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Resumo

Na 4rea da Ciéncia da Informagdo, a discussdo sobre Etica aborda estudos sobre a Efica da
Informagdo direcionada as discussdes voltadas para a biblioteca ¢ o uso das tecnologias da
informagio e comunicagio. No Brasil, o tema “Etica” foi difundido com caracteristicas
deontoldgicas, voltadas para a pratica do profissional bibliotecario até meados da década de 2000.
Na década seguinte por volta de 2010 autores da area se voltam para a discussio da Etica da
Informagdo propriamente dita, seja no ambito da biblioteca, seja no ambito de publicagdes
periodicas. Enfim, o referencial tedrico apresentado ¢ parte da tese defendida em abril de 2017,
que amplia as discussdes a luz da literatura da area, incluido as questdes da Etica da Informacdo na
analise do uso de prontuarios do paciente e o acesso a suas informagdes sem o Consentimento Livre
Esclarecido — TCLE.

Palavras-chave: Etica da Informagdo. Fonte de Informagio. Prontudrio do Paciente. Comité de
Etica em Pesquisa.

Abstract

In the area of Information Science, the discussion on Ethics addresses studies on the Ethics of
Information directed to the discussions focused on the library and the use of information and
communication technologies. In Brazil, the theme "Ethics" was disseminated with deontological
characteristics, aimed at the practice of the professional librarian until the mid-2000s. In the
following decade around 2010 authors of the area turn to the discussion of Information Ethics itself,
either within the library or in the context of periodicals. Finally, the theoretical framework
presented is part of the thesis defended in April 2017, which broadens the discussions in the light of
the literature of the area, including the issues of Information Ethics in analyzing the use of patient
records and access to their information without the Informed Consent - TCLE.

Keywords: Ethics of Information. Source of information. Patient Record. Research Ethics
Committee.

INTRODUCAO

Ao considerar os principios €ticos no desenvolvimento de pesquisas que sdo discutidos nas diferentes areas
do conhecimento e como foco desta tese, na area da Ciéncia da Informagdo, necessita-se apontar a importancia de
acompanhar a produgéo e as propostas na area sobre o assunto.

Cronologicamente, os trabalhos na area da Ciéncia da Informacdo que abordam questdes relativas a ética,
seja no contexto deontologico (relacionados a questdes das praticas profissionais), ou como experimento de suporte
para investigar a relagdo com campos especificos do saber, no periodo de 2010 a 2016, estdo relacionados no

trabalho.

" Titulo da tese: Etica em Pesquisa com Seres Humanos: prontuario de paciente como fonte primaria de informago.
Orientadora: Dra. Ursula Blattmann. Programa de Po6s-Graduagdo em Ciéncia da Informagdo da Universidade
Federal de Santa Catarina

Pesq. Bras. em Ci. da Inf. e Bib., Jodo Pessoa, v. 13, n. 1, p. 256-273, 2018.




A publicacdo de Freire (2010) uma coletanea de artigos que abordam questdes relativas a ética na Ciéncia da
Informagéo, destacando-se os autores Lena Vania Ribeiro Pinheiro, Rafael Capurro ¢ Maria Nélida Gonzaléz de
Gomez, autores mencionados no levantamento de Schneider e Vieira (2014).

No ENANCIB de 2016, sob a orientagdo da Professora Dra. Maria Nélida Gonzalez de Goémez, dois
trabalhos sobre Etica foram apresentados, um no GT 01 - O uso do termo de consentimento informado na
media¢do infocomunicacional: Implicacdes éticas, de Mariana Barros Meirelles, e outro no GT 05 - Colaboracao
Internacional: colocando ética e integridade da pesquisa em perspectiva, de Elizabeth Maria Freire de Jesus.

Meirelles e Gonzalez de Gémez (2016) abordam a importancia do documento de Consentimento Informado,
discutem a linguagem explicitada ¢ questionam a clareza dessa mensagem para o participante da pesquisa,
permitindo a ele dar seu consentimento ao pesquisador e se tornar o sujeito da pesquisa.

Esse olhar demonstra preocupagédo na area da Ciéncia da Informagdo sobre as questdes éticas imbricadas na
formalizag@o de uma pesquisa, quando da participacdo de seres humanos, se realmente o documento apresentado ao
sujeito da pesquisa deixa claro todos os procedimentos que envolvem a sua participagéo.

No outro trabalho, Jesus e Gonzalez de Gomez (2016) discutem as questdes éticas que permeiam a relagdo
entre a cooperacao internacional de trabalhos de pesquisa; de acordo com as autoras, “Embora a colaboragdo
internacional em pesquisa nao seja algo novo, pode-se dizer que as discussdes e reflexdes sobre ética e integridade da
pesquisa sdo relativamente recente”.

Silva e Paletta (2016, p.1) apresentam o “projeto de pesquisa conduzido no Observatorio do Mercado de
Trabalho em Informacdo e Documentacdo — CNPq, na Escola de Comunicacgdes e Artes da Universidade de Séo
Paulo em colaboragdo com a Faculdade de Letras da Universidade do Porto”; o resultado do projeto oportunizou a
criagdo de uma disciplina denominada “Etica da Informagio” “na Escola de Comunicagdes e Artes da Universidade
de Sao Paulo em colaboragéo internacional com o nucleo de Ciéncia da Informagdo do Departamento de Ciéncias da
Comunicagdo e Informacdo da Faculdade de Letras da Universidade do Porto”.

Sobre trabalhos internacionais, enfocando a Etica na Ciéncia da Informagao, igualmente no periodo de 2009
a 2016, utilizando os mesmos critérios na selegdo de trabalhos no Brasil, os autores que estdo em destaque sdo:
Capurro (1988, 2001, 2009, 2010, 2012, 2013, 2014), Bielby (2014 a, b, c, d) e Floridi (2009, 2010a). Os dois
primeiros sdo responsaveis por alimentar a pagina do International Center for Information Ethics (ICIE) também sao
editores da International Review of Information Ethics (IRIE), sendo as referéncias utilizadas pela autora para
localizar os trabalhos da area nesse periodo, priorizando aqueles que continham o tema “Etica” sob diversas
abordagens na area.

