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Resumo: A Lei de acesso a informacao tem modificado a percepg¢ao social quanto a
propriedade e distribuigdo da informacgao, ao conferir autonomia e empoderamento
individual. Atribuiu maior aplicabilidade ao direito elencado no art. 5°, XXXIll, da
Constituicido Federal e estimulou participacdo, compromisso, motivagdo e
corresponsabilizagao sociais. Ademais, fortaleceu a democracia brasileira, visto que a
protecao as liberdades civis, na qual o direito de acesso a informacao se assenta, é
precondicao necessaria de todo governo democratico. No tocante a tecnologias em
saude, € necessario associa-las a informagdo e a comunicagao, para promover
geragao, transmissao, sustentabilidade e evolugdo compartilhada do conhecimento. A
Avaliagdo de Tecnologias em Saude (ATS) avalia a evidéncia disponivel e auxilia os
diferentes atores a compreender o desenvolvimento, a difusdo e o uso apropriado
delas. Assim, € um acesso a informagbes uteis e confiaveis, que auxilia na
formulagdo e definicdo de politicas de saude. Considera ndo apenas os aspectos
técnicos, mas também a avaliacdo do impacto de implantacdo de uma tecnologia
sobre uma populacdo, tanto do ponto de vista ético quanto social. No Brasil, esta
cultura ainda é incipiente e necessita aprimorar os aspectos culturais e ambientais em
suas analises e a percepg¢ao dos usuarios no processo. O acesso a informagao é
fundamental para o processo educativo do homem, um fator determinante da saude,
que representa direito a formacado pessoal e permite extensdo da participacdo do
cidadido. Nesse sentido, a Lei de Acesso a Informagao fortalece o papel da ATS de
fornecer informacdes solidas e transparentes aos interessados.
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1 O contexto e analise da lei

A Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 5°, inciso XXXIII, assegura a
todos o direito a receber dos 6rgaos publicos informagdes de seu interesse particular,
coletivo ou geral, que serdo prestadas no prazo da lei, sob pena de responsabilidade,
ressalvadas aquelas cujo sigilo seja imprescindivel a seguranga da sociedade e do
Estado. A regulamentagéo desse direito ocorreu inicialmente com a Lei n® 11.111, de
2005, revogada pela Lei de Acesso a Informacao (LAl — Lei n°® 12.527, de 2011), com
texto legal mais claro e especifico, regulamentando também o inciso Il do § 3° do art.
37 e 0 § 2° do art. 216 da Constituicdo Federal (Brasil, 1988; Brasil, 2011b).

A iniciativa esta em consonancia com o disposto em diversos instrumentos
internacionais de direitos humanos, os quais reconhecem e consagram 0 acesso a
informagdo como um direito fundamental de todos os individuos. Essa é uma
tendéncia mundial e, nos ultimos anos, inumeras leis de acesso a informagao foram
editadas em diversos paises, com objetivo de fortalecer a transparéncia dos governos
e garantir as pessoas o0 acesso a dados detidos pelo Estado. Ademais, esse
movimento reconheceu-a como elemento imprescindivel ao desenvolvimento humano
sustentavel e a prestacdo de contas (Canela; Nascimento, 2009).

No Brasil, com o advento da LAl, fica assegurado o acesso a informagdes de
interesse particular, coletivo ou geral, e a registros administrativos e a dados sobre
atos de governo, cabendo a Administracdo Publica a gestdo da documentagao
governamental e as providéncias para franquear sua consulta a quantos dela
necessitarem. Assim, trata-se de direito individual e difuso, ja que resulta em
beneficios a coletividade em geral.

Com a Lei, foi incorporada a Administragdo Publica uma cultura de acesso
aberto, na qual a circulacdo de informacdes deixa de ser considerada um risco, e o
sigilo passa a ser percebido como exceg¢do a regra de divulgagédo (Brasil, 2011a).
Nesse contexto, o Estado torna-se, de fato, um aparato da Administragdo Publica
(Habermas, 2002).

