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A vigilância em saúde pública é o alicerce das 
respostas aos surtos e às epidemias; no entan-
to, seu alcance vai muito além das doenças 
infecciosas. Por vezes, é chamada de radar da 
saúde pública, pois permite ao pessoal da saú-
de mapear doenças, localizar padrões, identifi-
car causas e elaborar intervenções específicas. 
Por exemplo, a vigilância é essencial para a 
compreensão da crescente carga mundial de 
doenças não transmissíveis (DNT). Ao ajudar a 
determinar os padrões de ocorrência e as cau-
sas da morbidade e mortalidade, a vigilância 
pode ajudar a garantir o acesso a alimentos 
próprios para o consumo, água potável, ar 
puro e ambientes saudáveis.

Quando conduzida de forma ética, a vigilân-
cia é o alicerce dos programas de promoção 
do bem-estar humano no âmbito da popula-
ção. Pode contribuir para a redução das desi-
gualdades: não é possível enfrentar bolsões de 
sofrimento injustos, injustificáveis e preveníveis 
se, primeiro, eles não se tornarem visíveis. No 
entanto, a vigilância não é desprovida de ris-
cos para os que dela participam e, por vezes, 
apresenta dilemas de natureza ética. Questões 
sobre a privacidade, a autonomia, a equidade 
e a necessidade do bem comum precisam ser 
consideradas e equilibradas e, na prática, saber 
fazê-lo pode ser um desafio.

Tenho prazer de ver a OMS assumir a lide-
rança dessa importante área, ao posicionar a 
ética no cerne da vigilância em saúde pública. 
Estas Diretrizes da OMS para questões éticas 

na vigilância em saúde pública são a primei-
ra estrutura internacional do gênero e pre-
enchem uma lacuna importante. A meta do 
projeto de formulação das diretrizes era ajudar 
os formuladores de políticas e profissionais a 
se orientarem ao enfrentar as questões éticas 
apresentadas pela vigilância em saúde pública. 
Este documento descreve 17 diretrizes éticas 
que podem ajudar todos os envolvidos na vigi-
lância em saúde pública, como representantes 
do governo, profissionais da saúde, organiza-
ções não governamentais e o setor privado. 
Reconheço, com gratidão, os muitos especialis-
tas e colegas da OMS que fizeram importantes 
contribuições para esta publicação.

A OMS acertou a asseverar que a vigilância em 
saúde pública, quando conduzida de maneira 
a antever os desafios éticos e a procurar pro-
ativamente reduzir os riscos desnecessários, 
proporciona a arquitetura para o bem-estar so-
cial. Agora, cabe à comunidade mundial e aos 
países assumir esse desafio e implementar as 
diretrizes em seus sistemas de vigilância.

Prefácio

Dra. Marie-Paule Kieny
Subdiretora Geral

Sistemas de Saúde e 
Inovação
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I. Introdução

A vigilância das doenças tem sido uma ativi-
dade básica da saúde pública desde o fim do 
século XIX (ver Tabela 1). Trata-se do alicerce 
das iniciativas para promover o bem-estar hu-
mano no nível da população. A vigilância em 
saúde pública é a base das atividades relacio-
nadas a surtos e respostas a epidemias; con-
tudo, engloba muito mais que doenças infec-
ciosas. Ela pode contribuir para a redução das 
desigualdades, pois não é possível enfrentar 
bolsões de sofrimento injustos, injustificáveis e 
preveníveis se, primeiro, eles não se tornarem 

visíveis (1). Trata-se de uma atividade essencial 
para a compreensão da crescente carga mun-
dial de DNT. Ao ajudar a determinar os padrões 
e causas da morbidade e mortalidade, a vigi-
lância em saúde pública pode ajudar a garantir 
acesso a alimentos próprios para o consumo, 
água potável, ar puro e ambientes saudáveis. 
A vigilância ambiental contínua consegue não 
apenas identificar áreas de preocupação, mas 
também emitir alertas. A vigilância das doen-
ças ocupacionais pode identificar exposições 
que levem à regulamentação dos locais de 
trabalho. A vigilância pode ajudar a criar ins-
tituições responsáveis ao fornecer informações 

Tabela 1. Dimensões da vigilância na saúde pública

Escopo

Doenças não 

transmissíveis

Fatores  

ambientais

Fatores de risco e 

marcadores  

de risco

Sistema de 

saúde

Variáveis 

demográficas

Eventos relacionados 

com a saúde (p. ex., 

inocuidade alimentar e 

medicamentosa, reações 

a vacinas)

Objetivos

Detecção 

precoce e alerta 

de epidemias

Análises 

espaciais e de 

tendências

Detecção de 

riscos

Geração de 

hipóteses

Monitoramento 

do desempenho 

do sistema  

de saúde

Avaliação das 

medidas de 

controle

Análise das 

políticas

Ferramentas de coleta de dados

Registros Relatórios de 

casos

Pesquisas 

repetidas

Biobancos Fontes de dados 

secundárias

Com base na 

população 

(áreas universais 

ou sentinelas)

Mídias sociais

Tipos de análises

Estimativa da incidência 

ou prevalência

Mensuração das 

associações

Avaliação  

de tendências

Avaliação de  

modelos espaciais

Mineração  

de dados

Usos

Mudança de 

políticas

Intervenção 

estrutural

Detecção 

de casos ou 

epidemias

Teste de 

hipóteses

Pesquisa de 

implementação

Garantia  

da qualidade

Fonte: A.A. Haghdoost
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sobre a saúde e seus determinantes. Além dis-
so, pode fornecer uma base de evidências para 
o estabelecimento e a avaliação da política de 
saúde pública. Por exemplo, a vigilância será 
essencial para o cumprimento dos Objetivos 
de Desenvolvimento Sustentável das Nações 
Unidas. A disponibilidade dos resultados da 
vigilância permite e promove a escolha das 
políticas. Portanto, quando os resultados são 
compartilhados com as populações e os for-
muladores de políticas de maneira oportuna e 
apropriada, o acesso às informações da vigilân-
cia pode servir de ferramenta para a promoção 
de causas.
Ainda assim, a vigilância tem sido tema de con-
trovérsias, por vezes até amargas. A vigilância 
em saúde pública pode limitar não apenas a 
privacidade, mas também outras liberdades 
civis. Por exemplo, durante uma epidemia, 
a vigilância pode desencadear quarentenas 
obrigatórias, isolamentos ou confiscos de 
propriedades (2). Quando a vigilância envol-
ve notificações baseadas em nomes (ou seja, 
identificando o indivíduo), caso as populações 
tomem conhecimento, essa possibilidade de 
identificação pode gerar profundas incertezas 
e preocupações quanto à violação da privaci-
dade, discriminação e estigmatização. A no-
tificação baseada em nomes também pode 
prejudicar seriamente pessoas e propriedades, 
como pode ser observado quando a mentali-
dade de multidão prevalece sobre a atenção, a 
compaixão e o estado de direito efetivo. A situ-
ação piora quando não há confiança de que o 
sistema de saúde pública manterá o sigilo dos 
nomes ou que divulgue dados agregados e in-
formação afins (doravante chamados simples-
mente de “dados”, uma vez que os registros 
contêm informações que variam em termos 
de tipo e escopo) de maneira sigilosa (2). Em 
alguns países, a pandemia de HIV/AIDS ge-
rou controvérsias quando sistemas de saúde 

acompanharam e identificaram os portadores 
do vírus pelo nome. No entanto, mesmo em 
condições de total sigilo, quando detalhes de 
comportamento de risco e das populações 
afetadas se tornaram públicos, grupos como 
homossexuais profissionais do sexo e usuários 
de drogas injetáveis se viram socialmente pre-
judicados em função da discriminação e estig-
matização. Em função dessas incertezas e pre-
ocupações, as epidemias de HIV/AIDS levaram 
à formulação de diretrizes éticas e regulatórias 
nos âmbitos nacional e internacional que po-
deriam ser usadas no planejamento, na coleta 
e no uso de dados pessoais e agregados.

Se a vigilância em saúde pública tem gerado 
controvérsias, deixar de fazê-la tem gerado 
conflitos políticos e éticos na quase mesma 
proporção em decorrência da preocupação 
de que “o que não é contado não conta”. 
Por exemplo, defensores da saúde ambiental 
e ocupacional há muito argumentam nesse 
sentido. Mesmo nos eventos considerados su-
mamente importantes, a vigilância continua a 
apresentar enormes lacunas. A crise da doença 
causada pelo vírus Ebola, ocorrida de 2014 a 
2016, sublinhou drasticamente as consequên-
cias de potencial devastador da falta de capaci-
dade de monitorar a incidência e a propagação 
de doenças. Uma resposta efetiva clínica ou de 
saúde pública pode ser prejudicada seriamente 
pela ausência desses dados. Mas se a doença 
causada pelo vírus Ebola é um grande exem-
plo do custo de sistemas inadequados e da 
importância do apoio da comunidade mundial 
para a vigilância em situações cruciais, muitas 
exposições ocupacionais e ambientais — como 
asma, silicose e condições relacionadas com a 
exposição ao arsênico ou ao chumbo — pas-
sam despercebidas tanto nos países de alta 
renda como nos de baixa. Alguns analistas 
têm argumentado que, não raro, a vigilância 
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se torna uma prioridade para os países ricos 
apenas quando uma crise de saúde pública se 
torna uma “ameaça à paz e à segurança in-
ternacionais” (3). Mas mesmo quando a vigi-
lância é uma prioridade, conjuntos de dados 
fragmentados, não vinculados ou consolidados 
continuam a ser um problema porque não po-
dem ser usados de maneira eficaz para os fins 
da saúde pública.

Apesar de a vigilância muitas vezes ser feita 
sem o conhecimento do público nem sem con-
siderar que o risco de estigmatização, discrimi-
nação ou perpetuação da iniquidade é alto, a 
vigilância inevitavelmente envolve conflitos de 
valores e juízos sobre como levar adiante os 
objetivos da saúde pública sem prejudicar in-
divíduos ou grupos da sociedade. Portanto, as 
prioridades e a distribuição dos recursos para 
a vigilância merecem ser submetidas a um de-
bate público, não só dentro das sociedades, 
mas também entre as comunidades mundiais. 
Apesar de existirem diretrizes internacionais 
que estabelecem um marco para diretrizes 
sobre a ética na pesquisa, passando pelos es-
tudos epidemiológicos, e diretrizes éticas espe-
cíficas para a vigilância de determinadas doen-
ças e/ou em determinados países, não existe 
nenhuma estrutura internacional sobre ética 
que oriente os sistemas de vigilância em saúde 
pública de modo geral e que abranja as doen-
ças infecciosas, as DNT, os surtos de doenças, 
as exposições ambientais e ocupacionais nem, 
tampouco, as fronteiras nacionais. O Conselho 
de Organizações Internacionais das Ciências 
Médicas (CIOMS), a Associação Médica 
Mundial e outros organismos identificaram 
essa lacuna (4). É crucial que a orientação ética 
seja a linha de base para julgar a vigilância em 
saúde pública para todas as doenças e exposi-
ções além das fronteiras nacionais.

A natureza das orientações internacionais, 
fragmentada e específica para cada doença, 
não surpreende em função do estado desigual 
e incompleto da vigilância em saúde pública, 
tanto nas localidades com alto nível de recursos 
como nas de baixo nível, bem como em função 
das diferentes competências nacionais e sub-
nacionais relativas à vigilância em diversos sis-
temas jurídicos. Por várias razões, é imperativo 
abordar a ética da vigilância em saúde pública 
de maneira a transpor os limites convencionais.

A saúde pública opera em uma era de ameaças 
globais à saúde, como a AIDS, a síndrome res-
piratória aguda grave (SARS), a gripe, a doença 
causada pelo vírus Ebola, a infecção pelo vírus 
Zika, a obesidade e as doenças coronarianas. 
Dada a origem zoonótica de muitas das do-
enças, cada vez mais a vigilância envolverá o 
monitoramento do ponto de contato entre o 
animal e o ser humano. Por exemplo, a vigi-
lância dos patógenos nos alimentos e rações 
animais deve estar vinculada à vigilância desses 
mesmos patógenos nos humanos.

A vigilância é feita em um contexto no qual tem 
havido avanços significativos na capacidade de 
coletar e compartilhar os dados de fontes até 
então não imaginadas, como as mídias sociais 
ou os dados geoespaciais da telefonia móvel. 
Simultaneamente, tem-se verificado saltos tec-
nológicos nas possibilidades de identificar do-
enças; por exemplo, a análise genética permite 
identificar rapidamente agentes patogênicos 
ou cepas patogênicas. Ao mesmo tempo, as 
desigualdades dentro das sociedades e dentro 
da comunidade mundial ficaram mais acentua-
das. São crescentes as diferenças na capacida-
de de diferentes nações e lugares de aproveitar 
essa mudança tecnológica. Conflitos civis em 
diversos países inevitavelmente desencadeiam 
crises sanitárias que chamam a atenção tanto 
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dos organismos das Nações Unidas como de 
organizações humanitárias. As situações de cri-
se, por sua vez, aprofundam desigualdades e 
criam barreiras adicionais à vigilância e a inter-
venções em zonas de conflito (3).

Esse notável panorama epidemiológico, social, 
econômico, político e tecnológico mundial tor-
na obrigatório preencher a lacuna das diretri-
zes internacionais e abordar a ética da vigilân-
cia em saúde pública de maneira explícita. Esse 
é o objetivo destas diretrizes internacionais 
sobre a ética na vigilância em saúde pública, 
elaboradas por um grupo internacional de es-
pecialistas em vigilância, pesquisa epidemioló-
gica, bioética, ética na saúde pública e direitos 
humanos. Os autores destas diretrizes repre-
sentam as principais instituições de pesquisa 
e também organizações não governamentais 
(ONG), estejam elas envolvidas na vigilância 
ou representando grupos e populações com 
interesse vital nos benefícios e no ônus da vi-
gilância. Os autores também representam paí-
ses, tanto do Sul como do Norte, de diferentes 
sistemas políticos, valores sociais e prioridades.

As diretrizes foram elaboradas em colaboração 
com a Rede Global de Centros Colaboradores 
para a Bioética, da OMS, a iniciadora do pro-
jeto. Também contaram com o apoio técnico 
dos Centros para Controle e Prevenção de 
Doenças, dos EUA, para que as diretrizes 

levassem em conta os procedimentos reais e o 
custo da coleta, análise e divulgação de dados 
e, assim, pudessem ser usadas de maneira ra-
zoável. As diretrizes têm por base uma revisão 
bibliográfica sistemática de estudos pertinen-
tes e da literatura cinzenta, em conformidade 
com o Manual da OMS para a Formulação de 
Diretrizes (5).