Floridi (2010b) discute as questdes relativas a Filosofia da Informagdo, aborda as questdes que permeiam o
uso de tecnologia da informag@o e comunicacdo nos processos sociais. Por isso autores que discutem as questdes de
Etica da informacdo na Ciéncia da Informacdo, utilizam dos trabalhos de Floridi sob a égide da tecnologia da
informagdo, sistemas informacionais e até mesmo as questdes relativas ao desenvolvimento de hardware de
transmissoes de informagoes.

O autor aponta quinze problemas relativos aos estudos sobre a Filosofia da Informag¢do, desses, a autora
selecionou dois, voltados para a pesquisa, sendo eles: problema dos dados e¢ problema ético (SALCEDO;
REVOREDO, 2013, grifo nosso).

Salcedo e Revoredo (2013) afirmam que existe uma discussdo por autores da area da Ciéncia da Informagdo
em nao aceitarem os apontamentos de Floridi, pois 0 mesmo exclui o tratamento da informagao.

Assim, Floridi parece desconhecer ou desconsiderar, alguns atributos da Ciéncia da
Informacdo no que tange ao tratamento da Informagdo, ndo observando que a Ciéncia da
Informacdo ndo estd pautada apenas na analise do documento, mas também, considera a
informagdo enquanto contedo, observando seus fluxos e aplicagdes sociais
(SALCEDO; REVOREDO, 2013, p.5).

Outro ponto de discussdo sobre os trabalhos de Floridi é que a Biblioteconomia e a Ciéncia da Informagao
recomendam utilizar a Filosofia da Informag¢do em detrimento da Epistemologia Social, contexto que vem sendo
foco de pesquisa na area.

Respondendo as criticas em torno de sua posicao, Floridi explica, existem duas situagdes: a primeira sdo as
questdes relativas as técnicas do fazer bibliotecario, atuando em instituicdes de informagdo, e a segunda sdo as
pesquisas que permeiam a Ciéncia da Informacao; finalizando sua resposta aos seus criticos, esclarece que o estudo



“entre ética da informagdo e biblioteconomia e ciéncia da informacdo deveria merecer investigacdo” (FLORIDI,
2010a, p.46).

Cabe ressaltar, no desenvolvimento do trabalho, que autores da area da Ciéncia da Informacdo, como
Galvdo e Ricarde (2011), Pinto (2012), Lunardelli, Tonello e Kawakami (2015), abordam questdes relativas ao
prontuério eletronico de paciente, assim, a autora usou a literatura que discorre sobre prontudrios, independente do
suporte fisico, ou seja, em papel ou eletronico.

O assunto Etica da Informacdo no cenario internacional vem sendo discutido e acompanhado por
pesquisadores da area da Ciéncia da Informacdo, sob varios olhares, mas especificamente nas questdes relativas ao
uso das tecnologias da informagdo e comunicago, a exemplo dos artigos publicados no periddico Ethics Information
Technology, cujos trabalhos apresentados em 2016 ¢ inicio de 2017 retratam a preocupagdo com as questdes éticas e
os usuarios da informagdo, em especial os idosos ¢ aqueles que fazem uso das redes sociais da internet.

Outro periédico internacional de abordagem na 4rea da Ciéncia da Informagdo, sobre questdes Etica da
Informagdo, incluindo aquelas direcionadas a area da satide, foram publicadas no Journal of the Medical Library
Association. No numero de 2017, o editorial do periddico ressalta a participacdo do profissional Bibliotecario como
avaliador de artigos na area de saude.

2 ETICA DA INFORMACAO

O referencial aborda os conceitos em relagio a Etica e Pesquisa, Etica e Ciéncia da Informagdo e Etica em
Pesquisa com Seres Humanos, Bioética e a regulamentagdo no Brasil ¢ demais paises que tenham legislagdo
especifica sobre o assunto.

A abordagem sobre Prontudrio do Paciente como Fonte de Informac¢do ¢ uma interlocugdo com areas
distintas, que no campo da Ciéncia da Informacdo ¢é vista como realidade em diversos trabalhos de pesquisa,
conforme afirmado por Aquino (2013, p.34):

Os fundamentos teoricos da Ciéncia da Informacdo devem favorecer o discernimento da
complexidade da abordagem que articula campos cientificos distintos, aventando a
possibilidade de didlogo, atualizagdo e adequagdo de pressupostos, ligando-os aos
diversos contextos que se configuram ao longo da construgdo humana.

Para Ladricre (1995, p.6) “A sabedoria pratica (fronesis) antiga e contemporanea precisa intervir em cada
situagdo, para ajustar da melhor maneira possivel as normas éticas gerais com a particularidade de cada fato
produzido pela tecnociéncia”. As pesquisas desenvolvidas em cada area precisam estar em consonancia com 0s
preceitos €ticos que regem o bem-estar social, pois o pesquisador se torna responsavel pelo resultado de seus
trabalhos que, de certa forma, influenciem as relagdes sociais.

Pesquisar visa se comprometer com o desenvolvimento de produtos, servicos e demais resultados que
possibilitem acompanhar a evolu¢do do mundo moderno, pois novas necessidades surgem a medida que o homem
constrdi seu referencial de vida, sejam essas necessidades basicas, como alimentos, saude e educagdo, sejam na
complexidade do uso de técnicas e tecnologias, que sdo aprimoradas tendo como objetivo suprir questdes
econdmicas, politicas e informacionais.

No pds-modernismo o dominio das técnicas e tecnologias torna-se fundamental para o crescimento e
desenvolvimento das nac¢des, cada vez mais sdo investidos recursos em pesquisa que possibilitem aprimorar novos
medicamentos, recursos naturais e demais necessidades dos seres humanos e, consequentemente, do planeta.

Pesquisas que envolvam os Seres Humanos direta ou indiretamente se comprometem a retratar a realidade
como ela €, “objetiva, realista e livre de ilusdes”, permitem que as pessoas envolvidas possam ter informagdes sobre
o porqué de participarem do processo desta ou daquela pesquisa, pois a contribuicio final dessas pessoas ¢ que ira
possibilitar um resultado eficiente no trabalho do pesquisador, “E o acordo entre pensamento e a realidade, é a
adequagdo entre inteligéncia e o ser” (PENA, 2000, p. 23).

