdes, tanto intra como intercampos; a0 mesmo
tempo, nele ficam expostas as segmentacdes, os conflitos e os
"buracos estruturais” que esgar¢cam em pontos cruciais 0 tecido
social da saude. O intercampo, conforme proposto aqui, tem dois
principios de identificacéo e definicdo de valor: um, que compartilha
com os dominios que perpassa e interliga, identificacdo que nele se
realiza com um certo grau de abstracdo e generalizagéo, por vezes
como representacao (neste caso, a saude); outro, que lhe pertence
com carater primario (neste caso, informagéo), mas a custa de ser
formal, relacional e operatério, de tal forma que Ihe seja possivel
perpassar, de modo permanente ainda que provisério e incompleto,
todas as fronteiras de intersecdo que Ihe coloque aquele outro
principio de identificagdo (MORAES; GOMEZ, 2007, p.560).

O intercampo de Informagéo e Informética em Saude pode se reconfigurar a
partir dos diferentes e muitas vezes estanques setores, onde se possa “[...]
vislumbrar a potencialidade de constituicdo de uma linha ténue de acao politica e
epistemoldgica que perpasse por todos, em uma abordagem transdisciplinar, e
estabeleca canais de interlocugao continuos em diregdo a um processo coordenado”
(MORAES; GOMEZ, 2007, p.561). As autoras alertam que a efetividade da
re(constituicdo) do Intercampo de Informacédo e Informatica em Salde necessita

envolver:

Os espacos de pesquisa, de desenvolvimento tecnolégico e de
ensino no ambito da Ciéncia e Tecnologia em Salde e em
Informatica;

Os espacos governamentais e de administracdo publica no ambito
da saude e no ambito da informacédo e informatica; e os espacos de
empreendimentos econémicos e de administracdo privada da Saude
e da Informagdo, incluindo suas tecnologias associadas -
considerando também a computacéo e as telecomunicacgdes) e;

Os espacos de conquista e exercicio de cidadania: modos de vida e
saude, enquanto conjunto articulado de préticas da vida cotidiana
(MORAES; GOMEZ, 2007, p.562).

E perceptivel, portanto, que a pesquisa em Ciéncia da Informacdo
progressivamente passa a englobar, também, a busca por uma melhor relacéo e

maior entendimento dos processos informacionais na saude. E tal busca devera
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primar pela ética nos processos de registro, organizacdo e disponibilizacdo da
informacao para a saude, afinal a insercdo da saude na arena de debates da Ciéncia

da Informacéao prevé, necessariamente, um olhar atento as questdes da bioética.

2.3 Por uma Bioética da Pesquisa em Prontuario Eletrénico do Paciente

O prontuario do paciente seja ele analdgico ou digital é, por natureza, um tipo
de “[...] documento técnico e multicultural de informacédo e de comunicacao da area
de saude, transcrito e redigido pela equipe de saude, podendo ainda, conter
anotacodes feitas pelos responsaveis pelas contas, no ambito das organizacdes de
saude” (PINTO, 2008, p.1) e tem como caracteristica basica, a “[...] complexidade de
ser constituido de textos verbais e ndo verbais, referentes ao estado de saude de
uma pessoa doente, além de portar informacdes referentes outros aspectos
socioculturais e antropologicos inerentes ao doente” (IBID). Na Resolucdo de n°
1.638/2002 do CFM, em seu Artigo 1° define o Prontuario do Paciente como sendo

um documento Unico constituido por

[...] um conjunto de informacdes, sinais e imagens registradas,
geradas a partir de fatos, acontecimentos e situac6es sobre a saude
do paciente e a assisténcia a ele prestada, de carater legal, sigiloso e
cientifico, utilizado para possibilitar a comunicacdo entre membros da
equipe multiprofissional e a continuidade da assisténcia prestada ao
individuo (BRASIL..., 2002).

E um veiculo que permite o fluxo de informac&o e de comunicacéo entre 0s
profissionais dessa area e entre eles e o0s pacientes. Conforme Pinto, Farias e
Meneses (2011), o prontuario do paciente

[...] é de per si um documento de informag¢do, comunicacao,
mediacdo e de manutencdo preventiva, da area de salde, cuja
importancia é tanta que ndo se pode nem mesmo imaginar um
hospital, clinica, consultorio, ou outro do género, sem levar em conta
a existéncia desse documento.