O objetivo do projeto de formulação de diretri-
zes era identificar as principais considerações 
éticas para orientar a resolução de controvér-
sias que pudessem surgir na vigilância, que 
por si só é uma obrigação ética dos governos. 
Questões éticas específicas são abordadas em 
contextos que diferem em termos de cultura, 
valores, recursos, tradições políticas e estrutu-
ras institucionais, e, por vezes, as expectativas 
são bastante diferentes em relação à impor-
tância dos direitos individuais, da solidariedade 
comunitária e/ou do bem da sociedade. As di-
retrizes também abordam desafios que surgem 
em contextos caracterizados por injustiças per-
sistentes e/ou repetidas violações dos direitos 
humanos. Portanto, estas diretrizes não têm 
como oferecer respostas concretas a todas as 
questões difíceis levantadas pela vigilância em 
saúde pública. Pelo contrário, com base em um 
conjunto de considerações básicas relativas à 
ética na saúde pública, as diretrizes estabele-
cem a obrigatoriedade de conduzir a vigilância, 
de compartilhar dados e de envolver as comu-
nidades de maneira transparente, ao mesmo 
tempo em que reconhecem os limites dessa 
obrigação. As 17 diretrizes não devem ser lidas 

Vendedor de cães e porcos na feira em Atsabe, Ermera.

Fonte: OMS/SEARO/João Soares Gusmão
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isoladamente ou separadas da discussão de 
cada uma. Juntas, essas diretrizes apresentam 
as questões que os envolvidos na vigilância 
(como funcionários de órgãos do governo, os 
profissionais da saúde envolvidos na vigilância, 
as diversas organizações não governamentais 
e o setor privado) devem considerar e pesar 
cuidadosamente ao tomar decisões sobre a co-
leta, a análise, o compartilhamento, a comuni-
cação e o uso dos dados da vigilância.

Apesar de as diretrizes não especificarem um 
mecanismo para a supervisão, a conclusão é 

que, em vista do amplo imperativo de realizar 
a vigilância, analisar os dados e agir conforme 
os resultados, a responsabilidade e a prestação 
de contas devem, em última instância, ter por 
base um mecanismo sustentável e prático para 
que os desafios éticos apresentados pela vigi-
lância em saúde pública sejam previstos e abor-
dados de forma sistemática e transparente. Os 
países devem assegurar a implantação dessas 
diretrizes e monitorá-las regularmente.



Antecedentes 17

II. Antecedentes

Definição de vigilância em saúde pública

Alguns países definem a vigilância de maneira 
limitada, enquanto outros o fazem de maneira 
bastante ampla. Estas diretrizes definem a vigi-
lância na sua forma ampla. Na definição mais 
simples, a vigilância é “um estado de alerta 
contínuo” (6) ou “o monitoramento de even-
tos em seres humanos, vinculado à adoção de 
medidas” (7). A OMS define a vigilância, de 
modo geral, como “a coleta, análise e inter-
pretação contínuas e sistemáticas de dados da 
saúde necessários para o planejamento, a im-
plementação e a avaliação da prática da saúde 
pública” (8). Os dados da saúde são os per-
tinentes a doenças transmissíveis e não trans-
missíveis, lesões e afecções, bem como a seus 
riscos e determinantes. No caso dos surtos de 
doenças infecciosas (e casos que sugerem um 
“potencial de propagação internacional de do-
enças”), o Regulamento Sanitário Internacional 
(2005) (RSI) define a vigilância como “a cole-
ta, o cotejo e a análise de dados com fins de 
saúde pública, feitos de maneira sistemática 
e contínua, e a disseminação oportuna de in-
formações de saúde pública para a avaliação e 
resposta por parte da saúde pública, conforme 
o necessário” (9).

A forma como se compreende a vigilância 
em saúde pública varia consideravelmente de 
um país para outro. Embora a vigilância seja 
comumente descrita como uma atividade sis-
temática ou contínua, nem todos os países, 
instituições ou estudiosos destacam a natureza 
rotineira da vigilância em saúde pública; antes 
ressaltam a finalidade e a função da coleta de 
dados (ver Tabela 1). Da mesma forma, embo-
ra as doenças e lesões sempre apareçam no 

centro da vigilância, algumas definições abran-
gem determinantes de casos importantes de 
saúde pública (10) e condições ambientais que 
afetam a saúde (11). Apesar de registros vitais, 
como o de eventos como nascimentos e mor-
tes, não descreverem eventos que façam parte 
do sistema de vigilância em “saúde pública”, 
muitas vezes eles são considerados componen-
tes da vigilância.

Embora organismos internacionais costumem 
patrocinar, subsidiar e supervisionar pesquisas 
nacionais em países de baixa e média renda 
para acompanhar tendências dos fatores de 
risco ou dos resultados de saúde, os responsá-
veis pelos sistemas e pelas atividades de saúde 
pública normalmente são as autoridades nacio-
nais de saúde pública. Contudo, o RSI reconhe-
ce dados da vigilância que vão além dos canais 
formais de notificação, inclusive de fontes ex-
traoficiais e informais, desde que cumpram as 
normas de confiabilidade e validade.

Profissional de saúde coletando dados e prenchendo 

questionários realizados com habitantes de Salto, 

Uruguai.

Fonte: OMS/TDR/Sebastian Oliel
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Para algumas organizações e especialistas, 
apenas as atividades para as quais a finali-
dade do levantamento de dados tenha sido 
definida de antemão e, de fato, nas quais os 
questionamentos por trás da coleta de dados 
tenham sido previamente definidos satisfazem 
a definição de vigilância em saúde pública 
(12). O Departamento de Saúde Australiano 
usa uma definição epidemiológica mais am-
pla de vigilância: o exame contínuo de todos 
os aspectos da ocorrência e disseminação de 
doenças que sejam pertinentes para a eficácia 
do controle (13). Algumas definições excluem, 
explicitamente, a busca de casos (e testes e 
tratamentos posteriores), pesquisas de saú-
de pública e pesquisas epidemiológicas (12), 
enquanto outros consideram que o “uso de 
informações epidemiológicas” se enquadra 
na vigilância (14). Portanto, um sistema de 
vigilância pode abranger não apenas doenças 
infecciosas e envolver não apenas a coleta de 
dados contínua, mas também abarcar estudos 
epidemiológicos direcionados; a inspeção de 
condições perigosas ou a ampla fiscalização 
do possível perigo apresentado por alimentos, 
pela água ou pelo meio ambiente; e a triagem 
nos locais de trabalho ou nos estabelecimentos 
de saúde. A Tabela 1 fornece um resumo das 
atividades que se enquadram na vigilância em 
saúde pública.

Embora haja definições mais amplas ou mais 
restritas, o entendimento da vigilância é que os 
dados são coletados com a intenção de per-
mitir ações de saúde pública, seja por meio 
de intervenções diretas, do estabelecimento 
de prioridades, da alocação de recursos ou da 
promoção da causa. Como destacou um grupo 
de especialistas em vigilância, “saber sobre a 
saúde de uma comunidade é o primeiro passo 
para efetuar melhorias que sustentem compor-
tamentos saudáveis, identifiquem e abordem 

eventos incomuns de saúde, e previnam e 
tratem enfermidades e lesões”. (12) Além de 
vincular a vigilância a ações para atingir algum 
objetivo, quase todos os países, instituições e 
especialistas salientam a importância de co-
municar os resultados da vigilância aos “que 
precisam saber”, como o público, os formula-
dores de políticas, as comunidades científicas 
nacionais e internacionais, os planejadores de 
programas, as autoridades de saúde pública, 
as instituições médicas e os organismos de fi-
nanciamento para permitir a realização de in-
tervenções, o desenvolvimento sustentável ou 
a promoção da causa.

O panorama da prática de saúde pública tam-
bém está mudando rapidamente com relação 
ao tipo de dados aos quais os organismos de 
saúde pública têm acesso regularmente. Em al-
guns locais, os dados são registrados à mão e ar-
mazenados em papel; em outros, são coletados, 
armazenados e compartilhados por sistemas ele-
trônicos sofisticados. Como discutido na seção 
V, a era dos “grandes volumes de dados” pode 
apresentar possibilidades enormes para o futuro 
da vigilância em saúde pública de maneira geral 
e já levanta questões éticas preocupantes. Em 
alguns locais, os sistemas de vigilância em breve 
poderão estar vinculados diretamente a registros 
de saúde eletrônicos. A interoperabilidade entre 
as fontes de dados da vigilância em saúde públi-
ca e as práticas clínicas já está ao alcance, tanto 
nos sistemas de saúde públicos como nos priva-
dos (15). Os dados de saúde pública podem ser 
usados para informar sistemas automáticos de 
apoio a decisões ou como ferramentas compu-
tacionais para emitir alertas e advertências. Além 
disso, pesquisas revelam que dados geoespaciais 
da telefonia móvel podem descrever e prever, 
com exatidão, a movimentação de indivíduos  
e, portanto, a propagação de doenças como 
malária e influenza H1N1 (16-18).
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Computador de cabeceira na ala de diabéticos do King’s Hospital, Londres, década de 1970.

Fonte: OMS/Peter Larsen



Antecedentes20

Essas diretrizes definem os sistemas de vigi-
lância em saúde pública de maneira ampla, 
aproveitando a definição geral da OMS: cole-
ta, análise, interpretação e compartilhamento 
contínuos e sistemáticos dos dados de saúde 
para a promoção da causa e para o planeja-
mento, a execução e a avaliação das práticas 
de saúde pública. No entanto, mesmo que os 
sistemas estejam em operação, novos estudos 
específicos são necessários para responder às 
ameaças epidemiológicas. Além disso, os siste-
mas de vigilância em saúde pública não apenas 
dependem da prática clínica, mas também po-
dem informá-la e melhorá-la.

Vigilância: ética, lei e história

Os Estados-nação estabeleceram sistemas de 
vigilância que variam em termos de escopo e 
finalidade. As leis e regulamentos internacio-
nais têm sido importantes meios de assegurar 
ao menos um nível básico de vigilância em 
saúde pública em todos os países. Em 1969, 
os Estados Membros da OMS adotaram o RSI, 
uma revisão e consolidação dos Regulamentos 
Sanitários Internacionais, como a estrutu-
ra para fortalecer a segurança da saúde em 
um mundo cada vez mais interconectado. Os 
Regulamentos entraram em vigor em 1971 
(19) e impõem uma obrigação legal a todos 
os Estados Membros para que adquiram certas 
capacidades básicas de saúde pública, inclusive 
a vigilância e a coleta de dados, com o objetivo 
de prevenir, controlar ou responder à propaga-
ção internacional de doenças.

A experiência com a crise de SARS em 2003 
levou a Assembleia Mundial da Saúde a adotar 
uma revisão significativa do RSI no dia 23 de 
maio de 2005 (9). Enquanto o RSI se concen-
trara originalmente em uma lista curta e fixa de 
doenças transmissíveis, o regulamento revisto 

– RSI (2005) – permite flexibilidade para visar 
qualquer doença que possa constituir uma 
emergência de saúde pública de interesse in-
ternacional. O regulamento também estabele-
ce a obrigação de criar capacidades centrais de 
vigilância e de resposta aos surtos de doenças 
e “eventos de saúde pública”. No entanto, a 
partir de novembro de 2014, 48 países não ha-
viam conseguido comunicar suas capacidades 
ou planos e 81 haviam pedido a prorrogação 
do prazo para entrar em conformidade (20). 
O recente surto da doença causada pelo vírus 
Ebola revelou que muitos países não haviam 
cumprido suas obrigações com referência ao 
RSI; apenas 64 países — um terço dos vin-
culados pelo RSI — “haviam alcançado essas 
capacidades básicas”. Contudo, embora todos 
os países sejam obrigados a cumprir o RSI, a 
limitação de recursos e a instabilidade política 
podem constituir obstáculos à vigilância, e tal-
vez não seja possível superar esses obstáculos 
sem a assistência internacional.

O RSI (2005) é limitado no sentido de que es-
sencialmente fornece uma estrutura para a 
gestão de “emergências de saúde pública de 
interesse internacional”. A estrutura não visa 
construir sistemas de vigilância abrangentes 
nem enfrentar questões éticas apresentadas 
pelos sistemas e práticas de vigilância. Os re-
gulamentos internacionais, assim como as leis 
e os regulamentos nacionais, são uma ferra-
menta importante que estabelece a obrigação 
de fazer a vigilância e, ao mesmo tempo, fixa 
limites para essa prática. No entanto, nem tudo 
que é juridicamente correto é necessariamente 
ético. A ética é uma ferramenta essencial para 
avaliar de forma crítica as leis, regulamentos 
e práticas, bem como para abordar os confli-
tos de valor que podem ser apresentados pela 
vigilância.
Os sistemas de vigilância locais e nacionais 
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surgiram no século XIX, e quase todos abran-
giam relatórios de casos médicos. Inicialmente, 
os dados foram usados quase que exclusiva-
mente para documentar o progresso social 
ou a miséria (21). No entanto, no âmago das 
batalhas mais amargas sobre os direitos indi-
viduais e a saúde da população estavam me-
didas de vigilância que tornaram possível efe-
tuar intervenções no nível do indivíduo, com o 
descobrimento dos micróbios e a percepção de 
que muitas doenças passavam de pessoa para 
pessoa. As intervenções com base nos relató-
rios de doenças transmissíveis por vezes eram 
bem-vindas (levando ao encaminhamento para 
clínicas, ao fornecimento de alimentos e de 
vestuário); no entanto, por vezes levavam a si-
tuações alarmistas (ao imporem vacinação ou 
tratamento obrigatório, quarentena ou depor-
tação). Relatórios oficiais de morbidade eram 
normalmente protegidos por lei contra a di-
vulgação pública, regulamentação e prática. A 
vigilância também foi a base para a adoção de 
medidas de saúde da população, como a pas-
teurização do leite, a regulamentação da fabri-
cação de alimentos e medicamentos, reformas 
habitacionais e outras medidas que abordaram 
as causas estruturais das doenças. A resistência 
a tais medidas, em grande parte por empresas 
independentes e sociedades empresariais, mui-
tas vezes foi apresentada como uma questão 
de direitos individuais.

Os médicos, preocupados com interferências 
em seus pacientes e com o uso do seu tempo, 
em geral ressentiam, resistiam ou simplesmen-
te ignoravam a obrigação de notificar. Mas nem 
todo o monitoramento da morbidade e mor-
talidade exigia a identificação dos casos pelo 
nome. A notificação de doenças sexualmente 
transmissíveis nos países industrializados, por 
exemplo, muitas vezes era feita por meio de 
códigos em vez de nomes (21). O rastreamento 

de contatos, é claro, tornava necessário incluir 
nomes, porém a maioria dos médicos manti-
nha anônimos os casos indexados quando os 
pacientes cooperavam, fornecendo os nomes 
dos parceiros sexuais e aderindo ao tratamen-
to. A necessidade dos nomes ou do termo de 
consentimento livre e esclarecido costumava 
ser objeto de debates à medida que a vigilância 
foi ampliada no decorrer do século XX, passan-
do a abranger a DNT como o câncer, o diabetes 
e o acidente vascular cerebral, bem como as 
exposições ocupacionais, o uso de substâncias, 
os acidentes de trânsito, as lesões, a situação 
da vacinação e as reações a vacinas (22).