Latour (2000, p.53) afirma que ao aproximarem-se da vida “cotidiana” do ser humano com objetivos
cientificos, entram no mundo das “controvérsias”, contrastando o que ¢ real e aquilo que acreditam ser real, por isso a
necessidade da aproximacdo entre o pesquisador e o objeto de seu trabalho, permitindo retratar com maior clareza
quais resultados sdo passiveis de serem aplicados socialmente ou tecnologicamente.



As “controvérsias” se situam nas institui¢des de pesquisa, principalmente as universidades, agregando
pesquisadores de diversas areas do conhecimento cientifico. O ambiente interno (universidade) ¢ influenciado pelo
ambiente externo (politica e economicamente), burocratizando os processos para o desenvolvimento de projetos que
venham a impactar em melhorias para a sociedade. Existe uma disputa na academia entre os pesquisadores em
conseguir os melhores recursos para seus projetos, influenciando diretamente na captagdo de recursos humanos com
melhores conhecimentos sobre o assunto de suas pesquisas, dessa forma, as questdes relativas a ética ficam a margem
dos processos em curso. “Nesse modelo de universidade perde-se a liberdade de espirito cientifico. Na mesma
medida, cresce a ética da convicgdo sobre a ética da responsabilidade” (DIEHL; TATIM, 2004, p.25).

Para Steneck (2006) a ética em pesquisa pode ser definida como o estudo critico dos problemas morais
associados com ou que surjam no curso do desenvolvimento da pesquisa, ou seja, questdes essas que estdo
direcionadas a participagdo de individuos.

As questdes éticas em um trabalho de pesquisa estdo diretamente relacionadas aos principios éticos da
filosofia, que discutem, dentre outros conceitos relativas a virtude do homem. As virtudes defendidas por Aristoteles
sdo o desempenho dos talentos do homem, ou seja, o individuo para ser “virtuoso” tera que desenvolver seus talentos,
ele precisa conhecer quais sdo seus talentos, sendo vivera mal.

A partir dessa premissa aristotélica, um pesquisador virtuoso ¢ aquele que desenvolve bem seus talentos, os
quais seriam esses talentos baseados nas questdes éticas em pesquisa, aqueles que estdo diretamente relacionados ao
bem-estar das pessoas, sua relacdo com seu objeto de pesquisa e os resultados de seu trabalho, pois,
independentemente de ser um trabalho empirico ou nio, de alguma forma ou em algum momento quem ird usufruir
desse trabalho ¢ a sociedade (SKORUPSKI, 2007, p.213).

O desenvolvimento da ciéncia e “dos conceitos sobre a Etica” levaram os pesquisadores a se preocuparem
com questdes relativas ao bem-estar do ser humano, “enquanto sujeito de pesquisa cientifica” (LIMA;
MALACARNE, 2009)

Para Dupas (2011, p.70) os “Cientistas e técnicos estdo radicalmente ligados um ao outro no mundo pos-
moderno. A ciéncia contemporanea aspira a utilidade, pretende ser o aspecto tedrico de uma perspectiva do ser cujo
aspecto pratico expressa-se pela tecnologia”. Diante da afirmacao do autor, as pesquisas realizadas estao relacionadas
ao dominio das técnicas, e a virtude do pesquisador estd em desenvolver trabalhos que possibilitem o uso dessas
técnicas para o bem-estar social, dando legitimidade aos trabalhos de pesquisa.

Morin (2011) afirma que a ciéncia estd vinculada ao desenvolvimento de melhoria das técnicas,
impulsionando o desenvolvimento econdmico de um pais, principalmente na troca de informagdes na sociedade
global.

Para Dodig-Crnkovic (2012) as pesquisas cientificas sdo campos tipicamente abordados em nivel de
abstragdo / organizagdo e descri¢do da realidade, que podem ser vistos sob as diferengas entre informagdo (técnica) e
informagdo (conhecimento), ndo ¢é a diferenca de coisas, mas a diferenca de organizagdo (estrutura) no
desenvolvimento desses trabalhos que auxiliam nas diferengas dos resultados, uma vez que cada area do
conhecimento organiza metodologicamente seus trabalhos de acordo com seus referenciais.

Spink (2012, p. 38) afirma que as diferengas na producdo do conhecimento visam contribuir na pratica
diaria do fazer humano.

Apesar das diferengas, todas as maneiras de se produzir conhecimento tém um tnico fim
pratico: contribuir para nosso dia a dia. Em outras palavras, sua finalidade ¢ social.
Quando investimos nossos esfor¢os para avangar o conhecimento, fazemos porque algo
chamou a nossa atengo, seja um problema, um desafio ou alguma coisa que desejamos
aperfeicoar. Nao ¢é a realidade 14 fora que determina o que precisamos saber, mas nos
mesmos. E, se decidimos o que é um problema, também decidimos o que ndo é.
Portanto, a0 embarcar em um empreendimento cientifico, assumimos simultaneamente
questdes éticas (como pensamos que a vida deve ser vivida) e morais (o que entendemos
como bem e mal, justo e injusto).

Para Bauman (2013) os preceitos éticos sdo humanos, dessa forma, a imposi¢ao das praticas éticas foi sendo
moldada a luz da concepcdo de como os fildsofos percebiam que o exercicio do bem-estar poderia ser desenvolvido
pelos individuos, no campo da ciéncia, e os preceitos éticos também foram moldados pelos proprios cientistas
baseados em regulamentos especificos, para que as aberra¢des cientificas como aquelas que se fizeram presentes no
periodo de guerras ndo mais acontecessem.



A "ciéncia" se encontra hoje em dia numa situagdo paradoxal: os fundamentos da
atividade cientifica e das interelagdes entre ciéncia, técnica, industria, sociedade ¢ Estado
sdo fortemente questionados e criticados, a0 mesmo tempo em que segue prevalecendo
mundialmente a ideia de que a ciéncia constitui o unico motor para o desenvolvimento
humano. E onde surge a ideia da bioética como conhecimento transdisciplinar --de, para
e na vida-- como outra forma de fazer e de produzir conhecimento (GONZALEZ
BROQUIE, 2014, p.3).