Na cultura de acesso aberto, reconhece-se que informacdes publicas
pertencem aos cidaddos, o que legitima a demanda e confere-lhes autonomia e
empoderamento.

A autonomia conferida aos cidadaos refere-se a possibilidade que tém de

solicitar informagdes sem a necessidade de justificativa, seja por meio de busca das
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informagdes nas paginas eletrbnicas dos 6rgédos e entidades governamentais, seja
pela solicitagdo ativa aos servigcos de informagdo ao cidaddo. Uma forma de
liberdade. Por empoderamento compreende-se a emancipagdo do individuo que,
quando informado, por canais de comunicacao eficientes, conforme discriminado pela
LAI, é capaz de transformar relagdes sociais, culturais, econdmicas e de poder, ja que
muitos direitos e garantias da populagédo relacionam-se com o direito de acesso a
informagdes publicas (Artigo 19, 2013). Como aponta o Artigo 19, associagao
coordenada com a Article XIX — organizagao internacional de direitos humanos:

0 acesso a informagédo publica protege direitos humanos e de
trabalhadores, promove a saude (ao dar aos cidadaos informagdes
detalhadas sobre produtos e praticas saudaveis ou perigosas),
fortalece a economia (pois empresas podem demandar informagdes
sobre politicas do governo para tomarem decisbes) e ajuda a
preservar o meio-ambiente (ja que permite aos cidadaos identificar
acdes de governantes com potencial de gerar poluicdo e reduzir
recursos naturais).

Além dos beneficios setoriais, exemplificados acima, decorrentes da
disseminacdo de informagdes publicas, ha que se destacar que o principio da
informagéao decorre do da liberdade e propicia a melhora na gestdo da res publica.

O fornecimento dessas informacdes esta atrelado a transparéncia, central para
o entendimento de boa governancga, e accountability. O conceito de transparéncia
envolve agdes de Vvisibilidade e acessibilidade as informagdes e acdes
governamentais, com vistas a disponibiliza-las de forma util e confiavel a sociedade.
Requer um fluxo oportuno de informagdes que objetive facilitar a compreenséo e os
mecanismos de accountability. Esta compreende a responsabilizagdo dos gestores
por suas acgdes e pelo uso de recursos publicos: obrigagcdo de se abrir ao publico,
obrigagdo de se explicar e justificar suas agdes e subordinagdo a possibilidade de
sangdes (Angélico, 2012). Do ponto de vista do cidadao, accountability relaciona-se a
habilidade dos representados de exigirem respostas de seus representantes sobre
intengbes e comportamento, de avalia-los e impor sangdes nos casos em que a

conduta seja considerada insatisfatoria (Canela; Nascimento, 2009).
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Grafico 1. Diagrama de causa e efeito de Ishikawa.
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Immanuel Kant ja afirmava que todas as acdes relativas ao direito dos homens
cuja maxima nao fosse suscetivel de se tornar publica eram, por si s, injustas. Sob
tal perspectiva infere-se que a exigéncia de publicidade dos atos do governo é
importante ndo apenas para permitir ao cidadao conhecer os atos de quem detém o
poder e os domina, mas também porque a publicidade € uma forma de controle, um
recurso que permite distinguir o que ¢ licito do que ndo € (BOBBIO, 1992). Uma forma
de os cidadaos, membros do Estado, controlarem se o poder estatal estda sendo
exercido em favor de seus interesses na propria sociedade. Assim, é o direito positivo
que convalida o exercicio do poder politico da coletividade. De acordo com Habermas
(2002), € o poder gerado comunicativamente em meio a praxis de autodeterminagao
dos cidadaos do Estado e que se legitima pelo fato de defender essa mesma praxis
por meio da institucionalizacao da liberdade publica.