Durante o século XX, muitas vezes eram as 
pessoas afetadas por uma doença ou afecção 
que questionavam a necessidade de vigilância; 
mesmo assim, a história da vigilância tem sido 
marcada, com igual frequência, pelo fato de 
os grupos atingidos terem exigido o “direito 
a ser contado” (22). Por outro lado, a vigilân-
cia das DNT, em contraposição à vigilância das 
doenças infecciosas, tem sido subfinanciada e 
“lamentavelmente inadequada”, mesmo em 
países de alta renda (23). Trabalhadores expos-
tos a riscos tóxicos e cidadãos vulneráveis aos 
poluentes ambientais por vezes têm se unido 
a movimentos sociais como meio de chamar 
atenção e levantar os recursos necessários para 
a vigilância; contudo, a história mais comum é 
a de que as ameaças das doenças crônicas con-
tinuam invisíveis, sobretudo as que ameaçam 
as populações vulneráveis.

As crises mundiais muitas vezes expõem de-
safios sistêmicos abordados de forma insufi-
ciente. Migrantes não documentados e com 
tuberculose continuam a ficar de fora das es-
tatísticas apresentadas à OMS por alguns paí-
ses (24, 25), mas seria um erro presumir que os 
únicos desafios são a ausência de vigilância ou 
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a subnotificação. Os dados da vigilância da tu-
berculose, por exemplo, foram essenciais para 
determinar os níveis do financiamento pelo 
Fundo Global de Combate à AIDS, Tuberculose 
e Malária. Algumas vezes, o pessoal da vigilân-
cia se viu sob forte pressão para alcançar o que 
alguns criticaram, chamando de metas não 

realistas. Foi necessário escolher entre mostrar 
“bons” resultados ou perder o emprego, pre-
judicando a qualidade dos dados em alguns 
locais (26, 27).

Estas diretrizes têm por base a compreensão de 
que a prática da vigilância é tão fundamental 
para a saúde pública que seu progresso não 
pode depender de crises nem de protestos de 
cidadãos para justificar o acompanhamento de 
doenças para o bem da saúde pública. Apesar 
de estas diretrizes representarem um chamado 
à ação, não se trata de um chamado a ações 
irrestritas. Pelo contrário, a vigilância em saúde 
pública, conduzida de maneira a prever desa-
fios éticos e procurar proativamente reduzir ris-
cos desnecessários, fornece a arquitetura para 
o bem-estar social.

Poluição industrial. Moscou, Rússia.

Fonte: OMS/Sergey Volkov
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III. Enquadramento da ética na 
vigilância

Diretrizes existentes  

A limitada bibliografia acadêmica sobre a prá-
tica da vigilância em saúde pública aborda 
questões éticas importantes que surgem com 
a coleta de dados, define quando os dados são 
de fato armazenados, usados e compartilhados 
e discorre sobre a difusão dos dados. No en-
tanto, a bibliografia acadêmica (28) não substi-
tui diretrizes que vão além das recomendações 
nacionais atuais sobre doenças específicas (29).

Nas décadas seguintes à Segunda Guerra 
Mundial, tanto organismos internacionais 
como nacionais propuseram princípios éticos, 
diretrizes e leis para reger as pesquisas com hu-
manos. Em resposta aos graves danos infligidos 
a indivíduos coagidos a participar de pesquisas 
clínicas, os novos códigos de ética priorizaram, 
de maneira uniforme, a autodeterminação in-
dividual e enfatizaram a importância do con-
sentimento livre e esclarecido para a pesquisa, 
ao mesmo tempo em que reconheceram que, 
em situações complexas, não há respostas sim-
ples que proporcionem um equilíbrio entre a 
proteção dos seres humanos sujeitos das pes-
quisas e os benefícios sociais da pesquisa. Na 
prática da ética clínica, a autonomia assumiu 
um lugar de importância singular, representan-
do uma mudança fundamental na visão moral 
do mundo (30-33).

Em suas Diretrizes internacionais para a análise 
ética de estudos epidemiológicos, publicadas 
em 1991, o CIOMS reconheceu que a orien-
tação existente, concentrada nos “pacientes 
e indivíduos”, não era suficiente para os es-
tudos que envolviam “grupos” de pessoas. 

Após considerável controvérsia, chegou-se a 
um consenso: o CIOMS realçou a importância 
dos princípios da ética na pesquisa, formulados 
inicialmente no Código de Nüremberg, porém 
reconheceu que a aplicação no contexto epide-
miológico exigiria flexibilidade (34). A tradição 
que se desenvolvera foi a de que os comitês 
de ética na pesquisa poderiam renunciar ao 
requisito de consentimento livre e esclarecido 
quando o risco apresentado pela pesquisa epi-
demiológica fosse “não mais que mínimo”, e a 
obtenção do consentimento tornasse a pesqui-
sa “inviável” (34).

Embora a vigilância em saúde pública possa ter 
estratégias metodológicas comuns à pesquisa 
epidemiológica, não se trata simplesmente de 
mais uma forma de pesquisa. Na vigilância, o 
sujeito de interesse é a comunidade. O fato de 
a vigilância ser uma responsabilidade da saúde 
pública foi reconhecido pelo CIOMS em 1991, 
ao descrever que, em situações de surto, a vi-
gilância claramente requer a isenção da revisão 
e supervisão éticas. Em situações extremas, a 
vigilância não poderia “aguardar a aprovação 
formal de um comitê de análise de ética” (34). 
No entanto, as emergências representavam 
apenas uma pequena parte das atividades de 
vigilância.

Foi só após a revisão de 2009 que as diretrizes 
do CIOMS passariam a apoiar, explicitamente, 
a vigilância em saúde pública contínua com 
base nos casos (na ausência do consentimen-
to livre e esclarecido). Nessa revisão, destaca-
va-se que: “Várias considerações sustentam 
a prática comum de exigir que todos os pro-
fissionais apresentem dados pertinentes [para 
os registros de vigilância em saúde pública]: a 
importância de ter informações integrais (…) 
sobre toda uma população, a necessidade 
científica de incluir todos os casos para evitar 
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uma indetectável tendenciosidade na seleção e 
o princípio ético geral que indica que os ônus 
e os benefícios devem ser distribuídos por toda 
a população” (35). Essa posição ecoou a posi-
ção do Conselho Nuffield de Bioética, do Reino 
Unido. Em 2007, o Conselho advertiu contra a 
possibilidade de permitir aos indivíduos optar 
por não notificar, argumentando que “Estamos 
a par de vários exemplos [nos quais] a exigên-
cia do consentimento tem ou poderia ter tido 
consequências negativas graves” (36). Apesar 
desse amplo endosso da obrigatoriedade da 
notificação de casos pelo nome sem consenti-
mento, o Conselho enfatizou a inevitabilidade 
de fazer julgamentos éticos sobre os limites da 
vigilância (36).

Nem o CIOMS nem o Conselho Nuffield 
apresentaram outras diretrizes éticas para a 
vigilância em saúde pública, nem tampouco 
resolveram o problema perturbador de como 
distinguir a vigilância das pesquisas com su-
jeitos humanos. Há diferenças moralmente 
relevantes entre a vigilância em saúde pública 
e a pesquisa (4, 37)? Seria necessário elaborar 

diferentes diretrizes gerais e mecanismos de 
supervisão? A vigilância em saúde pública re-
quer, de fato, algum tipo de diretriz formal ou 
de supervisão contínua? Distinguir entre a pes-
quisa e a vigilância — ou entre a pesquisa e ou-
tras formas de averiguação social crítica, como 
a melhoria da qualidade, a pesquisa da imple-
mentação, a história oral ou mesmo o jornalis-
mo — tem sido desafiador, porém, em termos 
de definição, até o momento as soluções têm 
se mostrado inadequadas (38, 39). Da mesma 
forma, um importante grupo de especialistas 
em vigilância salientou a necessidade de “ir 
além da demarcação formal entre pesquisa e 
prática” (29). Estas diretrizes procuram fazê-lo, 
não ao elaborar novas definições, mas ao pôr 
em destaque tanto a centralidade da vigilân-
cia em saúde pública para o bem estar da po-
pulação como a necessidade de orientação e 
revisão ética apropriadas — ou seja, para um 
paradigma de responsabilidade que responda 
às exigências da saúde pública e se diferencie 
dos sistemas que têm regido a pesquisa há 
meio século.

Um agrupamento de pessoas em um evento comunitário para lançar uma campanha de vacinação.

Fonte: OMS/Garry Smyth
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Ética na saúde pública

A disciplina da ética na saúde pública se de-
senvolveu rapidamente nas duas últimas dé-
cadas. Seu foco central tem sido a articulação 
e exploração das questões éticas que surgem 
na busca da saúde da população. Isso levou a 
uma ênfase em conceitos comuns como o bem 
comum, a equidade, a solidariedade, a recipro-
cidade e o bem estar da população. Isso não 
implica dizer que valores mais individuais como 
a autonomia, a privacidade e os direitos e liber-
dades individuais não sejam, também, conside-
rações éticas importantes; contudo, esses valo-
res mais “públicos” ou “sociais” são refletidos 
em conceitos relacionados, mas que não se 
sobrepõem completamente, que capturam a 
ampla importância da comunidade e do dever 
afirmativo de agir. Alguns, nessa área, usam a 
linguagem da solidariedade (40), aproveitando 
a tradição comunitária da saúde pública (41); 
outros descrevem as obrigações mútuas da re-
ciprocidade (42). Ao usar o conceito de “go-
vernança” (do inglês stewardship), o Conselho 
Nuffield para a Bioética buscou captar os deve-
res e as responsabilidades na saúde pública que 
recaem sobre o governo (36).

Após um cuidadoso processo de exame, refle-
xão e deliberação, o Grupo de Formulação de 
Diretrizes, da OMS, determinou que as consi-
derações éticas a seguir são de especial impor-
tância para a vigilância em saúde pública. Essas 
considerações representam a espinha dorsal 
das diretrizes:

Bem comum: A vigilância é reconhecida 
amplamente como um bem público (43) e 
alguns dos benefícios que ela proporciona 
não podem ser subdivididos em benefícios 
privados individuais pelo fato de serem 

compartilhados na sua essência (41, 44). A 
vigilância se justifica, fundamentalmente, 
como um requisito para o bem de todos. 
Sem a devida supervisão por parte dos ór-
gãos de saúde pública e a participação dos 
indivíduos e comunidades, os benefícios 
comuns proporcionados pela vigilância fi-
cam em situação de risco. Há uma biblio-
grafia complexa sobre economia e filoso-
fia moral que busca definir e distinguir os 
termos “bem público”, “bens públicos” 
e “o bem comum” (45). Após cuidadosa 
consideração, o comitê adotou o termo “o 
bem comum” para captar a noção de bens 
públicos de maneira mais ampla que no 
sentido econômico, mais restrito.

Equidade: A ética na saúde pública se ocu-
pa principalmente da noção de equidade. 
Há um consenso de que a desigualdade 
social tem efeitos adversos sobre a saúde 
(46). Nem toda a desigualdade está ao al-
cance do controle humano nem é moral-
mente relevante. A desigualdade moral-
mente problemática costuma ser chamada 
de iniquidade. Uma sociedade moralmente 
justa ou imparcial buscará proporcionar 
condições equitativas aos seres humanos 
para que prosperem, com a saúde como 
componente central. Por vezes, a equida-
de requer que as pessoas mais vulnerá-
veis recebam o que pode parecer recursos 
desproporcionais, ou seja, a distribuição 
injusta dos riscos exige recursos adicionais 
para equilibrar a balança. A vigilância em 
saúde pública pode impulsionar a busca 
pela equidade ao identificar os problemas 
que afligem particularmente as popula-
ções desfavorecidas, inclusive comunidades 
mundiais, ao aportar evidências para cam-
panhas de saúde direcionadas e identificar 
a base das diferenças injustas na saúde.
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Respeito pelas pessoas: A ética na saúde 
pública se preocupa com os direitos, a li-
berdade e outros interesses dos indivídu-
os, bem como com o bem-estar geral da 
população. Sempre que possível, deve-se 
envolver os indivíduos nas decisões que os 
afetam. Em alguns casos, os indivíduos de-
vem ter a liberdade para fazer as suas pró-
prias escolhas; em outros, quando talvez 
seja necessário fazer intervenções no nível 
da população, os indivíduos podem ser 
consultados e envolvidos na tomada de de-
cisões. Contudo, muitos indivíduos (como 
as crianças) não podem fazer suas próprias 
escolhas, e o Estado tem a obrigação de 
protegê-los e promover seus interesses de 
saúde no longo prazo. Realizar a vigilância 
em saúde pública é, em si, uma expressão 
de respeito pelas pessoas. Isso também 
exige proteger os dados sobre indivíduos e 
grupos e minimizar os riscos de prejuízos o 
tanto quanto possível. Por fim, a vigilância 
promove, ainda mais, o respeito pelas pes-
soas ao viabilizar a proteção ou a melhoria.

Boa governança: Embora a boa governança 
não seja um princípio ético e sim uma aspi-
ração política, ela está sujeita a uma série 
de considerações éticas. Para assegurar que 
os desafios éticos suscitados pelas ações de 
saúde pública sejam abordados de maneira 
sistemática e justa, os mecanismos de go-
vernança devem ser responsáveis e abertos 
ao escrutínio público. Embora a proteção 
do bem comum deva atrair as melhores evi-
dências disponíveis, as decisões terão que 
ser tomadas diante de incertezas. A res-
ponsabilidade, a transparência e o envolvi-
mento comunitário são meios de justificar 
estruturas de política pública que promo-
vem o respeito pelas pessoas, a equidade e 
o bem comum. A transparência requer que 

as políticas e os procedimentos de vigilân-
cia sejam comunicados claramente e que 
os indivíduos ou comunidades afetadas se-
jam informados de todas as decisões que 
lhes digam respeito. A transparência tam-
bém requer que os resultados da vigilância 
sejam publicados (de forma agregada ou 
preservando o anonimato). Sem tal conhe-
cimento, não há como dar autonomia às 
comunidades para exigir ações por parte 
do governo ou para se protegerem na falta 
de opções.

Estas não são as únicas considerações éticas 
pertinentes com respeito à natureza dos pro-
gramas e da prática da vigilância, mas sim as 
que os envolvidos na formulação destas dire-
trizes julgaram centrais para a tomada de de-
cisões no contexto específico da vigilância em 
saúde pública.

Nas últimas décadas, o debate mundial sobre a 
ética na pesquisa chegou a um acordo sobre a 
melhor forma de enquadrar as questões, mas 
a ética na saúde pública ainda não atingiu esse 
patamar. Portanto, mesmo em documentos ex-
plicitamente fundados na ética na saúde públi-
ca, ainda há diferenças na redação e na ênfase. 
Este documento é uma de três iniciativas recen-
tes patrocinadas pela OMS para desenvolver 
estruturas éticas para o controle das doenças. 
Tomando como base o documento original 
Guidance on ethics of tuberculosis prevention, 
care and control [Orientação sobre a ética da 
prevenção, da atenção e do controle da tuber-
culose], publicado em 2010 (47), o documento 
Ethics guidance for the implementation of the 
End TB Strategy [Orientação ética para a imple-
mentação da estratégia para acabar com a TB] 
(48) aborda os desafios mais importantes para 
reduzir em 95% o número de mortes causa-
das pela tuberculose até 2030 e o número de 
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novos casos em 90% no período entre 2015 
e 2035. Já o documento Guidance for mana-
ging ethical issues in infectious disease outbre-
aks [Orientação para gerir questões éticas em 
surtos de doenças infecciosas] (49), publicado 
em 2016 em resposta ao surto de doença cau-
sada pelo vírus Ebola na África Ocidental em 
2014- 2015, salientou a importância de forne-
cer orientação ética que vá além do isolamento 
de “um agente patogênico específico” e abor-
de “questões éticas transversais que geralmen-
te se aplicam a surtos de doenças infecciosas”.