A Organizagdo das Nagoes Unidas para Educagfo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO) contribui com a
capacitagio na area da medicina com curso sobre a Educagio em Etica, disseminando que a importancia da ética esta
em avaliar cientificamente “os valores e os conflitos de valores com o objetivo de definir nossos deveres, pois os
deveres consistem em aplicar, na medida do possivel, os valores que entram em jogo em uma determinada situagdo”.
(UNESCO, 2015, p.11)

Gonzalez de Gomez (2015) menciona que, no Brasil, seguindo as orientagdes internacionais sobre Etica, as
praticas de pesquisas envolvendo sujeitos sdo orientadas por uma “ética publica”, e cita as estruturas governamentais
que permeiam a legislag@o sobre as praticas €ticas em pesquisa, sendo elas:

a) sistema do Conselho Nacional de Etica da Pesquisa (Conep) e dos Comités de Etica
(CEPs), vinculados ao Conselho Nacional da Satde, do Ministério de Saude, que
monitoram, definem e aplicam a revisdo ética das pesquisas que envolvem seres
humanos; b) o sistema do Conselho Nacional de Controle de Experimentagdo Animal
(Concea) e das Comissdes de Etica no Uso de Animais (Ceuas), vinculado ao Ministério
de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo; c) o Conselho de Gestdo do Patrimdnio Genético,
criado a partir da Convengdo sobre Diversidade Biologica (tratado da Organizagdo das
Nagdes Unidas, assinado na EC092), o qual cuida do acesso ao patrimonio genético e/ou
aos conhecimentos tradicionais associados para as finalidades de pesquisa cientifica,
bioprospecgdo ou desenvolvimento tecnoldgico, sendo presidido pelo Ministério do
Meio Ambiente (GONZALEZ DE GOMEZ, 2015, p.349).

Ao se produzir ciéncia por meio de pesquisas, seja na area da medicina, ou nas demais areas do
conhecimento, se fez necessario o estabelecimento de normas e legislagdes que resguardassem os sujeitos envolvidos
nos trabalhos, permitindo a integridade do ser humano, como agente direto ou indireto na pesquisa, quando esse
presta informagdes aos pesquisadores.

A Ciéncia da Informagdo tem como seu objeto de estudo a informag@o, e as pesquisas relativas as questdes
Eticas na area estdo voltadas para os processos de organizagdo, tratamento, uso e acesso a essas informagdes. Esses
processos demandam comportamento ético por parte dos profissionais da informacdo (bibliotecarios, arquivistas,
documentalistas, muse6logos e analistas da informagdo) em relagdo aos seus usudrios e as necessidades de
informag@o dos mesmos, alimentando adequadamente um sistema de informagao.

Porém, ¢ no campo da pesquisa académica da area que esses processos sdo analisados, e por meio das
pesquisas desenvolvidas pode-se apresentar “um fazer diferente” dentro dos principios éticos que envolvam a propria
pesquisa e seus resultados, considerando seus sujeitos, os profissionais bibliotecarios.

Na obra coordenada por Gustavo Freire (2010) denominada “Etica da Informagdo: conceitos, abordagens,
aplicagdes”, fruto do I Simpdsio Brasileiro de Etica da Informagio, coordenado pela Universidade Federal da
Paraiba, autores que participaram do evento contextualizam os novos olhares sobre a area e atuagdo dos profissionais
da informagao frente as novas tecnologias da informagao e comunicacao.

A obra contém textos dos seguintes autores para elucidar a Etica e a Ciéncia da Informagédo: Rafael Capurro,
Lena Vania Ribeiro Pinheiro, Isa Maria Freire, Armando Malheiro da Silva, Joana Coeli Ribeiro Garcia, Placida L.
V. Amorim da Costa Santos e Julio Afonso Sa de Pinho Neto.

No primeiro texto da obra, Capurro discorre sobre a Etica Intercultural da Informagdo, influéncia que vem
das questdes relativas as tecnologias da informag@o e comunicagdo, relacionando as formas de poder existentes,
tendo como foco as questdes sociais e a melhoria de vida do ser humano:



Con el titulo de ética intercultural de la informacion (EII) me refiero a la relacion entre
normas morales universalizables o universalizadas y tradiciones morales locales. Un
ejemplo de moral universalizada es la Declaracion Universal de los Derechos Humanos
que surge como respuesta a la catastrofe de la Segunda Guerra Mundial, pero que tiene
raices en el pensamiento del iluminismo, la Revolucion Francesa, las constituciones
republicanas etc (CAPURRO, 2010, p.12).

O autor faz vérias observagdes sobre a Etica da Informacdo e as questdes interculturais, citando autores da
area da Ciéncia da Informacdo, principalmente aqueles que deram inicio as discussdes sobre o assunto, mais
especificamente Floridi, e a atuacdo da UNESCO no contexto de apoiar as discussdes que permeiam a tematica.

O autor termina o texto apontando para que as instituicdes de ensino e pesquisa abram oportunidades para
criag@o de “redes locais e globais” que permitam ampla discuss@o sobre o tema (CAPURRO, 2010).

Para Pinheiro (2010) e Garcia (2010), a Etica na Ciéncia da Informagao esta diretamente ligada a produgdo e
a disseminacdo da informagéo, principalmente em meio eletronico, ¢ notadamente através dos periddicos cientificos.

Seguindo as questdes que permeiam o uso das tecnologias de informagdo, Isa Freire (2010) afirma que “o
verdadeiro desafio do campo da informagdo seria contribuir para criar, na sociedade em rede, uma consciéncia da
imensa riqueza coletiva, em escala mundial, que o acesso gratuito ao dominio publico mundial da informacao
representa”. A autora chama a responsabilidade o profissional da informagao para que exista uma responsabilidade
na organizagao e disseminag@o da informagao que utiliza os novos meios de comunicago e informagao:

Nesse cenario de transformacdes reais, cresce a responsabilidade social dos profissionais
da informacdo, tanto como produtores de conhecimento no campo cientifico quanto
como facilitadores na comunicagdo da informacéo para usuarios que dela necessitem, na
sociedade, independentemente dos espacos sociais onde vivem e dos papéis que
desempenham no sistema produtivo. Crescem, também, as possibilidades de serem
criados instrumentos para efetiva comunicagdo da informagdo e do conhecimento, de
modo a apoiar atividades que fazem parte do proprio nlcleo de transformagdo da
sociedade (FREIRE, 2010, p.99)

Para Witter (2010, p.15), no Brasil “houve demora no cuidado formal com a ética na pesquisa”, para a ela
isso se deve ao fato da “pouca cultura cientifica, do descaso, da formagdo insuficiente e outras varidveis contextuais,
resultando na demora por uma preocupagio de abrangéncia nacional”.