Nesse sentido, Bobbio (1992) traz que o Estado liberal é pressuposto histérico
e juridico do Estado democratico, constituindo os direitos a base dos quais nasceu o
Estado Liberal e foi construida a doutrina do Estado de direito. Tal interdependéncia
caracteriza-se pelo fato de que esses direitos sdo o pressuposto necessario para o
correto funcionamento dos mecanismos predominantemente procedimentais que
materializam um regime democratico.

Assim, uma sociedade democratica caracteriza-se por ter varios centros de
poder, por isso € uma esfera publica pluralista, policratica e de forga centrifuga, em
que a arquitetdnica liberal do Estado e da sociedade é fortalecida. Segundo

Habermas (2002), ao lado da instancia hierarquica reguladora do poder soberano
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estatal e da instancia reguladora descentralizada do mercado, surge também a
solidariedade (a fraternité da revolugdo francesa) como uma fonte de integragao
social.

A legitimidade da autonomia dos cidadaos instituida pelo marco juridico da LAl
estimula: a participagdo, o compromisso, a motivagao e a corresponsabilizacido do
usuario nas decisdes. Uma possibilidade de coexisténcia equitativa dos direitos a
comunicagao e a participacao politica no poder administrativo do aparato estatal
(Habermas, 2002). Logo, a LAI reforcou um conceito contemporaneo de participagao
social, o empoderamento. Essa forma de participacdo social nas decisdes cotidianas
promove espagos democraticos de controle; a qual ndo se restringe a abertura de
arenas, mas contempla o fornecimento de mecanismos sélidos de compreensao e
interpretacdo da realidade para propiciar transformagdes efetivas. Uma mudanca de
paradigma social que contempla a diversidade de formas comunicativas na politica
deliberativa. Com renovacgao social gradual, repleto de debates de ideias e mudancgas
de mentalidades e manifestacdes, permitindo a formagdo e a expansao de
verdadeiras silentes revolugdes (Bobbio, 1992).

Desde a institucionalizacdo do Sistema Unico de Saude (SUS), a participagéo
popular vem sendo um dos pilares da sua organizagao, efetivado principalmente por
arenas conquistadas pelo reconhecido movimento sanitario, num contexto de
transicdo politico-social e econbmica que destacou a importancia do processo
democratico na saude. No inicio, essa participacdo limitava-se ao envolvimento da
sociedade nos Conselhos e Conferéncias de Saude, conforme a lei n° 8.142, de
1990. Entretanto, para garantir, de fato, o carater universal e integral imputado ao
SUS, é mister que se incorpore a participagao de atores empoderados na formulagao,
fiscalizacdo, execucdo e manutencdo de politicas de saude, visdo em consonancia
com a ideologia da LAI. Depreende-se que a cultura de acesso aberto somada a
participacdo do cidadao aproxima os atores sociais e potencializa a implementacao
de politicas publicas, desde seu planejamento até sua execugao e avaliagao (Canela;
Nascimento, 2009).

Segundo Moroni (2009), falar de participagdo de atores empoderados é falar
de controle social, o que abrange a participagao ativa nos rumos da vida publica para
além do ja consolidado direito a representacéo. Isso perpassa a ideia de democracia

representativa, de cidadania ativa (activae civitatis) e a mera atitude passiva do
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Estado de fornecer informac&o a sociedade civil. Surgiria, entdo, a educacéo para a
democracia no proprio exercicio da pratica democratica, com retroalimentacdo do
poder administrativo a partir do poder comunicativo decorrente do processo de
formacgao de opinido e vontade politica horizontal por meio da liberdade a informacgéao
(Bobbio, 1992; Habermas, 2002). Ademais, o desenvolvimento do controle social da
Administracédo Publica € uma das diretrizes da LAl

Esse movimento ativo da sociedade, demandar o sistema, provoca a
percepcao por unidades gestoras da importancia do envolvimento do usuario. Para
essa interlocucdo é necessario adaptar a linguagem para que se disseminem
informagdes compreensiveis e, de fato, uteis a sociedade.