Fica óbvio que os três projetos têm uma conti-
nuidade importante. Por exemplo, todos enfa-
tizam a equidade, a justiça e o bem comum (às 
vezes expresso como uma “responsabilidade” 
ou “reciprocidade”). Todos realçam a impor-
tância de respeitar a dignidade das pessoas (às 
vezes ressaltando a autonomia ou a privacida-
de). Os três projetos se baseiam na prestação 
de contas e na importância da boa governança, 
de forma explícita ou implícita, e apresentam 
diferenças pertinentes que refletem o tema de 
cada um. As diretrizes sobre a tuberculose, por 
exemplo, abordam o problema da resistência 
a múltiplos medicamentos, e, portanto, enfati-
zam o princípio do dano. As diretrizes sobre os 
surtos de doenças infecciosas, enquadradas à 
luz das preocupações com os grupos em condi-
ções de vulnerabilidade extrema e com as for-
mas como os surtos podem se transformar em 
crises e ser amplificados ainda mais pelo temor 
e pela desconfiança, sublinham ainda mais os 
direitos humanos. Em vista da necessidade de 
tomar decisões diante da incerteza, essas dire-
trizes também destacam a utilidade, a propor-
cionalidade e a eficácia.

As considerações éticas delineadas acima, re-
petidas e detalhadas nestas diretrizes, são, 
segundo este comitê, essenciais para justificar 

a vigilância como uma atividade de base que 
vai além das situações que envolvam surtos 
ou doenças infecciosas. Devem ser aplicadas 
em situações que podem variar de maneira 
fundamental. As diretrizes reconhecem que as 
compensações em termos de valores são, por 
vezes, inevitáveis. As tradições e as prioridades 
locais dos países podem, em certos casos, levar 
a diferentes equilíbrios entre valores e priori-
dades concorrentes. No entanto, é importante 
destacar que nem todas essas compensações 
são moralmente aceitáveis. As circunstâncias 
locais, nacionais ou regionais podem ser ca-
racterizadas por brutais injustiças ou violações 
dos direitos humanos. Nesses contextos, em 
vez de servir o bem comum, a vigilância em 
saúde pública pode ser usada como um ins-
trumento para a violação do respeito às pes-
soas, à equidade e à justiça. Por exemplo, nos 
países onde a prostituição é crime, a vigilância 
do HIV pode ser usada como um instrumento 
de opressão. Da mesma forma, um sistema de 
vigilância de doenças ocupacionais que leve a 
demissões rotineiras dos trabalhadores afeta-
dos pela silicose, pneumoconiose ou asbestose 
seria inadmissível. Nessas circunstâncias, apelar 
para “compensações” poderia ser um pretexto 
para uma opressão ainda maior, e deveria ser 
evitada.

O Estado é uma fonte tanto de intrusão como 
de proteção. Algumas cargas de morbidade e 
formas de opressão da saúde simplesmente 
não podem ser visíveis sem a vigilância patroci-
nada pelo Estado (50). Por um lado, a vigilância 
possibilita que as intervenções de saúde pública 
abordem as iniquidades; por outro, a vigilância 
pode ser usada para impor cargas adicionais 
sobre pessoas que já estão em condição de 
desvantagem. A forma de assegurar que a vigi-
lância não resulte em privilégios nem castigos 
é dar atenção às considerações éticas descritas 
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acima: tanto os malefícios como os benefícios 
devem ser pesados de modo crítico e, então, 
distribuídos de forma justa e transparente para 
que os Estados sejam responsabilizados.
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IV. Diretrizes

Como consequência da elaboração de normas 
éticas para a realização de pesquisas nas últi-
mas décadas, foram estabelecidos comitês de 
ética na pesquisa em quase todos os países. 
No entanto, uma vez que a vigilância não se 
enquadra na categoria da pesquisa, não tem 
havido uma estrutura sistemática para fiscalizar 
continuamente os aspectos éticos nem uma 
análise dos desafios apresentados pelas ativi-
dades de vigilância. As diretrizes a seguir têm 
como premissa a conclusão de que é necessá-
rio questionar a ética na vigilância em saúde 
pública.

As diretrizes são, necessariamente, não prescri-
tivas: antes, buscam destacar as compensações 
que devem ser pesadas de maneira cuidadosa 
e rotineira. Além disso, não fornecem defini-
ções concretas, medidas, parâmetros exatos 
da vigilância nem mecanismos de supervisão 
que, na superfície, poderiam dar a impressão 
de tornar a tomada de decisões menos com-
plexa. Conceitos como “finalidade legítima da 

saúde pública”, “carga desproporcional”, “en-
volvimento comunitário” e “boa gestão” não 
podem ser considerados padrões universais a 
serem aplicados pelos responsáveis pelas deci-
sões. Pelo contrário, consensos sobre as defini-
ções a serem aplicadas em diferentes contex-
tos estão no cerne dos incômodos julgamentos 
políticos e éticos a serem feitos: confrontar o 
significado dos conceitos em regiões específi-
cas, tanto locais como nacionais, é o primeiro 
passo do debate sobre a ética.

Assim, as diretrizes a seguir cobrem i) a ampla 
responsabilidade de levar a cabo a vigilância e 
submetê-la ao escrutínio ético; ii) a obrigação 
de assegurar proteção e direitos apropriados; 
e iii) considerações a serem feitas ao decidir 
como comunicar e compartilhar dados da vi-
gilância. Estas diretrizes representam um ponto 
de partida para a busca e a discussão contínua 
das exigências da vigilância em saúde pública. 
Assim como outras diretrizes internacionais 
sobre a ética na pesquisa, a ética da vigilância 
exigirá análises e revisões sucessivas à luz da 
experiência. 

Fábrica Kim Pai, Bangkok, junho de 2015.

Fonte: OMS/Diego Rodriguez
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Diretriz 1. Os países têm a obrigação de 
desenvolver sistemas de vigilância em saúde 
pública apropriados, viáveis e sustentáveis.
Os sistemas de vigilância devem ter uma 
finalidade clara e um plano para a coleta, 
análise, uso e difusão de dados com 
base nas prioridades de saúde pública 
pertinentes.

Os Estados Membros têm a obrigação ética 
de proteger a saúde da população — não só 
a de seus cidadãos, mas de todos que se en-
contrem dentro de suas fronteiras, inclusive 
refugiados, trabalhadores não documentados 
e indivíduos em trânsito (51) — e de abordar 
as disparidades que caracterizam a distribuição 
da morbidade e da mortalidade. A obrigação 
de proteger a saúde da população é o alicerce 
de uma responsabilidade afirmativa de fazer a 
vigilância em saúde pública. O exercício dessa 
responsabilidade pode ser atribuído a órgãos 
governamentais no nível subnacional.

Sem sistemas de vigilância em saúde pública, 
a saúde da população não pode ser protegida, 
e as desigualdades não podem ser abordadas 
de maneira adequada. A desatenção com as 
necessidades de saúde pública leva à erosão da 
confiança. Sob a perspectiva do bem comum, 
o fato de os países e a comunidade internacio-
nal não empreenderem a devida vigilância em 
saúde pública representa uma questão moral 
central. Portanto, a importância da saúde da 
população impõe aos Estados a obrigação de 
criar sistemas de captura de dados essenciais 
para a identificação e resposta a (surtos de) 
doenças infecciosas, ameaças epidêmicas e a 
carga imposta pelas lesões e doenças crônicas, 
que exigem o monitoramento ou a investiga-
ção ambiental e ocupacional. Um compromis-
so com a equidade e a justiça pode revelar de 

que maneira os modelos de morbidade e mor-
talidade refletem a desigualdade social e con-
tribuem para ela. Uma vez que sistemas abran-
gentes como esses estão além da capacidade 
de alguns países, a comunidade internacional 
tem a obrigação de prestar apoio, conforme 
descreve a Diretriz 6.

Os sistemas passivos de vigilância costumam 
ser suficientes, como o monitoramento de sur-
tos sazonais da gripe usando taxas de incidên-
cia e de prevalência que não incluem nem os 
nomes nem a verificação dos casos por meio 
de testes laboratoriais onerosos para todos os 
indivíduos com síndromes do tipo da gripe. No 
entanto, mesmo no caso da gripe, a vigilância 
sistemática no nível da comunidade fornece 
uma descrição mais exata dos surtos. É possível 
que o Estado tenha que estabelecer sistemas 
de vigilância ativos, tomando medidas proati-
vas, por exemplo, para levantar dados: talvez 
seja necessário examinar os registros clínicos 
para verificar se a notificação contém as in-
formações completas e para confirmar o diag-
nóstico de gripe. Em alguns países, os registros 
de câncer têm incluído esse tipo de vigilância 
ativa.

Não raro, os sistemas de vigilância implicam a 
promulgação de regulamentos e estatutos que 
impõem aos clínicos, aos administradores da 
saúde ou aos laboratórios o dever de informar 
os registros de saúde pública. Para que a vigi-
lância das doenças prioritárias seja eficaz, mui-
tas vezes é necessário determinar que os da-
dos sejam identificáveis no nível do indivíduo, 
inclusive com nomes e outras características 
sociodemográficas. Tal intrusão na confiden-
cialidade clínica é justificável quando o forne-
cimento dos nomes visa assegurar a exatidão 
das informações, o que difere da necessida-
de de elaborar intervenções direcionadas. No 
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entanto tanto os dados exatos como as inter-
venções direcionadas dependem da obrigação 
moral de evitar danos aos outros e ao bem 
comum ou de fornecer os melhores recursos 
para as populações de acordo com a carga de 
doença, como no caso dos registros de câncer. 
As diretrizes 11 e 12 descrevem os limites éti-
cos da notificação que identifica o nome.

As atividades de vigilância em saúde pública 
exigem o investimento de recursos da socie-
dade para preservar, proteger e promover a 
saúde. Em todos os países, mas especialmente 
nos locais onde os recursos são escassos, alo-
car recursos sociais para a vigilância em saúde 
pública requer priorização. Essa questão é dis-
cutida em mais detalhes na Diretriz 5.

Uma vez que os dados da vigilância estejam 
disponíveis, os Estados Membros têm a obriga-
ção moral de usá-los ativamente para promo-
ver a melhoria dos resultados de saúde. Mesmo 
quando os recursos limitam a capacidade dos 
países de adotar medidas imediatas com base 
nos resultados da vigilância em saúde pública, 
os dados fornecem a base probatória para a 
promoção da causa dirigida às comunidades 
nacionais e mundial, o que pode aumentar a 
autonomia dos mais vulneráveis. A busca da 
equidade justifica a vigilância, e a comunidade 
mundial deveria prestar a ajuda necessária para 
passar da coleta e análise de dados para a ação 
(ver Diretriz 6).

Vista interior: uma enfermeira examina duas crianças pequenas na sala de jantar da casa; a mãe está de pé, à 

esquerda; mais à esquerda, um fogão grande está situado próximo a uma lareira.

Fonte: Biblioteca Nacional de Medicina, EUA
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Diretriz 2. Os países têm a obrigação de 
desenvolver mecanismos apropriados e 
eficazes para assegurar a ética na vigilância.

A vigilância em saúde pública tem benefícios 
inerentes para o funcionamento do sistema de 
saúde pública, mas também tem riscos. Os paí-
ses devem ter um mecanismo apropriado e efi-
caz para assegurar a adesão às normas éticas, 
tanto em situações de emergência como nas 
não emergenciais. As decisões sobre mudar 
um sistema de vigilância estabelecido podem 
suscitar importantes desafios éticos. Como 
exemplos de mudanças que podem exigir um 
questionamento ético pode-se mencionar: 
a coleta de elementos de dados que revelem 
comportamentos estigmatizados; a adição de 
novos elementos de coleta de dados, como 
medições das contagens de CD4 como parte 
da rotina de vigilância do HIV/AIDS; a adoção 
de novos usos para os dados da vigilância exis-
tentes, como para a administração de casos ou 
rastreamento de contatos; e o uso dos dados 
da vigilância em saúde pública para fins comer-
ciais ou de segurança.

No caso da pesquisa, os comitês de análise mo-
nitoram a adesão às normas éticas. Tal meca-
nismo de supervisão independente e imparcial 
permite exames minuciosos e pode assegurar 
que a proteção pertinente esteja implemen-
tada. As diretrizes contidas neste documento 
não recomendam mecanismos semelhantes 
aos que surgiram no contexto da ética na 
pesquisa. Atualmente, porém, a vigilância em 
saúde pública não está sujeita a supervisão re-
gular. É obrigação dos países decidir quais são 
os processos mais apropriados para identificar 
e abordar as questões éticas que surgem com a 
vigilância em saúde pública.

O Quadro 1 fornece alguns exemplos dos me-
canismos disponíveis atualmente. Todo e qual-
quer mecanismo ou processo deve assegurar a 
implementação ética da vigilância, sem consti-
tuir um obstáculo para atingir o objetivo maior 
de saúde pública (o nexo entre a vigilância e a 
pesquisa é tratado na Diretriz 16).

Tais mecanismos da supervisão ética devem 
identificar efetivamente os riscos e benefícios 
da vigilância e sugerir medidas para melhorar 
os benefícios, minimizar os riscos e assegurar 
a devida ponderação do bem comum, da equi-
dade e do respeito às pessoas. A supervisão 
deve ser contínua, e qualquer proposta de alte-
ração substancial do sistema de vigilância deve 
ser avaliada do “ponto de vista ético”.

O acompanhamento ético da vigilância pode 
ser facilitado e aprimorado por meio da capaci-
tação do pessoal de saúde pública. Essa capaci-
tação pode enfatizar a importância de integrar 
a análise ética logo no início e de forma explí-
cita ao desenvolver e implementar um sistema 
de vigilância.