Witter (2010) aproxima as questdes Eticas em Pesquisa no contexto da Ciéncia da Informagao apresentando,
nas fases do desenvolvimento da pesquisa, o pensamento ético que o pesquisador deve ter, desde o inicio, na escolha
do tema, até apds a publicagdo da pesquisa, demonstradas no Quadro 1.

Quadro 1 — Etica e fases da pesquisa

FASE DA PESQUISA ASPECTOS ETICOS A CONSIDERAR
Escolha do tema/problema Etica quanto a necessidade social, cientifica, institucional e do pesquisador
Elaboragdo do projeto Etica do consumidor de ciéncia

Etica no verificar o ja pesquisado/assimilagdo do conhecimento
Etica na escolha do titulo

Etica em ralagdo aos participantes — Termo de Consentimento Livre
Esclarecido

Etica em relagdo ao delineamento/desenho da pesquisa

Etica na escolha dos instrumentos

Etica em relagdio a competéncia do pesquisador

Apresentacdo ao Comité de Etica Etica em relagdo ao patrocinador, se houver
(CEP) Etica em atengio ao parecer do CEP
Etica na revisio de aspectos do projeto, se for o caso
Apresentagdo em evento Etica no titulo
(pré-publicagao) Etica na elaboragdo do resumo

Etica em relagdo ao patrocinador, se houver




Etica na apresentacfio oral/painel

Etica na assimilagio de sugestdes
Encaminhamento Etica em relagdo a editoragio para publicagdo
Etica ao atender a parecer de pareceristas
Etica quanto aos créditos do patrocinador
Ap6s a publicagdo Etica no uso do material publicado

Etica em relagdo ao Comité de ética

Etica em relagdo ao patrocinador

Fonte: Conforme WITTER (2010, p.9-30)

Quanto a elaboragdo da pesquisa, destaca-se a “ética em relacdo aos participantes”, denominados na
Resolugdo n. 466 de 2012 como “sujeitos” da pesquisa, sendo necessaria a aplicagdo do Termo de Consentimento
Livre Esclarecido, informando sobre a pesquisa, seus riscos, beneficios, garantia do seu anonimato, e como sera
disseminado o resultado da pesquisa. Esse esclarecimento ao participante da pesquisa é importante, pois ¢ esclarecido
que o mesmo podera desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, dando liberdade ao pesquisado.

Schneider (2013, p. 58) pesquisa sobre o assunto “da Etica da Filosofia Politica e da Epistemologia”,
abordando “imbrica¢des entre a dimensdo ética, politica e epistemologica da Ciéncia da Informagdo”, apesentando
parte de seu trabalho no ENANCIB de 2014, como indicado na introdugdo deste projeto, apresentando os autores
mais citados sobre o tema na area da Ciéncia da Informagdo nos GTs 1 e 5.

A evolugao dos meios e formatos de comunicagdo, no caso da Internet a UNESCO passa a discutir o tema
ética voltada para a organizagao, tratamento e disseminagao de informag¢des em meio eletronico, realizando em 1995
a primeira reunido sobre questdes legais e éticas de acesso a informacdo em meio eletronico. Nessa primeira reunido
foi dada énfase ao acesso, preservacdo e divulgagdo de informagdes por instituigdes informacionais, sendo elas as
bibliotecas e arquivos, restringindo o tema ética, aos servigos de informagdes especializadas e aos profissionais
dessas institui¢des (PHOLE, 2015).

Na Ciéncia da Informacdo, no ambiente da biblioteca e outras organizagdes documentais de informagéo
voltam-se para as questdes de ordem pratica que para Day (2015, p. 34) podem ser aplicadas nos seguintes contextos:

a) Como o bibliotecario atua, quando solicitado pelo gestor de uma biblioteca materiais que sdo vistos

como inadequados devido a questdes de bom gosto ou a seguranga do Estado?

b) Em uma biblioteca ptiblica, dado o seu piiblico, qual seria o acervo adequado a esse ptiblico ou a quais
sites essa biblioteca permite o acesso?

€) Quem sdo os usuérios da biblioteca a que o bibliotecario esta subordinado?

d) Como agir o gestor de uma biblioteca na promogdo de materiais que nio podem ser vistos como

desejaveis em uma dada comunidade devido a tradi¢des ou costumes religiosos ou morais?

Day (2015) afirma que essas questoes podem ser resolvidas de acordo com as “normas” estabelecidas pela
propria instituigdo na qual o profissional bibliotecario esta inserido, contudo, mais do que normas preestabelecidas, o
que importa sdo as agdes individuais de qualquer profissional, o que também independe de um codigo de ética
especifico para cada categoria, pois para o autor a ética perpassa a teoria e suplanta a pratica, sendo um desejo do
profissional de cumprir sua missdo pensando no bem estar do outro, no caso, seu usuario.

Etica em Pesquisa com Seres Humanos é uma preocupagio em principio na area da satde, envolvendo
pesquisas que utilizam o Ser Humano como participante ativo em praticas ou para geragdo de novos conhecimentos
sobre procedimentos, medicagao e processos clinicos na area.

A base desses principios ¢ a Declaragao Universal dos Direitos Humanos 1948, sendo “regulamentada pelo
Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos e pelo Pacto Internacional dos Direitos Economicos, Sociais e
Culturais, ambos em 1966” (LINS JUNIOR, 2002, p.11).

A partir de entdo, a valorizagdo da vida dos individuos tomou dimensdes internacionais, organizagdes foram
direcionadas para acompanhar principalmente as questdes sociais relativas a fome, a mortalidade infantil, a
informagdo, e outras, tendo a UNESCO como a instituicdo que mais caminha nesse acompanhamento de inciativas
nas diversas areas sociais, no mundo.