Apés que os pacientes saem das organizacbes de saude (por cura, alta,
transferéncia ou 0bito), entdo, os prontuarios sdo arquivados nos SAMES ou em
outros arquivos do género, por um periodo determinado pela legislacdo de cada
pais. No caso do Brasil, o artigo 08 da Resolu¢éo n° 1.821, de 11 de julho de 2007
do CFM, determina “[...] o prazo minimo de 20 (vinte) anos, a partir do ultimo
registro, para a preservacao dos prontuarios dos pacientes em suporte de papel, que

ndo foram arquivados eletronicamente em meio Optico, microfimado ou

Revista EDICIC, v.1, n.2, p.391-406, Abr./Jun. 2011. Disponible en: <http://www.edicic.org/revista/>.



400

digitalizados”. Quer dizer, “[...] se um paciente retornar a uma consulta em uma
organizagdo de saude, decorridos 19 anos, 364 dias, 23 horas e 59 minutos, de sua
ultima consulta e ndo encontrar seu prontuario, a instituicdo sofrerd as medidas
cabiveis” (PINTO, 2011). Ja no que diz respeito aos prontuarios eletrénicos do
paciente, o Art. 7° dessa resolucdo estabelece “[...] a guarda permanente,
considerando a evolucédo tecnoldgica, para os prontuarios dos pacientes arquivados
eletronicamente em meio 6ptico, microfilmado ou digitalizados”.

O prontuario do paciente enuncia o conhecimento multicultural dos atores
envolvidos em sua construgdo, pois, como assevera Foucault (2006, p.XIl) nas
inmeras palavras pronunciadas pelos homens, independentemente se racionais ou
insensatas, existe “[...] um sentido [...] para vir a luz e por-se a falar. Estamos
historicamente consagrados [...] a paciente construcdo de discursos sobre o0s
discursos, a tarefa de ouvir o que ja foi dito” e isto € linguagem. Corroborando esse
autor, Pinto (2008, p.6) afirma que em relacdo aos prontuarios do paciente, essa
realidade também esta presente, afinal, “[...] os profissionais da area de saude
envolvidos ou ndo com clinicas, estdo constantemente construindo discursos sobre
os discursos da pessoa doente, vez que buscam sempre ouvir o que ja foi dito por
eles”. Quer dizer, ndo importa o campo de conhecimento, Foucault (2006, p.98)
destaca que “[...] a palavra é ato de ‘tradugao’, tem o privilégio perigoso das imagens
- 0 de mostrar ocultando - e pode indefinidamente ser por ela mesma substituida na
série aberta de retomada dos discursos”.

Justamente por todas essas caracteristicas € que o prontuario constitui
documento complexo, e, naturalmente, que ter esses documentos como corpus de
pesquisa requer atencdo e cuidado especial que hdo de ser pautada na bioética
afinal, se trata de documento sigiloso, vez que porta todas as informacdes referentes
ao estado de saude da pessoa enferma. Assim, na pesquisa cientifica, € importante

ter em mente que a bioética
Trata-se de uma ética do mundo vivo que estda atenta a
complexidade e interdependéncia dos seres vivos entre si e com 0
meio ambiente. Se é certo que se deve defender o direito a
Liberdade de investigacdo, ndo € menos certo. Que esse direito ndo
€ absoluto e tem de ser considerado em articulagdo com o Bem
publico e a Vontade de uma Sociedade livre, sobretudo quando essa
investigacdo se realiza nos préprios seres humanos (SILVA, 2004,

p.6).
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Todos esses aspectos estdo presentes no prontuario do paciente e precisam
ser levados em consideracdo, também, em pesquisas em qualquer &rea de
conhecimento, contemplando esses documentos, e a Ciéncia da Informacédo e a
Biblioteconomia, naturalmente que ndo poderéo ficar de fora dessa cultura. Afinal,
sdo pesquisas que envolvem os seres humanos, por isso 0s principios do ‘direito
fundamental do homem’ devem ser respeitados, e estdo assegurados na
Constituicdo Federal de 1998, e em outros documentos normativos, como € 0 caso
da Resolucdo 196/96, do Novo Cadigo de Direito Civil, além da Declaracdo dos
Direitos do Homem de 1789, a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos, editada pela UNESCO em 2005.