Embora seja justificável estabelecer um meca-
nismo independente e imparcial de vigilância 
ética, a implementação concreta dependerá 
dos contextos social, político, jurídico e cultural 
em que a vigilância é feita (52). Normalmente, 
as pesquisas envolvem projetos distintos com 
duração limitada, ao passo que a vigilância 
envolve o monitoramento contínuo em vez 
de uma revisão pontual. O mecanismo mais 
apropriado de escrutínio ético deve ser esco-
lhido de maneira transparente e que permita a 
prestação de contas (ver as diretrizes 2 e 5 e a 
discussão sobre boa governança na seção III.)
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Quadro 1. Exemplos de mecanismos de supervisão

Agência de Saúde Pública de Ontário (Canadá)

Em 2012, a Agência de Saúde Pública de Ontário (Public Health Ontario) publicou o documento 

A framework for the conduct of public health initiatives [Estrutura para a realização de iniciativas de 

saúde pública]. Essa estrutura aplica um enfoque integrado à revisão ética, por meio do qual todas as 

iniciativas que gerem evidências são submetidas a um escrutínio ético proporcional ao nível do risco. Seu 

Comitê de Ética desempenha uma função vital ao ajudar a assegurar que a pesquisa e outras iniciativas 

empreendidas pela Agência de Saúde Pública de Ontário sejam realizadas de maneira compatível com 

a segunda edição da Tri-council policy statement on ethical conduct for research involving humans and 

other relevant regulations, policies and guidelines [Declaração de política dos três conselhos: Ética na 

pesquisa em seres humanos e outros regulamentos, políticas e diretrizes pertinentes]. O Comitê de Ética 

aborda projetos de pesquisa, avaliação, vigilância e melhoria da qualidade que envolvam participantes 

humanos, seus dados ou seus materiais biológicos. A composição do Comitê cumpre as disposições 

da declaração de política federal com respeito à representação e participação de especialistas. Seus 

membros são oriundos da Agência de Saúde Pública de Ontário, bem como de unidades de saúde pública 

e instituições acadêmicas da província. Esses membros são especialistas em várias disciplinas da saúde 

pública e em metodologia, direito e ética; representantes comunitários também integram o Comitê (fonte: 

https://www.publichealthontario.ca/-/media/Documents/F/2012/framework-ethical-conduct.pdf?rev= 

760dabcdab8d42d1b327eabf880c0a32&sc_lang=en).

Centros para Controle e Prevenção de Doenças, Unidade de Ética na Saúde Pública (EUA)

Os Centros para Controle e Prevenção de Doenças criaram a Unidade de Ética na Saúde Pública na 

repartição do Diretor Associado de Ciências, que colabora com o Comitê de Ética na Saúde Pública. Essa 

unidade atende a instituição como um todo e seus objetivos são “integrar as ferramentas de análise ética 

nas operações diárias”. Suas atribuições são oferecer capacitação, fomentar e manter uma cultura de 

análise ética e orientar, bem como apoiar, consultas relativas a questões éticas (fonte: https://www.cdc.

gov/od/science/integrity/phethics/).

Comitê de governança clínica do Serviço Nacional de Saúde (Reino Unido)

O Serviço Nacional de Saúde do Reino Unido faz uma distinção entre pesquisa e outras atividades. 

Os indivíduos envolvidos nas auditorias, avaliações de programas ou vigilância em saúde pública são 

orientados a buscar a assessoria da repartição responsável pela governança clínica da sua representação 

local do Serviço Nacional de Saúde (fonte: https://www.nhsfife.org/about-us/nhs-fife-board/committees-

and-groups/clinical-governance-committee/).

Serviço de Consulta sobre Ética na Saúde Pública, OMS

Em 2015, a Unidade Ética na Saúde Mundial, da OMS, criou um mecanismo para ajudar os colegas que 

trabalham na saúde pública a abordar as questões de ordem ética. Como no caso do Comitê de Ética 

da Agência de Saúde Pública de Ontário e da Unidade de Saúde Pública dos Centros para Controle e 

https://www.cdc.gov/od/science/integrity/phethics/
https://www.cdc.gov/od/science/integrity/phethics/
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Prevenção de Doenças, o mandato do Serviço de Consulta sobre Ética na Saúde Pública vai além da 

vigilância. Os programas e iniciativas não são obrigados a ser examinados por esse serviço: os funcionários 

da OMS solicitam a assessoria de acordo com a necessidade para maximizar a flexibilidade e assegurar 

que a consulta sobre ética não seja considerada um obstáculo burocrático. Sua assessoria é informal e não 

vinculante. O grupo está constituído de funcionários da OMS que recebem formação contínua em ética 

na saúde pública e buscam a assessoria da Rede Global de centros colaboradores da OMS para a Bioética 

(fonte: http://www.who.int/ethics/en/).

http://www.who.int/ethics/en/
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Diretriz 3. Os dados da vigilância devem ser 
coletados apenas para fins de saúde pública 
legítimos.

Os governos e outras partes envolvidas na vigi-
lância em saúde pública devem coletar apenas 
informações pertinentes para fins de saúde pú-
blica legítimos, como proteger, possibilitar ou 
melhorar o bem-estar da população, reduzir 
a morbidade e mortalidade, ampliar o acesso 
aos sistemas e serviços de saúde e reduzir as 
disparidades de saúde e, dessa forma, as ini-
quidades. As demais discussões sobre a vigilân-
cia em saúde pública contidas nestas diretrizes 
se baseiam no pressuposto de que a vigilância 
é realizada exclusivamente para fins de saúde 
pública legítimos.

A bibliografia sobre boa governança geral-
mente considera legítimas as medidas publi-
camente defensáveis, moralmente justificadas 

e/ou socialmente aceitáveis na busca do bem 
comum (53, 54). Toda coleta de informações 
que possam identificar um indivíduo e que não 
satisfaça essas condições seria eticamente pro-
blemática. Uma finalidade legítima de saúde 
pública é necessária não apenas para a coleta 
de dados, mas também para outros usos dos 
dados já em mãos.

Os dados coletados para fins clínicos (por ex., 
para diagnosticar doenças infecciosas; moni-
torar a resistência microbiana; monitorar DNT 
como o diabetes ou acompanhar comporta-
mentos associados com doenças coronarianas 
ou a obesidade) podem ser usados para fins 
legítimos de vigilância em saúde pública desde 
que tal uso satisfaça o conjunto de critérios de-
finidos nas diretrizes 1, 3, 4 e 7 a 14 deste do-
cumento. Essa adaptação da finalidade requer 
a devida proteção da segurança dos dados e 
sigilo (Diretriz 10).

Saúde ambiental de crianças na Índia.

Fonte: OMS/Diego Rodriguez
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Diretriz 4. Os países têm a obrigação de 
assegurar que os dados coletados sejam de 
qualidade suficiente, inclusive oportunos, 
confiáveis e válidos, para atingir objetivos 
de saúde pública.

Os dados devem atender as normas mais exi-
gentes e, ao mesmo tempo, serem razoáveis, 
completos, únicos, oportunos, válidos, exatos 
e consistentes em relação à finalidade e aos re-
cursos disponíveis para satisfazer o propósito 
a que se destinam. Quando pertinente, esses 
requisitos se aplicam também à garantia ex-
terna da qualidade dos dados laboratoriais. A 
qualidade dos dados é uma precondição para 
que os dados sejam usados de maneira ética. 
No entanto, para determinar a adequação dos 
dados depende, em parte, de esses serem usa-
dos para intervir no nível do indivíduo (por ex., 
para rastrear contatos) ou da população (por 
ex., para estimar a incidência e prevalência 
de uma doença ou exposição). Para que esses 
dados sejam adequados também será preciso 
determinar se uma doença é infecciosa, não 
transmissível ou ambiental, e se a afecção é 
crônica ou aguda. Do ponto de vista técnico, a 
forma como a qualidade dos dados é assegu-
rada depende do grau da prioridade, do con-
texto e do tipo de vigilância. Embora alguns 
países e instituições priorizem explicitamente 
a precisão ou a confiabilidade dos dados (55), 
outros valorizam mais a rapidez da coleta de 
dados úteis do que a precisão.

Os países têm a obrigação de assegurar que 
o número de funcionários capacitados seja su-
ficiente para gerar e analisar, de forma com-
petente, os dados da vigilância e promover a 
qualidade. A qualidade dos dados da vigilân-
cia pode ser melhorada não apenas mediante 
a avaliação técnica formal, mas também por 

meio de auditorias e avaliações comparativas 
regulares com base em normas nacionais e in-
ternacionais (56). Os países têm a obrigação de 
orientar quem contribui para a vigilância sobre 
os objetivos e explicar o porquê de a vigilância 
ser realizada, quais riscos podem surgir, como 
esses riscos podem ser minimizados e toda e 
qualquer obrigação legal e ética pertinente. 
Por sua vez, cada profissional de saúde, cada 
associação profissional e cada agente (como 
hospitais e laboratórios) tem a obrigação pro-
fissional de apoiar as atividades de vigilância, 
contribuir para a manutenção da sua integrida-
de e zelar pela obtenção de dados da melhor 
qualidade possível.

Contrário ao que se esperaria, dados de qua-
lidade podem ser comprometidos por meca-
nismos de financiamento baseados no de-
sempenho, amplamente usados. Uma ênfase 
excessiva no cumprimento das metas vincula-
das ao financiamento pode solapar a integrida-
de da vigilância. Por exemplo, os países podem 
ser pressionados a produzir dados para asse-
gurar os recursos, e os funcionários podem ter 
que escolher entre fornecer os dados deseja-
dos pelos financiadores ou os dados corretos e 
correr o risco de perder seus empregos. Definir 
metas realistas nos níveis internacional e nacio-
nal e conseguir apoio internacional mais amplo 
à vigilância (Diretriz 6) são soluções possíveis 
para neutralizar a busca desenfreada por finan-
ciamento que acaba produzindo dados pouco 
confiáveis.
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Diretriz 5. O planejamento para a vigilância 
em saúde pública deve ser orientado por 
prioridades governamentais transparentes.

A vigilância em saúde pública envolve o inves-
timento de recursos que poderiam ser alocados 
para alcançar outros objetivos, como a aten-
ção clínica ou a prevenção (57). Além disso, 
é necessário definir prioridades com base nos 
recursos disponíveis para a vigilância em saúde 
pública. Dada a concorrência entre os bens, a 
alocação de recursos escassos deve, invaria-
velmente, levar em consideração questões de 
equidade e eficiência. Como nenhuma norma 
absoluta pode orientar essas determinações, é 
essencial que a tomada de decisões seja trans-
parente, justa e sujeita a revisão (58). Os go-
vernos são responsáveis pela maneira como 
as prioridades são definidas. A transparência 

é importante porque fomenta a confiança e 
cria condições para que os cidadãos levem à 
frente o bem comum, de maneira individual e 
coletiva (59).

A transparência é essencial no que tange: i) aos 
objetivos e à duração de qualquer atividade de 
vigilância em saúde pública; ii) à fundamenta-
ção de tal atividade em relação aos objetivos 
explícitos de saúde ou do sistema de atenção à 
saúde; iii) aos benefícios pretendidos e aos pos-
síveis ônus para os cidadãos e outros agentes 
da vigilância em saúde pública; iv) ao escopo 
e aos métodos a serem usados na coleta de 
dados; v) às finalidades a que os dados se des-
tinam e a quem os usa; vi) ao mecanismo por 
meio do qual o uso dos dados será monitorado; 
vii) ao mecanismo por meio do qual o uso pos-
terior dos dados seria supervisionado no nível 

Exercício de contenção de pandemia (simulação) realizado pelo Ministério da Indonésia com o apoio da 

representação da OMS na Indonésia.

Fonte: OMS/SEARO/Nursila Dewi
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da comunidade e viii) aos recursos aos quais os 
cidadãos ou outros agentes podem ter acesso 
caso a vigilância em saúde pública não cumpra 
as normas legais e/ou éticas. Os dados da vigi-
lância devem ser notificados publicamente (ver 
Diretriz 13) na medida em que aumentarão a 
confiança do público, atenderão o objetivo de 
promover e proteger a saúde pública nos pla-
nos nacional e internacional e não prejudicarão 
nenhum grupo que possa ser identificado nem 
agravarão iniquidades (54, 58).

Os cidadãos devem ter acesso a mecanis-
mos para manifestar suas preocupações e 

prioridades relativas à vigilância. Por exemplo, 
as comunidades podem manifestar sua preo-
cupação com um possível grupo de defeitos 
congênitos ou cânceres que exijam não apenas 
estudos epidemiológicos direcionados, mas 
também a criação de sistemas de vigilância. 
As prioridades não devem ser definidas apenas 
pelos especialistas nem por quem tem acesso 
às autoridades de saúde e aos formuladores  
de políticas, excluindo as populações com  
menos oportunidade de manifestar suas  
preocupações.
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Diretriz 6. A comunidade mundial tem a 
obrigação de apoiar os países que não 
dispõem de recursos suficientes para a 
vigilância.

Alguns países talvez não consigam estabelecer 
nem manter a vigilância em saúde pública com 
qualidade suficiente, mesmo no caso de alvos 
de alta prioridade que poderiam reduzir enor-
memente as desigualdades de saúde e melho-
rar a saúde da população, em função de uma 
grave falta de recursos. A equidade é o alicerce 
ético para as solicitações de apoio internacio-
nal. A comunidade mundial — organizações 
internacionais de saúde, organizações não go-
vernamentais, grandes fundações, países com 
um papel de liderança mundial — tem a res-
ponsabilidade ética de colaborar com esses pa-
íses para apoiar a vigilância em saúde pública e 
as intervenções subsequentes. O objetivo dessa 
exigência de justiça mundial é reduzir as desi-
gualdades em saúde entre os países e melhorar 
a saúde mundial.

Por exemplo, prevenir e limitar a dissemina-
ção de doenças pelo mundo foi uma das jus-
tificativas fundamentais para as obrigações no 
âmbito do RSI. Uma vez que surtos e fatores 
de risco não reconhecem fronteiras, a comu-
nidade mundial também tem interesse em ter 
sistemas de vigilância sustentáveis, mesmo nos 
países que não dispõem dos meios para esta-
belecê-los e mantê-los (20). Da mesma forma, 
para abordar as DNT e as ameaças ambientais 
com eficácia, é necessário apoio internacional 
à vigilância (60, 61). Os organismos com forte 
capacidade para a vigilância devem atualizar 
regularmente as diretrizes técnicas das melho-
res práticas. A comunidade internacional deve 
ajudar a assegurar a ampla disponibilidade de 
capacitação técnica e formação ética.

No entanto, a vigilância talvez exija o apoio 
não apenas à capacidade técnica, mas também 
à avaliação sistemática e formal dos aspectos 
éticos e sua respectiva melhoria, conforme de-
monstrado pelo apoio mundial à formação em 
ética na pesquisa. Portanto, as organizações 
internacionais também têm a obrigação de 
atuar como facilitadores e incentivar os países 
a praticarem a boa governança ao cumprirem 
seus compromissos éticos e legais. Quando os 
países não protegem os direitos fundamentais 
nem os interesses individuais da população na 
vigilância em saúde pública, o apoio interna-
cional deve ser condicionado pela correção 
dessas violações e erros.

 A obrigação de apoiar não dá à comunidade 
mundial permissão para ignorar as prioridades 
dos países que necessitam de apoio ou recur-
sos. As organizações humanitárias internacio-
nais expressaram profunda preocupação com 
o fato de que, não raro, a vigilância é realizada 
em função da necessidade de segurança dos 
países de alta renda, criando ambiguidades a 
respeito de quem são os principais beneficiá-
rios da vigilância (3). Quando as decisões de 
um país são tomadas de maneira participati-
va e transparente, a comunidade mundial tem 
a obrigação de satisfazer as aspirações locais 
quanto à vigilância que excedam ou mesmo 
entrem em conflito com as prioridades estabe-
lecidas pelos doadores internacionais (62). Por 
exemplo, a desnutrição pode ser uma priori-
dade da vigilância em um país com recursos 
limitados, embora os doadores internacionais 
possam ver essa questão como sendo de me-
nor prioridade que os surtos de doenças infec-
ciosas. As verdadeiras parcerias podem exigir 
reformas na governança da saúde mundial, 
de maneira que a prioridade deixe de ser a 
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securitização, a política e o comércio e passe a 
ser os “valores universais de saúde” (63).