Artigo 25.

1. Todo ser humano tem direito a um padrio de vida capaz de assegurar a si € a sua
familia satde e bem estar, inclusive alimentacdo, vestuario, habita¢ao, cuidados médicos
e o0s servicos sociais indispensaveis, e direito a seguranca em caso de desemprego,
doenga, invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios de subsisténcia
fora de seu controle.

2. A maternidade e a infancia t€m direito a cuidados e assisténcia especiais. Todas as
criancas nascidas dentro ou fora do matrimonio, gozardo da mesma prote¢do social
(UNESCO, 1998, p.5).

Nesse sentido, as questdes éticas relativas ao bem-estar do ser humano no campo da saude, em consonancia
com a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, permitiram a pesquisadores adotarem uma nova disciplina,
ligada ao paciente ¢ a responsabilidade dos profissionais e pesquisadores da area em discutirem e aprimorarem 0s
processos de atendimento e pesquisas na saude. Essa nova disciplina ¢ denominada de Bioética.

Durand (2003) afirma que o termo Bioética surgiu em 1970, em artigo do autor americano Van Rensselaer
Porter, intitulado “Bioethics, the Science of Survival”. Esse pesquisador, além de cunhar o termo, também
proporcionou eventos sobre o assunto. Propondo assim uma nova ciéncia, com a jungdo do saber Bioldgico (bio) e
dos valores humanos (ética):

Van Rensseler Potter reivindicava entdo para a Bioética um vasto campo de aplicag@o,
que englobava o controle da populacdo, a paz, a pobreza, a ecologia, vida animal, o bem-
estar da humanidade, por conseguinte, a sobrevivéncia da espécie humana e a do planeta
como um todo. Essa nova disciplina serd, evidentemente, um empreendimento
interdisciplinar; ela ultrapassara a perspectiva interindividual para levar o debate ao
plano da responsabilidade social; ela exigirda uma abordagem sistémica, at¢ mesmo da
cibernética (DURAND, 2003, p.20, grifo nosso).

Etica em Pesquisa com Seres Humanos, com a difusdo do codigo de Nuremberg (1947) e Helsinque (1964),
apos a Segunda Guerra, perpassa os limites das atrocidades cometidas durante a Guerra, em nome da Ciéncia e em
beneficio do proprio Ser Humano.

Para Pinto (2015, p.59) a Bioética esta relacionada a “todos os setores da realidade humana: do inicio ao
fim da vida”, ou seja, o autor ressalta que a Bioética é mais que uma disciplina relativa a assuntos voltados para
estudos na area da satde, pois o conceito defendido pelo autor é que a Bioética ¢ uma “ciéncia holistica”, incluindo,
no momento que vivemos, século XXI, o uso das novas tecnologias da informacéo ¢ comunicagdo pelo homem.

Na area das Ciéncias Humanas e Sociais, as questdes relativas ao desenvolvimento de pesquisas que
envolvessem Seres Humanos, em principio, foram entendidas como sendo desnecessario utilizar os conceitos da
Bioética, mesmo que essas pesquisas estivessem de algumas formas relacionadas a area da satde, ou seja, por se
tratar de pesquisa de cunho social, os seres humanos envolvidos nos estudos estavam sendo tratados como agentes de
informagoes, relatando seu estado de satide, seus sentimentos em relagdo a tratamentos, € outras impressoes.

No Brasil, quando da difusao da Resolugdo CNS/CONEP n. 466 de 2012, houve por parte dos pesquisadores
da area das Ciéncias Sociais um manifesto em repudio as exigéncias do Sistema CEP/CONEP em incluir todas as
areas do conhecimento na mesma Resolugdo, dando inicio a discussoes entre a CONEP e os pesquisadores dessas
areas, em apresentarem uma proposta de Resolugcdo adotando os principios éticos estabelecidos pela Bioética e
demais orientagdes internacionais. Dessa forma, foi criado um comité na propria CONEP que orientasse os
pesquisadores nas discussdes e na elaboragdo de uma Resolugdo especifica para a area, sendo a mesma publicada em
abril de 2016, a Resolugao 510.

Ressalta-se que no Brasil existe 0 Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, especifico para a area
das Ciéncias Humanas e Sociais, instituido pela Universidade de Brasilia — UNB, aprovado pela CONEP em 2007.

O Consentimento Informado ou como denominado na Resolugdo CNS/CONEP n. 466 de 2012, o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido — TCLE teve sua origem em 1957, na California, nos Estados Unidos, em um
processo judicial, entre um paciente de nome Martin Salgo e o médico Leland Stanford Jr., do Hospital Universitario
Board of Trustees. O paciente foi internado para a realizagdo de exames, ¢ os procedimentos utilizados o levaram a
uma paralisia dos membros inferiores. No processo, o paciente alegou que ndo tinha sido informado sobre as
consequéncias que os procedimentos poderiam ocasionar. A justica deu ganho de causa ao paciente, alegando que o



médico violou o direito do paciente, quando ndo o informou das possiveis consequéncias que os exames poderiam vir
a causar. Na a¢@o o juiz escreveu, no seu parecer final, que é responsabilidade do médico “revelar plenamente os
direitos necessarios para um Consentimento Informado” por parte de qualquer paciente. “Desta maneira, a expressao
que predomina até hoje para definir a autorizagdo por um procedimento relativo a seu estado de saude ou a
participagdo em um protocolo de pesquisa cientifica ¢ ‘Consentimento Informado’”. (RAYMUNDO, 2013, p.20)

Para Santi (2013), cada pais se reporta de uma forma sobre as questdes voltadas para a Etica em Pesquisa
com Seres Humanos no contexto das Ciéncias Humanas e Sociais. A Tese da autora, denominada Etica de la
Investigacion en ciencias sociales: um analisis de la vunerabilidad en la investigacién social, estuda os principios
éticos em pesquisa na area, dividindo entre dois grandes nucleos, o primeiro dos paises desenvolvidos (Estados
Unidos e Canada) e o segundo, Argentina ¢ América Latina.