Temos consciéncia de que embora existam inUmeros documentos normativos
qgue trazem implicitas questdes concretas do respeito aos seres vivos na esfera da
pesquisa, principalmente tratando-se do homem, pois como assevera Kant (2004,
p.52) "Age de tal forma que trates a humanidade, tanto na tua pessoa como na
pessoa de qualquer outro, sempre também como um fim e nunca unicamente como
um meio”. Entdo, o ato de pesquisar deve ser pautado pela dignidade, tanto por
parte de quem pesquisa como dos seres pesquisados. A esse respeito Baertschi
(2008) menciona que a dignidade é relativa & questdo moral, pessoal e humana,
quer dizer o que fazemos a que somos submetidos e o que somos diante da

realidade que nos rodeia.

3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva apoiada no método cientifico
fenomenoldgico, pois € o que nos fornece melhor aporte teérico para as analises
referentes ao estudo em questdo. Na perspectiva husserliana, o método
fenomenoldgico proporciona o estudo do fendmeno considerando-se “[...] o conjunto
completo dos objetos da experiéncia possivel e do conhecimento possivel da
experiéncia, dos objetos possiveis de serem conhecidos com base em experiéncias
atuais do pensamento tedrico correto” (HUSSERL, 2006, p.34). Na mesma linha de
reflexdo Galvdo e Enders (2002, p.318) afirmam que método fenomenoldgico, nas
suas diversas formas, proporciona ao pesquisador maior reflexdo sobre a realidade.

“‘Desse modo, a pratica reflexiva na analise fenomenolégica das proprias
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experiéncias na pesquisa pode ser utiizada como uma estratégia para o
desenvolvimento do pensamento critico e para a compreensdo da teoria do
conhecimento e da relacao teoria-pratica”.

Desse modo, o fenbmeno que nos interessa € identificar os tipos de
informacdao registradas nesses prontuarios e, a partir disso, chamar atencao para 0s
cuidados que os pesquisadores precisam ter a fim de respeitar a individualidade do
paciente e os sigilos necessarios e garantidos pelas legislacdes existentes no Brasil
e no contexto mundial e pautados na bioética.

O estudo empirico foi realizado no Servico de Arquivo Médico e Estatistico do
Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal do Ceara, sendo que
a obtencédo dos dados da pesquisa deu-se a partir da organizacdo de um corpus
constituido por 10 prontuarios do paciente. Para ter acesso a esses documentos, as
pesquisadoras submeteram o projeto de pesquisa ao Comité de Etica de Pesquisa
do referido hospital. Pelo fato de os prontuarios estarem em suporte analdgico,
efetuamos a digitalizacdo e os estruturamos em um arquivo com mais de 10.000
(dez mil) paginas. E importante ressaltar que cada prontuério ocupa em média 90

megabytes, portanto, trata-se de documento muito grande, em varios casos.

4 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

ApoOs o estudo dos prontuarios, foi possivel identificar que nesses documentos
sdo registradas informacbes de varios tipos e de natureza diversas, merecendo
destaque aquelas relativas a identificagcdo, a salude, ou administrativo-financeira,
dentre outros. O dominio linguistico do corpus estudado é a linguagem de
especialidades, tanto do dominio da area de medicina, enfermagem, psicologia,
servico social entre outras areas. Assim, verificamos que os tipos de textos utilizados
para a redacdo desses documentos sdo basicamente, narrativos; descritivos e
dissertativos.

A evidencialidade desses tipos de texto demonstra que as pesquisas cujo
objeto de estudo seja esses documentos, demanda que o0 pesquisador esteja atento
a essas caracteristicas, pois todas elas dizem respeito a pessoa doente e, portanto,
a sua individualidade. Dai, atencéo aos preceitos nao apenas relativos a deontologia

das atividades que campo da saude, porém, a bioética.
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De posse dessas informagdes, elaboramos o Quadro 1 para exemplificar os
tipos e natureza das informacdes registradas nos prontudrios.

Quadro 1: Tipos e Natureza das Informacdes Registradas no Prontuério.