Muitas vezes, os dados são coletados no nível 
local, mas são analisados no nível estadual ou 
nacional, envolvendo uma quantidade míni-
ma de comentários. Tanto os funcionários da 
comunidade internacional como os dos países 
devem incentivar a análise e o uso dos dados 

da vigilância coletados no âmbito local pelo 
pessoal local. Análises e usos em âmbito local 
podem aumentar a prestação de contas e a 
capacidade de melhorar a saúde da popula-
ção. Quando não é possível fazer as análises 
no nível local, as análises no âmbito central ou 
nacional devem ser informadas ao nível local.
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Quadro 2. Envolvimento comunitário

Um método especialmente flexível e convincente que suscita o evolvimento das comunidades é a 

deliberação democrática. Trata-se de um método estruturado para a tomada de decisões que reúne os 

diversos interessados diretos para construir soluções para problemas complexos de política. Os envolvidos 

participam de discussões e diálogos, comunicam suas perspectivas respeitosamente e justificam suas 

perspectivas de maneira que todos os envolvidos possam entender. O objetivo é tomar decisões urgentes 

ao mesmo tempo em que são consideras evidências empíricas, a experiência vivida pela comunidade e 

seus valores. A Comissão de Bioética dos EUA (64) tem usado o método deliberativo ao procurar resolver 

questões complexas que geram bastante tensão e disponibilizou uma variedade de instrumentos para 

capacitação (65). Embora seja apenas um meio de assegurar a participação dos cidadãos e não seja 

apropriado para todas as situações, tem sido um método usado corriqueiramente por responsáveis pelas 

decisões não apenas nos níveis local e nacional, mas também no nível mundial de tomada de decisões. 

Por exemplo, em junho 2016 (66), aproximadamente 10.000 cidadãos de 76 países manifestaram sua 

preocupação com a mudança climática e recomendaram medidas juridicamente vinculantes, como “a 

necessidade de informar sobre as iniciativas de adaptação e mitigação [de cada nação]” para manter o 

aquecimento do planeta abaixo de 2 °C (67).

Diretriz 7. Os valores e as preocupações 
das comunidades devem ser levados em 
consideração nas fases de planejamento, 
implementação e uso dos dados da 
vigilância.

Os funcionários, as instituições e as organi-
zações responsáveis pela vigilância devem 
tentar informar a população com antecedên-
cia sobre os objetivos, processos e possíveis 
impactos (tanto positivos como negativos) 
das atividades de vigilância como meio de de-
monstrar respeito pelas pessoas. Quando isso 
não é possível ou não é feito, os responsáveis 
pela vigilância devem ter em mente que seu 
trabalho está sendo feito sem considerar as 
preocupações da comunidade; esses respon-
sáveis, necessariamente, passam a cuidar não 
apenas do bem comum, mas também dos in-
teresses da comunidade. Essa comunicação é 
de especial importância quando uma ativida-
de de vigilância afeta desproporcionalmente 
uma população específica (por ex., por meio 

da estigmatização). Envolver as comunidades, 
sobretudo as historicamente marginalizadas, e 
dar-lhes mais autonomia para participar ativa-
mente é de suma importância. Uma vez que 
algumas atividades de vigilância em saúde 
pública exigem coordenação nos níveis local, 
nacional e internacional e envolvem múltiplos 
agentes, a inclusão ativa e a participação das 
comunidades podem ser úteis para construir e 
sustentar a confiança entre os diferentes níveis 
e implementar as atividades de maneira mais 
eficiente e eficaz.

Muitas vezes, é difícil definir uma comunidade, 
pois a área geográfica não é a única caracte-
rística saliente. Tradições, valores e identidades 
comuns talvez sejam importantes fatores para 
essa definição. A condição de saúde também 
pode ajudar a definir uma comunidade.

Outro tema de discussão é se o envolvimento 
é ou não adequado. Alguns defendem a incor-
poração da do envolvimento comunitário no 
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planejamento, implementação, monitoramen-
to e avaliação da vigilância. O envolvimento co-
munitário na divulgação dos resultados é justi-
ficad0, sobretudo quando os resultados podem 
levar à estigmatização ou discriminação. Para 
outros, o compromisso com o envolvimento 
talvez possa ser mais flexível. Levar em consi-
deração os valores e as preocupações da co-
munidade exige, no mínimo, que autoridades 
legítimas façam a vigilância em saúde pública 
de maneira transparente, em conformidade 

com os princípios da boa governança. O en-
volvimento ativo da comunidade pode incluir 
reuniões com líderes comunitários, discussões 
com grupos de análise e outros fóruns que 
ofereçam a oportunidade de manifestar clara-
mente seus valores e suas preocupações (ver 
Diretriz 5 e a discussão sobre boa governança 
na seção III).
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Diretriz 8. Os responsáveis pela vigilância 
devem identificar, avaliar, minimizar e 
revelar os riscos de danos antes de a 
vigilância ser realizada. O monitoramento 
dos danos deve ser contínuo, e, se algum 
for identificado, deve-se adotar ações 
apropriadas para mitigá lo.

Mesmo quando a vigilância em saúde pública 
é claramente justificada para promover o bem 
comum, os Estados Membros e os responsáveis 
pela realização da vigilância devem permane-
cer atentos à possibilidade de que danos po-
dem ser causados tanto a indivíduos como a 
comunidades (Tabela 2).

Isso não significa que a vigilância não deva ser 
feita. Antes, as pessoas que se ocupam dela 
têm a obrigação de identificar, de antemão, os 
possíveis danos, monitorá-los durante e após a 
vigilância e executar os processos para mitigá-
-los. Sem monitoramento contínuo, é impossí-
vel mitigar. Isso é vital, não apenas pelo fato de 
ser errado causar danos desnecessários, mas 
também porque danos — tanto a indivíduos 
como a comunidades, como a perda do valor 

de bens ou de receita provenientes do turis-
mo — também podem afetar negativamente a 
confiança do público no programa e na saúde 
pública em geral (veja as diretrizes 5, 12 e 13 e 
a discussão sobre boa governança na seção III).

Em alguns casos, os países têm compensado 
o prejuízo que inevitavelmente pode acompa-
nhar a vigilância. No contexto da SARS, o go-
verno chinês da cidade de Taipé deu às pessoas 
submetidas a quarentena o equivalente a 147 
dólares (68). A concessão de benefícios previ-
denciários básicos ou o pagamento de licença 
médica às pessoas privadas do trabalho em 
decorrência da vigilância são outras opções. 
No entanto, a possibilidade de haver a necessi-
dade de fornecer compensação financeira não 
deve constituir uma barreira à vigilância (69).

Há muitos tipos de danos: econômicos, legais, 
psicológicos, sociais (inclusive à reputação) e 
físicos. Todos devem ser considerados quando 
se trata da vigilância (70 a 72). Por exemplo, 
um migrante ou um indivíduo em outro gru-
po desfavorecido pode ser identificado pela 
vigilância como alguém que corre mais risco 

Tabela 2. Tipos de danos que poderiam estar relacionados com a divulgação de dados da vigilância em saúde 

pública

Tipo de dano Resultado

Físico Ataques públicos, maus-tratos por parte do cônjuge ou parceiro, violência 
doméstica, tratamento atrasado ou inadequado

Jurídico Detenção, acusação, pena de morte, expulsão

Social Discriminação, discriminação comunitária, isolamento, impossibilidade de ter 
acesso à atenção à saúde ou exclusão do acesso a essa atenção, rejeição pela 
comunidade 

Econômico Perda de emprego ou renda, perda de serviços de saúde, perda de seguro, 
aumento do prêmio do seguro, aumento do custo da assistência de saúde, 
limitação das opções de carreira, perda de recursos da vida, mudança forçada 
de domicílio

Psicológico/emocional Sofrimento, aflição, trauma, estigma 



Diretrizes44

de ser afetado por uma doença infecciosa, e 
isso poderia levar à estigmatização do grupo. 
As informações pertinentes devem ser tratadas 
com muito cuidado: danos à reputação podem 
ocorrer rapidamente, levando a resultados 
devastadores por toda uma gama que pode 
abranger tipos de danos ainda não documen-
tados (73). Diversos valores morais e princípios 
éticos devem ser ponderados e equilibrados 
uns contra os outros e convém tomar uma de-
cisão sobre a distribuição justa dos ônus e be-
nefícios de maneira transparente nas diferentes 
iniciativas ou sistemas de vigilância (ver as dis-
cussões sobre equidade e boa governança na 
seção III).

Nas situações em que, apesar de todos os 
esforços para mitigar os danos, a vigilância 
implica um risco previsível de causar danos 
(estigmatização, discriminação, expulsão ou 
violência), deve-se adotar mais precauções 
para proteger os indivíduos ou as comunidades 
em situação de risco. Em raras circunstâncias, o 
risco de danos graves pode ser tão grande que 
talvez seja moralmente difícil justificar a vigi-
lância. Contudo, na maioria dos casos, as es-
tratégias de mitigação podem assegurar o tra-
tamento adequado dos riscos de danos. Uma 
vez identificado o dano ou a possibilidade de 

dano, devem ser adotadas ações para reduzir 
o risco ou já deve existir um plano para redu-
zir ou eliminar, ou oferecer uma compensação 
caso ele ocorra.

Uma vez que não é possível eliminar todos os 
tipos de danos, os benefícios da vigilância de-
vem ser proporcionais ao risco de danos. Entre 
as medidas de proteção, deve figurar a maneira 
como as autoridades de saúde apresentam as 
informações ou ações aos meios de comunica-
ção e ao público em geral. Representações sen-
sacionalistas de fatos estatísticos, por exemplo, 
podem prejudicar a reputação e prolongar o 
período de recuperação econômica dos afeta-
dos por um problema de saúde, como no caso 
de países ou comunidades identificadas como 
fonte de um surto infeccioso. Devem existir 
processos e medidas para mitigar algumas das 
consequências financeiras e outros efeitos pre-
judiciais da vigilância para minimizar quaisquer 
consequências negativas para uma comuni-
dade e para manter a confiança. Além disso, 
dada a missão de mitigar danos, as organiza-
ções humanitárias internacionais politicamente 
neutras não devem encontrar obstáculos em si-
tuações como zonas de conflito civis, onde or-
ganismos internacionais vêm sua atuação limi-
tada quando se trata de reconhecer “partidos 
de oposição como parceiros operacionais” (3).

Vale notar que os próprios profissionais da 
saúde pública às vezes precisam de proteção. 
Como defensores do bem comum, devem ter 
a liberdade de informar sem temer represá-
lias. Como os funcionários da vigilância têm 
a responsabilidade de falar livremente, devem 
ser protegidos. Essa ideia está estabelecida no 
RSI, que protege a confidencialidade dos que 
notificam surtos comprováveis ou eventos de 
saúde pública usando canais extraoficiais.

Brigadas de saúde em Chiapas, México, durante a 

epidemia da gripe H1N1, 2009.

Fonte: WHO/Harold Ruiz
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Diretriz 9. É fundamental fazer a vigilância 
de indivíduos ou de grupos particularmente 
suscetíveis a doenças, danos ou injustiças, 
o que exige considerações cautelosas 
para evitar a imposição de mais ônus 
desnecessários.

Indivíduos ou grupos em situações de maior 
vulnerabilidade arcam com uma proporção in-
devida dos problemas de saúde. As autoridades 
responsáveis devem envidar todos os esforços 
para que essas populações sejam incluídas na 
vigilância de maneira a dar-lhes mais autono-
mia. A definição exata das situações de vulne-
rabilidade é objeto de debates na bibliografia 
da área (74). A vulnerabilidade pode ser difusa, 
afetando comunidades de grande porte com 
desenvolvimento econômico limitado, acesso 
limitado a unidades de saúde, privação de edu-
cação, riscos ocupacionais ou desvantagens 
maiores na sociedade. A vigilância em saúde 
pública e os sistemas de informação em saú-
de podem fornecer informações valiosas para 
ajudar na elaboração de programas e serviços 
de saúde visando abordar seus problemas de 
saúde e os determinantes de saúde subjacen-
tes, como água potável, segurança alimentar 
ou igualdade de gênero. Para promover a equi-
dade, a vigilância deveria se ater aos problemas 
específicos dessas comunidades vulneráveis.

Pessoas com uma suscetibilidade particular a 
doenças, danos ou injustiças também apresen-
tam maior risco de se verem sujeitas a outros 
ônus, como a discriminação e o estigma, que 
podem ser atribuídos a atividades de vigilância 

ou às suas constatações. Por exemplo, grupos 
de refugiados e de migrantes não documenta-
dos portadores de uma carga de doenças maior 
podem ser vistos, equivocadamente, como 
a causa dos surtos de doenças. De maneira 
análoga, trabalhadores com uma doença ocu-
pacional, como a silicose, sem acesso a assis-
tência jurídica adequada, podem ser demitidos 
do emprego em vez de receberem tratamento 
ou compensação. Sempre que possível, os gru-
pos suscetíveis devem ser identificados antes 
do início das atividades de vigilância, a fim de 
minimizar o risco de danos. Os programas de 
vigilância devem monitorar constantemente os 
danos (adicionais) às pessoas especificamente 
em situação de vulnerabilidade. Quando hou-
ver dano, uma estratégia de mitigação deve ser 
acionada (ver Diretriz 8).

Teste oral do HIV em uma cama de bordel em Belém 

do Pará, Brasil.

Fonte: Laura Murray
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Diretriz 10. Os governos e outros agentes 
que detenham dados da vigilância devem 
zelar pela devida proteção dos dados que 
permitam a identificação.

A coleta de dados e as práticas de comparti-
lhamento feitas de maneira responsável devem 
garantir a segurança dos dados coletados a 
fim de respeitar as pessoas e proteger a pri-
vacidade e outros interesses dos indivíduos e 
das comunidades envolvidas (50). Não se deve 
medir esforços para proteger os registros e evi-
tar divulgações não autorizadas. A segurança 
é diferente da privacidade e do sigilo; mesmo 
assim, é um componente essencial de ambos. 
Nesse contexto, a “segurança” é a garantia 
operacional e tecnológica da proteção dos da-
dos pessoais contra acessos não autorizados e 
a divulgação. A manutenção da segurança das 
informações não é uma tarefa à prova de erros, 
pois que bases de dados eletrônicas podem ser 
infiltradas.

Os governos e outros agentes que detenham 
dados da vigilância precisam adotar medidas 
apropriadas, tanto técnicas como organizacio-
nais, para proteger os dados contra o acesso 

acidental ou não autorizado, a destruição, a 
perda, o uso ou a divulgação, sejam os dados 
coletados e armazenados em papel ou em for-
mato digital. Todo o pessoal com acesso aos 
dados da vigilância em saúde pública deve 
receber capacitação anualmente em proce-
dimentos da segurança de dados e ser cons-
cientizado da sua responsabilidade profissional 
ética de proteger os dados e o público. O nível 
da segurança deve ser apropriado aos riscos e à 
natureza dos dados a serem protegidos, levan-
do em consideração os mais recentes avanços 
tecnológicos e o custo. Em particular, as infor-
mações de cunho sigiloso, que aumentam os 
riscos de estigmatização ou discriminação de 
indivíduos e comunidades, devem estar sujeitas 
a mecanismos de proteção específicos e a salva-
guardas de segurança especialmente rigorosas.