Citando a ética em pesquisa na area das Ciéncias Humanas ¢ Sociais nos Estados Unidos, a autora informa
que ¢ da mesma forma que aplicada a area da saude, “En Estados Unidos se realiza sistematicamente la evaluacion
de los aspectos éticos de las investigaciones sociales, y se las incluye dentro de la misma regulacion que se aplica a
la investigacion biomédica” (SANTI, 2013, p.53).

Santi (2013), quando informa sobre o comportamento dos pesquisadores da area das Ciéncias Humanas e
Sociais na Argentina, amplia seu estudo para os demais paises da América Latina, colocando em cheque a posi¢ao
desses pesquisadores pela falta de qualquer diretriz quanto a analise Etica nos estudos:

En Argentina, como en otros paises de la region, no se realiza una evaluacion ética
sistematica de los estudios sociales. Esto es, no existe un cédigo de ética o una
normativa especifica para guiar estas investigaciones, y no hay una directiva
general que indique si tienen que ser evaluadas éticamente por un comité. Esto
depende de cuestiones circunstanciales: del lugar en donde se lleve a cabo la
investigacion (un hospital, una escuela, la via publica, etc.), de la moral particular del
investigador o investigadora y de la institucion que financie el proyecto (SANTI, 2013,
p-59, grifo nosso)

A autora destaca que, no Brasil, as discussdes na area das Ciéncias Humanas e Sociais vém acontecendo
desde 0 ano de 2000, e que os pesquisadores da area tém os Comités de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, que
auxiliam na orientagdo das praticas sobre o desenvolvimento de seus trabalhos dentro das questdes éticas que as
legislagdes internacionais orientam.

Entre as grandes resisténcias dos Pesquisadores da area de Ciéncias Humanas e Sociais, nos Estados Unidos,
estd a aplicacdo do Consentimento Informado, mas eles se mostram resistentes ao formato, escrito, trés vias e as
respectivas assinaturas dos participantes da pesquisa; eles defendem outros formatos para que o sujeito autorize a
realizagdo dos trabalhos na area, podendo ser imagens (video) ou mesmo gravacdo do consentimento, ou seja, a
oralidade (SANTI, 2013).

Sobre o Consentimento Informado, no Brasil denominado de Termo de Consentimento Livre Esclarecido —
TCLE, os pesquisadores da area das Ciéncias Humanas e Sociais questionam a aplicagdo do mesmo quanto a
inviabilidade na pratica, alega-se que as pesquisas da area sdo diversificadas, e os grupos de participantes abordados
em algumas pesquisas, mesmo sendo vulneraveis pelo poder publico e por instituigdes como o Conselho Nacional de
Satde e a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa, ndo o sdo para a 4rea das Ciéncias Humanas e Sociais, conforme
esclarece Duarte (2015, p.33).

Outro ponto de grande mal-estar para as CHS sempre foi a pressuposicdo de
aplicabilidade universal dos Termos de Esclarecimento Livre e Esclarecido (TCLE)
complexamente elaborados, escritos, assinados, lavrados em trés vias etc. Se o principio
da autonomia dos participantes de pesquisa ¢ norma comum entre as diversas ciéncias
que deles dependem, muito diversa ¢ a forma de garanti-la na condug@o dos projetos dos
dois grandes grupos.

O autor argumenta que nas pesquisas na area das Ciéncias Humanas e Sociais, por ser uma area que realiza
pesquisa em favor dos participantes que estdo envolvidos, jamais seus pesquisadores agiriam de forma antiética com
eles, pois os procedimentos éticos que envolvem as pesquisas na area estdo nos processos, ou seja, desde a



elaboragdo do trabalho de pesquisa, até a disseminacdo de seus resultados; para o autor, o TCLE ¢ um mero contrato
juridico, no qual as Ciéncias Humanas e Sociais ndo compactuam (DUARTE, 2015)

Percebe-se uma diferenca nesse comportamento, pois os pesquisadores da area das Ciéncias Humanas e
Sociais, no Brasil, ndo veem como necessario o Consentimento Informado do participante da pesquisa, ja os
pesquisadores da mesma area, nos Estados Unidos, discutem o formato, mas vendo como necessaria a aplicagdo do
mesmo.

Dessa forma, as pesquisas que se utilizam de Prontuario do Paciente, como a principal fonte de informacao,
consideram os aspectos informacionais que essa fonte revela, sendo um instrumento valioso para a coleta de dados.

Os prontuarios de pacientes recebem tratamento de organizagdo fisica, porém as informagdes contidas nos
mesmos sdo de exclusividade do paciente ¢ do médico que o acompanha, em principio, o pesquisador terd que
solicitar autorizagdo ao paciente para que ele possa ter acesso as informagdes contidas em seu prontuario.

No ambito da satde, o prontuario do paciente ¢ a forma de registro mais utilizada em
instituicdes hospitalares. E uma fonte de informacdo primaria, essencial para o
paciente no acompanhamento da sua satde e doenca, e, estratégica para o servigo de
satide, pois gera conhecimentos de ordem administrativa, de ensino, pesquisa e
aspectos legais (JENAL; EVORA, 2012, p. 177, grifo nosso).

Para Pinto (2012, p.304) o prontuario do paciente é uma fonte de informag@o primaria importante, descreve
que “Esses documentos sdo redigidos de modo bem particular, tanto do ponto de vista dos atores envolvidos em sua
redagdo, como também das linguagens de especialidades adotadas e dos aspectos linguisticos empregados nessa
reda¢do”.

O Prontuario do Paciente segue padrdes internacionais de acordo com orientagdo da Organizagdo Mundial
de Satide (OMYS).

Galvio e Ricarte (2012, p.28) apresentam, dentre os diversos capitulos da sua obra, o Prontuario do Paciente
como um importante suporte informacional e tecnoldgico, destacando que, como suporte informacional, o Prontuario
passa por dois grandes momentos, o primeiro de produgdo e o segundo de recepgdo. E reforgam que os principios
que norteiam as agdes da OMS interferem diretamente na concepgdo do Prontuario do Paciente.