~ SOCIOECO- - REGISTROS DE ADMINISTRATIVO
IDENTIFICAGAO  “Nomicas SAUDE OBITOS -FINANCEIRA
Anamnese Declaragéo de Autorizactes
(queixas, Obito (DO) com as Folhas de gastos
Declaracéo de antecedentes, respectivas e
Nascido Vivo Ocupagéo histéria moérbida informacdes de Contas mé dica’S'
(DN) pregressa e identificacdo do '
histéria da doenca | sujeito e da causa
atual) morte
Relacao de custos
Ref.“?'a . Exames,
Nome Individual e Exames Fisicos Procedimentos
Familiar Orteses e proteses
Relagédo de
Exames materiais
Idade Estado Civil - dispensados no
Laboratoriais ,
periodo de
assisténcia
Condigoes de Diagnosticos por
Filiacao saneamento e | — 29 P Tipos de Alta
. imagem
moradia
Solicitagbes de
Enderego Consulta
Histérico dos
Contatos registros de

enfermagem

Fonte: Dados da pesquisa empirica — 2011.

Em que concerne aos aspectos da bioética relativa ao uso de corpus de
prontuarios do paciente em pesquisa das areas de Ciéncia da informacdo e da
Biblioteconomia, é preciso ter consciéncia sobre os aspectos assegurados pela
portaria 196/1996, ou seja, que aspectos devem ser levados em consideracdo em
pesquisas envolvendo seres humanos? Efetivamente, quais cuidados se de ter
guando da consulta a esses documentos visando a utilizacdo das informacdes neles
registradas, principalmente em pesquisas visando ao tratamento e a mediacdo
informacional nos ambientes do SAME?

5 REFLEXOES FINAIS

Revista EDICIC, v.1, n.2, p.391-406, Abr./Jun. 2011. Disponible en: <http://www.edicic.org/revista/>.



404

A partir do estudo empirico, nos aproximamos da realidade escrita e transcrita
nos prontuarios eletrénicos do paciente, constatando que esse documento €
constituido por uma variedade de tipos e natureza de informacdes e, portanto, faz
necessario que ao se pesquisar esses documentos sejam observados a legislacdo
vigente, tanto no contexto nacional e mundial.

Os achados também deixam claro que as informacdes registradas nesses
documentos devem primar pela seguranca do paciente, mediante a organizacdo de
bases de dados que possibilitem aos usuarios (profissionais do campo da saude,
aos pacientes e a quem de direito), 0 acesso aos resultados de pesquisas relativas
aos tratamentos de pacientes com as mesmas enfermidades oferecendo solucgdes ja
testadas. Inclusive, a Organizacdo Mundial da Saude aponta nessa dire¢cdo ao
publicar relatério sobre a seguranca dos pacientes, em 2010.

Entendemos que

O prontuério do paciente pode ser considerado um sistema poderoso
de apoio, para dar suporte ao cuidado a saude, garantindo a melhora
da qualidade da informacéo, facilitando o acesso aos dados quando
for necessario, permitindo a assisténcia compartilhavel com foco no
paciente, disponibilizando tanto seus dados clinicos quanto
administrativos, através de registros eletrdnicos acessiveis, seguros
e altamente Uteis (POSSARI, 2010, p.31, grifo nosso).

A garantia de sigilo por meio de modalidades (niveis de acesso)
adequadamente definidas é condi¢cdo sine qua non para a garantia dos preceitos

éticos fundamentais a pratica da pesquisa e da assisténcia em saude.

[...] a0 médico [e aos demais profissionais de salde] incumbe, além
da responsabilidade legal, a responsabilidade moral; aquela presume
a fiel observancia das leis, como dever de cidadania, enquanto esta
consiste ndo apenas em fazer o que convém, mas aprimorar o feito,
buscar o mais-que-perfeito, crescer no dominio da técnica e burilar
habilidades, e mais, buscar a adequacdo moral entre o bem
praticado e a necessidade do paciente (GOMES, 2009, p.29).

E necessario, portanto, que o0s pesquisadores que lidam direta ou
indiretamente com os prontuarios vislumbrem a responsabilidade que possuem no
instante do manuseio das informacfes que constituem esse importante e decisivo
documento para a melhoria dos cuidados prestados a populacédo e, ainda, para o

avanco da ciéncia, da tecnologia e das politicas publicas de saude.
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