O imperativo de proteger os dados não deve 
ser considerado uma licença para negar o uso 
ou compartilhamento de informações da vigi-
lância para fins de saúde pública efetivamen-
te legítimos (ver as diretrizes 14 a 17 sobre o 
compartilhamento, bem como a discussão da 
Diretriz 2 sobre capacitação significativa em 
ética.)

Funcionários da repartição de registros médicos examinam prontuários de pacientes no Hospital Karapitayam, 

na cidade de Galle, Sri Lanka.

Fonte: OMS/SEARO/Gary Hampton
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Diretriz 11. Em determinados casos, 
justifica-se a coleta de nomes ou de dados 
que permitam a identificação.

Em alguns casos, a coleta de nomes ou de da-
dos identificáveis é um imperativo tanto ético 
como técnico. A vigilância eficaz pode exigir a 
eliminação de registros duplos (ou seja, evitar 
contar duas vezes o mesmo caso, o que pode 
levar a uma superestimativa da incidência ou 
da prevalência).

Nome e endereço dos portadores de doenças 

com impacto significativo no estilo de vida foram 

regularmente notificados nos jornais até a década 

de 1960.

Fonte: New York Times, 22 de julho de 1916. Domínio público.

Nomes e outros identificadores únicos (como 
o número da carteira de identidade e de ou-
tros documentos de identificação) podem ser 
essenciais para registros longitudinais da vigi-
lância, o que requer a vinculação correta dos 
registros de um mesmo indivíduo e/ou de seus 
familiares ou contatos com o passar do tempo. 
Da mesma forma, identificadores individuais 
podem ser necessários para vincular dados de 
diferentes fontes (por ex., registros de tubercu-
lose e HIV, ou defeitos congênitos e infecção 
pelo vírus Zika). É essencial dispor de nomes e 
outros identificadores específicos para a inves-
tigação de surtos ou o acompanhamento de 
casos, bem como para rastrear as informações 
de contato (por ex., para identificar parceiros 
sexuais e que compartilhem agulhas com por-
tadores de doenças sexualmente transmissíveis 
e oferecer-lhes testes e tratamento).

Tem-se observado opiniões divergentes com 
respeito à possibilidade de usar identificadores 
únicos em vez de nomes. É caro criar identifica-
dores únicos e, se forem criados de maneira a 
permitir a vinculação exata dos dados, esses in-
dicadores poderiam facilmente ser vinculados 
aos nomes. Alguns países fizeram experiências 
com o uso de relatórios codificados para pa-
cientes infectados pelo HIV antes de, por fim, 
adotarem sistemas nominativos. Apesar de ini-
cialmente terem sido a única solução viável do 
ponto de vista político, esses sistemas foram 
abandonados ao se chegar à conclusão de que 
não cumpriam as normas federais de custeio 
em termos de confiabilidade e validade. No en-
tanto, os avanços tecnológicos criaram novas 
possibilidades. Agora, dados digitais podem ser 
cifrados e criptografados usando identificado-
res exclusivos que talvez sejam impossíveis de 
vincular a pessoas. A boa governança requer 
que as vantagens e desvantagens de usar no-
mes em vez de identificadores ou a criptografia 
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sejam objeto de discussões contínuas, transpa-
rentes e públicas, que levem em consideração 
os requisitos dos sistemas de vigilância, a ca-
pacidade técnica em constante mudança, os 
riscos e a evolução das normas relativas aos 
identificadores únicos (que podem se tornar 
onipresentes) e ao seu uso legítimo (75).
 
Outra consideração importante na coleta dos 
dados é a localização geográfica dos indivídu-
os, que pode ser um identificador indireto. É 
eticamente importante priorizar a confidencia-
lidade na coleta dos dados de geolocalização 
e também na liberação ou compartilhamen-
to dos dados do sistema de posicionamento 
global, que deveriam ser geograficamente 

ocultados para minimizar o risco de quebra de 
sigilo, preservando a distribuição espacial, po-
rém prevenindo a identificação das geocoorde-
nadas exatas dos grupos (76).

Quando a coleta dos nomes ou identificadores 
únicos é considerada imperativa, esse requisito 
deve ser explicitado durante o planejamento 
do programa. Os países tomarão decisões dife-
rentes e, além disso, a exigência de incluir no-
mes talvez não seja uniforme dentro de cada 
país. Dados pessoais podem ser necessários 
apenas no âmbito local, ao passo que dados 
anônimos ou agregados podem ser suficientes 
para atender níveis superiores de um determi-
nado país ou mesmo em âmbito internacional.

Drone a céu aberto. Robert Lynch.

Fonte: CC0 Domínio público
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Diretriz 12. Os indivíduos têm a obrigação 
de contribuir para a vigilância quando 
conjuntos de dados confiáveis, válidos e 
completos são solicitados e quando estão 
implementadas medidas de salvaguarda 
pertinentes. Nessas circunstâncias, o termo 
de consentimento livre e esclarecido não é 
necessário do ponto de vista ético.

Existe um longo histórico de objeção à vigilân-
cia em saúde pública sem consentimento livre 
e esclarecido. Contudo, o consentimento livre 
e esclarecido não é o padrão usado na vigilân-
cia em saúde pública. Muitos países sanciona-
ram leis que exigem que tais sistemas coletem 
dados pessoais sem consentimento, observa-
das as salvaguardas prescritas pelo legislativo.

É provável que todos os indivíduos de uma po-
pulação se beneficiem dos programas de vigi-
lância. Portanto, os indivíduos têm a obrigação 
recíproca de contribuir para a vigilância e, as-
sim, promover o bem comum. Mesmo quando 
o benefício em potencial para um indivíduo 
seja pequeno, como ressaltou o epidemiolo-
gista Geoffrey Rose em uma declaração que 
ficou marcada, o benefício para a comunidade 
como um todo pode ser grande (77). Os be-
nefícios para a população impõem aos indiví-
duos a obrigação moral de contribuir. Quando 
 é possível optar por não participar (e muitas 
pessoas assim o fazem), a saúde pública pode 
ser prejudicada em demasiado (78). Não raro, 

procurar obter o consentimento livre e escla-
recido é inviável na prática, por exemplo, no 
caso de grandes populações. O custo pode ser 
proibitivo e injustificável quando os riscos são 
baixos (como no caso de algumas pesquisas 
epidemiológicas nas quais o CIOMS tem per-
mitido abrir mão do consentimento). Contudo, 
há ocasiões em que o consentimento é a nor-
ma, como no caso das pesquisas de saúde des-
critivas conduzidas rotineiramente. É obrigação 
das autoridades de saúde pública responsáveis 
pela vigilância avaliar a importância e a viabi-
lidade da obtenção do consentimento livre e 
esclarecido. É importante esclarecer que, quan-
do exigido, o consentimento deve ser genuina-
mente voluntário.

A despeito da necessidade ou não de obter 
o consentimento, o público deve ter acesso 
a informações sobre a natureza e a finalidade 
da vigilância, bem como a respeito de qual-
quer risco de dano (ver Diretriz 13). A prote-
ção pertinente, os mecanismos de governança 
adequados (Diretriz 2 e a discussão sobre boa 
governança na seção III), a formação apropria-
da nas áreas da ética (diretrizes 2 e 6) e da se-
gurança dos dados (Diretriz 10) melhorarão a 
confiança nos sistemas de vigilância e assegu-
rarão a proteção.
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Diretriz 13. Os resultados da vigilância 
devem ser comunicados de maneira eficaz 
ao respectivo público-alvo.

Embora haja justificativas morais fortes e am-
plamente aceitas para a disseminação dos 
resultados da vigilância ao respectivo público-
-alvo, elas não substituem a necessidade de 
os responsáveis pela vigilância adotarem me-
didas visando melhorias. No âmbito local, o 
público-alvo abrange a comunidade, os líderes 
comunitários e os formadores de opinião, os 
profissionais de saúde (médicos, enfermeiras, 
funcionários da área de saúde), os formulado-
res de políticas, os defensores da saúde e os 
voluntários que atuam no setor. Também po-
deriam ser incluídos nesse grupo os Estados 
Membros, organismos nacionais e internacio-
nais e as ONG.

Embora as diretrizes do CIOMS estejam vol-
tadas para a pesquisa, também realçam a im-
portância de comunicar os resultados, tanto 
positivos como negativos, para “promover e 
melhorar a discussão pública”. Sem a difusão 
dos resultados, o valor social do trabalho não 
pode ser concretizado. Quando a divulgação 
não é adequada, as pessoas que coletam os 
dados, inclusive os da vigilância, podem ser 
corretamente acusadas de explorar os indiví-
duos e grupos cujos dados de saúde são cole-
tados e analisados em nome do bem comum. 
O Conselho Nuffield de Bioética argumenta 
que, para que a divulgação seja considerada 
adequada, as pessoas que fornecem os dados 
devem compreender as implicações dos resul-
tados tanto para a atenção à saúde como para 
a prevenção (35).

As constatações da vigilância devem ser comu-
nicadas de maneira concisa e compreensível 

para um público leigo, levando em conside-
ração as preocupações da comunidade (ver 
Diretriz 7). A comunicação dos resultados não 
deve semear pânico, mas sim alertar o público, 
de maneira sensível, sobre os riscos pertinen-
tes. O envio de correspondência em massa, 
números de telefone para ligação gratuita para 
obtenção de informação, redes sociais, jornais, 
seminários e reuniões públicas são meios de 
transmitir informações sobre a vigilância às 
comunidades das quais os dados tenham sido 
coletados e analisados, bem como ao público. 
Nos locais onde os recursos sejam limitados, 
formas de comunicação como teatros de rua, 
arte popular e outros métodos comunitários 
podem ser adotados com o mesmo fim. A 
comunicação também deve fornecer informa-
ções significativas a médicos, administradores 
de hospitais e outros públicos pertinentes.

A comunicação do conhecimento é uma faca 
de dois gumes: por um lado, o conhecimento 
pode claramente aumentar a autonomia; por 
outro, pode levar a danos, estigmatização ou 
discriminação. A decisão de não divulgar dados 
de maneira ampla talvez seja justificável em cir-
cunstâncias excepcionais, quando fazê-lo possa 
causar danos significativos. Da mesma forma, 
se a população afetada for tão pequena que 
seja impossível não identificar os indivíduos 
(por ex., casos de cânceres muito raros), mes-
mo de forma inadvertida, a comunicação pode 
ser limitada para preservar a privacidade (79).
 
Os responsáveis pelas decisões também devem 
levar em consideração os danos que podem 
ocorrer caso as comunidades afetadas não 
sejam informadas e, assim, sejam privadas do 
conhecimento e da capacidade de tomar me-
didas para reduzir os riscos e de se engajar em 
sua defesa (ver Diretriz 13). Os responsáveis 
pela saúde pública têm um dever afirmativo 
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de mitigar o ônus que a comunicação possa 
impor aos indivíduos ou grupos mais sensíveis 
a danos ou injustiças.

Continua a ser objeto de debate quando (ou 
se) os responsáveis pela elaboração e execu-
ção da vigilância são eticamente obrigados a 
informar aos sujeitos da vigilância resultados 
individuais ou o diagnóstico e, em seguida, a 
encaminhá-los aos serviços apropriados (80). 
Por exemplo, no início da epidemia de HIV, 
quando não havia tratamento, estudos cegos 
de soroprevalência eram considerados aceitá-
veis do ponto de vista ético. Nessas pesquisas 
populacionais, a infecção ou não pelo HIV não 
era comunicada aos participantes do estudo. 
No entanto, com os avanços no diagnóstico e 
controle do HIV, o consenso ético mudou (81). 
Atualmente, as diretrizes recomendam que os 
sistemas de vigilância apresentem os resultados 
aos indivíduos que consentiram participar (80, 
82, 83). As diretrizes também recomendam 

que, após a informação dos resultados, os in-
divíduos cujo resultado foi positivo sejam en-
caminhados para avaliação clínica, tratamento 
e acompanhamento adequados nas unidades 
de saúde mais próximas. As diretrizes também 
recomendam a realização de testes nos parcei-
ros (76) e o encaminhamento para apoio psi-
cossocial. Esse exemplo salienta a importância 
de os sistemas de vigilância terem um órgão 
de fiscalização atuante para lidar com essas 
questões e fazer mudanças com base nas no-
vas evidências ou boas práticas emergentes em 
outras jurisdições (Diretriz 2).

Para chegar a uma conclusão sobre informar 
ou não os resultados aos indivíduos, são ne-
cessárias considerações éticas sobre aspetos 
pertinentes como a viabilidade, a possibilidade 
de adotar medidas e o possível benefício para 
o indivíduo.

Mapa de área com epidemia de doença parasitária na China, Instituto Nacional de Doenças Parasitárias de 

Xangai, China. 16 de maio de 2010.

Fonte: OMS/TDR/Simon Lim
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Diretriz 14. Com medidas de salvaguarda 
apropriadas e a devida justificativa, os 
responsáveis pela vigilância em saúde 
pública têm a obrigação de compartilhar 
dados com outros órgãos nacionais e 
internacionais de saúde pública.

Para que seja eficaz, equitativo e promova o 
bem comum, o sistema de vigilância em saú-
de pública deve ser capaz de receber e vincular 
dados dos órgãos públicos responsáveis pela 
saúde pública. Por exemplo, em função da rígi-
da segurança dos dados em torno da vigilância 
do HIV, tem havido situações em que os dados 
sobre a infecção ou não pelo HIV não foram 
passados aos responsáveis pela vigilância da 
tuberculose, impedindo a identificação siste-
mática de casos de coinfecção. Os profissionais 
da saúde pública não podem responder ade-
quadamente a mudanças rápidas nas doenças 
infecciosas em tempo real nem adotar medi-
das adequadas no caso de afecções crônicas 
sem que tenham acesso a dados suficientes. 
O mesmo se aplica a exposições ocupacionais. 
Tem havido situações nas quais os órgãos res-
ponsáveis pelo acompanhamento das doen-
ças ocupacionais não compartilharam dados 
(apesar da ausência de proibição) com órgãos 
responsáveis pela proteção dos trabalhadores 
e regulamentação dos locais de trabalho (23). 
Uma revisão da bibliografia indicou que grande 

parte da não transferência de informações se 
deve mais ao mau planejamento do que ques-
tões de segurança. Os programas têm enfren-
tado dificuldades técnicas ao compartilhar 
informações nos casos em que é necessário 
converter os dados (por ex., ano de nascimen-
to para idade) para poder conectar as bases de 
dados (84, 85).