Este conceito de saude interfere na produgdo e uso do prontuario do paciente na medida
em que passa a compreender um escopo maior de contetidos informacionais que, por sua
vez, sdo produzidos por profissionais da satide com diferentes formagdes (GALVAO;
RICARTE, 2012, p.2)

No contexto de produgdo, as partes envolvidas estdo diretamente relacionadas a institui¢do hospitalar, a
equipe de satude e recursos disponiveis, ou seja, essa produgdo antecede a recepgdo do paciente. O Prontuario, como
documento, existe como um formulario a ser preenchido (registro), tomando forma e apresentado como um
documento informacional quando do atendimento a um paciente em sua especificidade, tornando-se um documento
unico para aquele paciente dentro da instituigdo que o acolheu.

Esse documento informacional podera ser utilizado por diversos atores, por isso, na segunda parte, no
contexto da recepgdo, os autores apresentam o fluxo que ¢ dado ao Prontudrio: “no contexto da recepgdo do
prontuario do paciente, estardo varios seres humanos com diferentes interesses e objetivos”, demonstrando a
importancia do Prontuério do Paciente sob a dtica das pessoas envolvidas.

A importancia informacional do Prontudrio para esses atores faz com que a responsabilidade da institui¢ao
geradora do documento se capacite para preservar por tempo determinado na legislacao na area da saude o Prontuario
do Paciente, disponibilizando local e equipe especializada para que se possa ter acesso as informagdes contidas nos
Prontuarios adequadamente.

Os Aspectos Informacionais e importdncia do Prontuario do Paciente apontados na figura incluem o
contexto da recepg¢do e os atores envolvidos, como descrito na Figura 3, mas também o contexto ¢ produgdo,
envolvendo a institui¢do, a equipe de satide e os recursos disponiveis. Para cada envolvido nesse contexto ha seu
desdobramento, e outro aspecto ¢ o conteido informacional, contendo todos os preceitos de um documento que
detém informagdes relevantes na area da saude.

Destaca-se que o Prontuario do Paciente, na area da Ciéncia da Informagdo, esta mais direcionado como um
documento arquivistico, e por isso tem sua peculiaridade resguardada como um documento sigiloso.



Em entrevista realizada por Dias (2015) com a pesquisadora Doutora Pinto, pesquisadora da Ciéncia da
Informagéo, cujas pesquisas estdo direcionadas a representagdo da informacdo na area da saude, destacando seus
trabalhos com o Prontudrio do Paciente. = Quando solicitado & pesquisadora que discorresse sobre os desafios
encontrados ao longo de suas pesquisas com Prontuario do Paciente, dentre outros, a mesma responde:

Enfim, os maiores desafios enfrentados dizem respeito a organizacdo, representacao
tematica e descritiva desse documento, a preservagdo, curadoria digital e seguranca da
informagdo que ndo podem ser pensadas nos modelos ja existentes, a comegar pelo uso
das linguagens documentarias tradicionais (DIAS, 2015, p.8)

Preocupada com a preservacdo e a curadoria digital, a pesquisadora destaca que o Prontuario do Paciente é
um documento contendo informacdes sobre o paciente, garantindo a “autonomia do paciente (enquanto cidadao) e a
protecdo dos dados e informagdes que sdo garantidos pelo ordenamento juridico mundial e dos Estados Nagoes”

(DIAS, 2015, p.8).

Contribuindo com as premissas legais e ética que envolvem o Prontuario do Paciente em meio digital, sendo
denominado Prontuario Eletronico do Paciente, Pinto e Sales (2017, p. 502-503), apresentam aquelas que envolvem
os aspectos de: “autoria, propriedade do prontudrio, autorizagdo de acesso, confidencialidade, confiabilidade,

seguranga e preservagao’:

a) Autoria — podemos considerar que a autoria de elaboragdo do prontudrio ¢é
coletiva, posto que a equipe multiprofissional da saude (médicos, enfermeiros, técnicos
de enfermagem, fisioterapeuta, ou, ainda psicologos e assistentes sociais) escreve nesses
documentos. Alguns fazem anotag¢des de dados brutos; outros interpretam as narrativas
dos pacientes e acrescentam seus conhecimentos ao decodificarem as mensagens por
eles emitidas, ou, ainda, informacdes oriundas de seus conhecimentos profissionais.
Assim, a redacao do prontudrio ¢, de certo modo, coletiva.

b) Acesso — embora o prontuario seja do paciente, seu acesso demanda cuidados
especiais e ¢ assegurado por legislagdo referente a deontologia das areas da saude, a
exemplo do Conselho Federal de Medicina (CFM) e do Conselho Federal de
Enfermagem (CFEN). Além desses, no caso brasileiro, o acesso a essa documentagéo ¢é
assegurado pelo inciso X do artigo 50 da Constituicdo Federal de 1988 que defende:
“sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e¢ a imagem das pessoas,
assegurado o direito a indenizacdo pelo dano material ou moral decorrente de sua
violagdo” (BRASIL...1988, p. 2). Entende-se, portanto, que esse direito é de relevancia
indubitavel. Existem varias outras legislagdes que preveem a inviolabilidade da
intimidade, da privacidade, como o Coédigo Penal, Codigo Civil, Lei das Contravencdes
Penais, Codigos de Etica, Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, entre outros.

¢) Confidencialidade — pode-se dizer que se refere a distingdo entre o publico e o
privado. E a garantia que o médico e os demais profissionais da equipe devem ao
paciente quanto a seguranca de que seus dados ndo serdo revelados sem seu
consentimento.

d) Confiabilidade — pauta-se na confianga que os pacientes depositam nos
registros feitos pelos médicos e outros profissionais da equipe multiprofissional de
cuidados do paciente.

e) Seguranga — garantia de que os dados registrados nos prontuarios ou nos
documentos que o compdem estejam protegidos. Uma das opgdes que ja esta sendo
utilizada para a seguranca dos dados gerados nos PEP ¢ a criptografia.

f) Preservagdo digital — atenta para os cuidados necessarios @ manutengdo da
integridade do que foi registrado nos prontudrios eletronicos do paciente e naqueles que
estdo no suporte analogico.

Assim, o Prontuario do Paciente requer tratamento de documento sigiloso, com acesso limitado, sendo os
responsaveis na elaboracdo do documento os profissionais da area de saude em atendimento ao paciente, € sua
guarda a cargo de um setor hospitalar, que de acordo com a literatura denomina-se Servigo de Arquivo Médico e

Estatistico — SAME.
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