Os sistemas de saúde pública devem criar es-
truturas para permitir o compartilhamento 
de dados seguro (ver Diretriz 10) com outros 
organismos nacionais e internacionais. A co-
laboração inicial para alinhar os processos e 
evitar a perda de benefícios ou o desperdício 
de recursos é eticamente justificável. Estruturas 
éticas para esse compartilhamento devem res-
peitar as pessoas ao assegurar que sejam com-
partilhados apenas os dados necessários para 
servir um propósito de saúde pública suficien-
temente importante e legítimo, que os dados 
não sejam divulgados de maneira mais ampla 
que a necessária e que não sejam repassados 
posteriormente por outros organismos, exceto 
dentro das condições especificadas em outras 
partes deste documento, por exemplo, nas di-
retrizes 16 e 17. Quando o nível de proteção 
dos diversos conjuntos de dados não é equiva-
lente, devem ser aplicadas normas de privaci-
dade mais rigorosas.
 



Diretrizes 53

Diretriz 15. Durante uma emergência 
de saúde pública, é imperativo que 
todas as partes envolvidas na vigilância 
compartilhem dados de maneira oportuna.

A coleta e o compartilhamento de dados são 
atividades essenciais na prática comum da saú-
de pública. Durante emergências, o comparti-
lhamento de dados se torna ainda mais impor-
tante dada a urgência da situação, as incertezas 
diante de informações incompletas ou em al-
teração, o comprometimento da capacidade 
de resposta dos sistemas de saúde locais e o 
crescimento do papel da colaboração transfron-
teiriça. Por essas razões, a “rapidez no com-
partilhamento de dados é essencial enquanto 
uma emergência de saúde se desenrola” (86). 
Esse compartilhamento não apenas constitui 
uma boa prática de saúde pública, como tam-
bém é imperativo do ponto de vista ético. O 
compartilhamento de dados feito de maneira 
eticamente apropriada e rápida pode ajudar a 
identificar fatores etiológicos; prever a dissemi-
nação de doenças; avaliar tratamentos existen-
tes e novos, a atenção sintomática e as medidas 

preventivas; e orientar o uso de recursos limita-
dos. Conforme discutido no guia da OMS so-
bre a gestão de questões éticas durante surtos 
de doenças infecciosas (49), dados clínicos e 
de pesquisa cruciais para respostas no caso de 
emergências também devem ser compartilha-
dos. Segundo o RSI, o intercâmbio de dados é 
uma obrigação tanto nos casos de emergência 
como nos de surtos de doenças infecciosas.

Como parte da preparação contínua contra 
epidemias, os países devem examinar suas leis, 
políticas e práticas sobre o compartilhamento 
de dados para assegurar que elas protejam ade-
quadamente a confidencialidade das informa-
ções pessoais e abordem outras questões éticas 
pertinentes, como resolução de disputas sobre 
a propriedade ou o controle dos dados da vigi-
lância. Deve-se envidar esforços para assegurar 
que o compartilhamento rápido das informa-
ções da vigilância com implicações imediatas 
para a proteção da saúde pública e a promo-
ção do bem comum não impeçam a publica-
ção posterior dessas informações em revistas  
científicas (87).

Estudante de medicina e funcionário da vigilância distrital investigam casos suspeitos de Ebola na região 

ocidental de Serra Leoa.

Fonte: OMS/Stéphane Saporito
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Diretriz 16. Com medidas de salvaguarda 
apropriadas e a devida justificativa, os 
órgãos de saúde pública podem usar ou 
compartilhar os dados da vigilância para 
fins de pesquisa.

Muitas vezes, os dados da vigilância têm servi-
do de base para importantes pesquisas em saú-
de pública (88-90). Por exemplo, registros de 
câncer têm sido usados em estudos epidemio-
lógicos longitudinais sobre a sobrevivência e a 
eficácia do tratamento. Talvez seja permitido 
compartilhar dados da vigilância com pesqui-
sadores envolvidos em estudos que i) sejam su-
ficientemente importantes para impulsionar o 
bem comum e ii) não seriam factíveis sem que 
houvesse acesso aos dados da vigilância em 
questão. Por vezes, talvez falte acordo sobre 
o que se deve considerar pesquisa “suficien-
temente importante” para justificar o compar-
tilhamento de dados da vigilância para fins de 
pesquisa. Essa é uma questão que os governos 
locais, as autoridades de saúde pública e/ou os 
comitês de ética na pesquisa (conforme descri-
tos abaixo) devam julgar, tendo em mente as 
considerações e as diretrizes formuladas neste 
documento.

O compartilhamento de dados da vigilância 
para fins de pesquisa exige salvaguardas apro-
priadas, como a supervisão ética (ver Diretriz 2), 
o anonimato e a segurança dos dados. Embora 
o tipo de análise ética necessário para fazer 
pesquisas não é apropriado para fazer a vigi-
lância em saúde pública, os dados da vigilância 
devem ser compartilhados apenas com proje-
tos de pesquisa que tenham sido examinados e 
aprovados por um comitê de ética na pesquisa 
apropriado ou outro organismo adequado às 
normas internacionais e locais de conduta ética 
na pesquisa. Ao tomar decisões sobre permitir 

o acesso aos dados da vigilância, os comitês 
de ética devem considerar o possível impacto 
da pesquisa sobre a saúde pública (a pesquisa 
é importante o suficiente ou, nas palavras do 
CIOMS, tem “valor social”?), os riscos para os 
indivíduos envolvidos, as medidas implementa-
das para proteger a privacidade e a importân-
cia e a viabilidade de obter o consentimento 
livre e esclarecido.

Conseguir o equilíbrio adequado entre as sal-
vaguardas e o avanço da pesquisa às vezes será 
uma tarefa desafiadora. Uma maneira polêmi-
ca de compartilhar informações sigilosas sobre 
o uso de drogas tem sido suprimir dos registros 
clínicos individuais disponibilizados aos pes-
quisadores toda e qualquer informação sobre 
transtornos ligados ao uso de substâncias. 
Essa proteção, em nome da privacidade, se 
tornou o centro de uma polêmica no contexto 
de uma epidemia de grande alcance ligada ao 
uso de opioides. Um grupo de críticos alegou 
que essa medida deixou os pesquisadores “às 
cegas” (91).

Os pesquisadores que receberem dados da 
vigilância devem informar os resultados que 
encontraram às autoridades de saúde pública. 
Antes que os dados da vigilância sejam com-
partilhados com pesquisadores, deve-se chegar 
a um acordo sobre: o uso adequado dos da-
dos, as restrições sobre o seu compartilhamen-
to, o reconhecimento adequado das fontes de 
dados nas publicações e as condições de des-
truição dos dados ao fim da fase de pesquisa.
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Diretriz 17. Dados da vigilância que 
permitam a identificação de pessoas não 
deverão ser compartilhados com órgãos 
que provavelmente venham a usar essas 
informações para processar indivíduos ou 
para fins desvinculados da saúde pública.

Embora dados agregados de saúde pública 
possam ser compartilhados amplamente com 
órgãos fora do setor da saúde e com agentes 
não estatais responsáveis pelo bem estar pú-
blico, o compartilhamento de informações que 
identifiquem a pessoa é uma questão funda-
mentalmente diferente. O acesso a tais infor-
mações por órgãos responsáveis pela seguran-
ça nacional, policiamento e segurança pública, 
ou alocação de benefícios sociais geralmente 
deve ser autorizado somente após o devido 
processo legal. Para preservar a confiança nos 
sistemas de vigilância em saúde pública, deve 
haver fortes justificativas para compartilhar 

dados identificáveis para outros usos que não 
estejam ligados à saúde pública.

O compartilhamento inapropriado de dados da 
vigilância é especialmente polêmico em países 
onde os órgãos de segurança pública, entre 
outros, estão implicados em violações sistemá-
ticas dos direitos humanos. Nesses contextos, 
a colaboração com os órgãos de segurança 
pública pode minar a confiança na vigilância 
em saúde pública, criando um desincentivo a 
busca de atendimento ou notificação honesta 
de dados. Essa é uma preocupação manifes-
tada especialmente por indivíduos ou grupos 
particularmente vulneráveis (92). Além disso, 
o compartilhamento injustificável pode preju-
dicar, no longo prazo, as iniciativas de saúde 
pública de maneira mais ampla.

Os mecanismos de governança recomendados 
na Diretriz 2 devem assegurar que as condições 

Profissionais de vacinação da OMS visitam a província de Quang Binh, no Vietnã, para monitorar a campanha 

de imunização contra o sarampo e a rubéola.

Fonte: OMS/WPRO/Emmanuel Eraly
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excepcionais, se for o caso, em que os dados 
de vigilância identificáveis podem ser com-
partilhados sejam descritas de forma clara e 
transparente. Essa análise tornará necessário 
determinar se a ameaça é de proporção tal que 
justifique prejudicar a integridade dos sistemas 

de vigilância em saúde pública e a confiança 
neles. Devem existir sanções para prevenir o 
compartilhamento inapropriado de dados por 
órgãos de saúde pública e o uso inapropriado 
de dados por órgãos fora do setor de saúde 
pública.
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Um código de barras é afixado na entrada das casas. Após a leitura com um smartphone, o código de barras 

fornece informações sobre se a casa foi controlada e declarada livre da dengue.

Fonte: OMS/TDR/Catalina Cardenas
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V. Os limites da vigilância em 
constante mudança

Diversos agentes “não estatais” estão envolvi-
dos na vigilância em saúde pública, como or-
ganizações não governamentais, organizações 
de caráter religioso, organizações profissionais, 
instituições de pesquisa, agências de finan-
ciamento e organismos supranacionais, como 
a OMS e o Centro Europeu para Controle e 
Prevenção de Doenças. As funções da vigilân-
cia podem até mesmo ser terceirizadas para 
empresas privadas. Isso pode ser motivo de 
preocupação, uma vez que é possível que os 
dados não mais pertençam a órgãos do Estado 
ou estejam acessíveis a eles. Mesmo assim, as 
vicissitudes da vigilância implicam que qual-
quer conjunto de diretrizes éticas deve cruzar 
fronteiras — não apenas fronteiras nacionais, 
mas também as que tradicionalmente separa-
vam o público do privado (93).

O problema dos limites mal definidos ficou 
ainda mais complicado na era dos grandes 
volumes de dados. Quando dizemos “grandes 
volumes de dados”, nos referimos tanto ao 
aumento do volume de dados que atualmen-
te podem ser coletados e armazenados, ge-
ralmente em formato digital, como ao poder 
computacional disponível para processá los ra-
pidamente. A onipresença dos computadores 
pessoais, smartphones, dispositivos eletrônicos 
que podem ser “vestidos”, câmeras de circui-
to fechado, sequenciadores genéticos, drones 
semiautônomos e outras tecnologias significa 
que produzimos um fluxo contínuo de dados 
digitais.

Uma revolução tecnológica centrada em dados 
tem gerado grande entusiasmo quanto os pos-
síveis benefícios de minar registros eletrônicos 

de saúde, dados genômicos e outros materiais 
biológicos, informações publicadas por meio 
das mídias sociais, imagens de satélite e outras 
bases de dados digitais para identificar amea-
ças de doenças emergentes, interromper sur-
tos de doenças transmitidas pelos alimentos e 
melhorar a colaboração entre as organizações 
de saúde pública. Os drones foram aclamados 
como um “divisor de águas” na vigilância das 
doenças. Alguns têm argumentado que esses 
aparelhos poderiam especificar com exatidão 
um surto ao identificar rapidamente um rápido 
êxodo populacional de uma zona de doenças 
(94-96). Outros são céticos sobre “a utopia dos 
drones”, alegando que esse tipo de vigilância 
não deve ser uma prioridade de saúde em paí-
ses com recursos limitados (97).

Outras novas tecnologias, como a análise filo-
genética do HIV, são igualmente uma promes-
sa e um perigo, tanto pelo uso como pelo não 
uso de dados. Indivíduos que geram informa-
ção por meio de dispositivos pessoais provavel-
mente não estão a par da gama de possíveis 
usos posteriores de seus dados. Não está claro 
se o setor privado tem a obrigação de compar-
tilhar esses dados com a saúde pública ou fun-
cionários do governo. Quem mantém a custó-
dia desses dados deve estar a par das questões 
que podem surgir e se envolver nas discussões 
sobre o compartilhamento legítimo de dados e 
das medidas que devem ser tomadas para mo-
nitorar riscos e prevenir danos.
 
Tem havido cada vez mais pedidos de pes-
quisas e análises éticas sobre as questões re-
lacionadas com os grandes volumes de dados 
(98). O lugar dos grandes volumes de dados 
e da detecção digital de doenças no panora-
ma da vigilância em saúde pública continua 
indeterminado, e é necessário trabalhar mais 
em áreas como a privacidade e o anonimato, 
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a integração de conjuntos de dados públicos e 
privados e questões relacionadas à validade e 
confiabilidade dos dados (99). Recentemente, 
o diretor adjunto de vigilância e epidemiolo-
gia da Fundação Bill e Melinda Gates fez um 
chamado importante: “Precisamos que profis-
sionais da ética trabalhem em alguns desses 
problemas.”

Para nos mantermos proativos em vez de rea-
tivos, o enfrentamento dessas questões deve 

representar a próxima fronteira. Apesar de 
estas diretrizes serem um ponto de partida 
para começar a abordar as questões situadas 
na interseção entre a vigilância e os grandes 
volumes de dados, os desafios desse ambien-
te em rápida evolução deveriam ser objeto de 
análises contínuas e monitoramento ético. A 
comunidade mundial precisa assumir e enfren-
tar esse desafio. 
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Globo e continentes com código binário zero-um.

Fonte: CC0 Domínio público
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• Qual é a obrigação ética de fazer a vigilância em saúde pública?
• Quais são os riscos de fazer vigilância de doenças? Como encontrar um 

equilíbrio entre esses riscos e os benefícios no nível de população?
• Quando e como as comunidades pertinentes devem ser envolvidas na 

elaboração de planos de vigilância?
• De que forma o sigilo dos dados da vigilância devem ser protegidos?
• Quais são as obrigações éticas de compartilhar informações pertinentes 

de vigilância em saúde pública entre as autoridades de saúde pública? 
Com pesquisadores em saúde pública? Com as comunidades e os 
indivíduos que contribuíram para os sistemas de vigilância?

• Existe alguma circunstância em que o compartilhamento de dados deve 
ser estritamente proibido?

• Quais mecanismos institucionais devem ser estabelecidos para 
assegurar que as questões éticas sejam sistematicamente abordadas 
antes da coleta, uso e disseminação dos dados?

Essas são questões centrais com as quais as pessoas envolvidas na 
vigilância em saúde pública têm se confrontado há mais de um 
século. Para resolver essas e outras questões prementes, um grupo 
de especialistas internacionais elaborou estas Diretrizes da OMS para 
questões éticas na vigilância em saúde pública. Tendo por base um 
conjunto central de considerações éticas e políticas, estas 17 diretrizes 
definem os deveres afirmativos de fazer a vigilância, compartilhar dados 
e envolver comunidades ao mesmo tempo em que se reconhecem os 
limites da vigilância. Elas serão aplicadas em situações caracterizadas por 
variabilidades culturais, econômicas e políticas fundamentais. Assim, o 
objetivo é permitir discussões críticas sobre tensões e concessões éticas 
legítimas, bem como sobre a governança e acompanhamento apropriadas 
da vigilância.

Para mais informações, entre em contato com: 

Ética na saúde mundial
Departamento de Informações, Evidências e Pesquisa
OMS, Genebra

Email: ct_ethics@who.int

mailto:ct_ethics@who.int
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