A Lei Organica da Saude ja previa o direito a informagao em duas vertentes: o
de informagdo sobre sua saude as pessoas assistidas por servigos publicos e
privados que integram o SUS; e o de divulgacao de informagdo quanto ao potencial
dos servicos de saude e a sua utilizagado pelo usuario, compreendendo também as
informagdes epidemioldgicas que estdo sob a responsabilidade dos 6rgaos publicos
(Aith, 2007).

2 O papel da avaliagao de tecnologias em saude

A avaliacdo de tecnologias em saude — ATS — € uma especialidade
multidisciplinar que apresenta como propésito avaliar a evidéncia disponivel e
elaborar informes para auxiliar os gestores, profissionais da saude e pacientes a
entender o valor relativo das tecnologias em saude’ (Jonsson; Banta, 1999; Gabbay,
2006). Nesse sentido, a ATS avalia a seguranga, a eficacia, a efetividade (os
beneficios e a auséncia de danos para os pacientes) e os custos dessas e, em alguns
casos, realiza a avaliagdo do impacto de implantagao, tanto do ponto de vista ético
quanto social. Para tanto, aplica um método cientifico sistematico com o propésito
intrinseco de obter informagdo util, acessivel e de facil utilizagdo para guiar o

processo de tomada de decisdo baseada em evidéncias? no mundo real. (Velasco-

! A Rede Internacional de Agéncias de Avaliagdo de Tecnologias de Saude (INAHTA) conceitua
tecnologia em saude como as intervengbes que podem ser utilizadas para promover a saude e
prevenir, diagnosticar, tratar, reabilitar ou cuidar de doencas. Portanto, inclui medicamentos,
dispositivos, procedimentos, sistemas de organizagdo e suporte dentro dos quais se fornece o
atendimento.

2> Segundo Drummond (2008), o conceito de tomada de decisdo baseado em evidéncia representa o
processo de avaliagdo rigorosa sobre a magnitude da validade, confiabilidade e aplicabilidade das
intervencdes sanitarias. Essa avaliacdo baseia-se nos resultados de investigagbes disponiveis

703



Cad. IberAmer. Direito. Sanit., Brasilia, v.2, n.2, jul./dez. 2013 ISSN 2317-8396

Anais dos lll Congresso Iberoamericano de Direito Sanitario / Il Congresso Brasileiro de Direito Sanitario

Garrido, 2005). Logo, o crescimento e o desenvolvimento da ATS refletem a demanda
por informacéo confiavel, sdolida e transparente que respalde a tomada de decisao
sobre produgao, incorporagao e difusdo de tecnologias em saude e o direcionamento
eficiente dos recursos.

Para a consecucédo dos seus objetivos, na ATS, € necessario associar as
tecnologias em saude a informagdo e comunicagdo, como forma de promover a
geracao, a transmissao, a disseminagao e a sustentabilidade do conhecimento. Além
disso, vai ao encontro da obrigatoriedade da LAl quanto a necessidade de prover
informagdes tempestivas e em linguagem adequada aos usuarios e outros
interessados nas agdes e servigos de saude, como os gestores das trés esferas de
gestao.

No Brasil, a cultura de ATS vem sendo implantada desde meados da década
de 2000. Como todo novo propodsito, ainda necessita fortalecer alguns de seus
papéis, tais como: a inclusdo dos aspectos culturais, ambientais, de equidade e a
percepcao dos usuarios no processo. Esse fortalecimento € imprescindivel para a
integracdo das dimensdes cientifica (exceléncia), econdmica (sustentabilidade), ética
(qualidade dos cuidados) e social (equidade), intrinsecas as ATS.

Os aspectos éticos e sociais ainda estdo em fase embrionaria no Pais, no
entanto a LAl € um respaldo juridico que os reinsere nas agendas politicas. Pelo fato
de compreenderem o individuo na sua esfera macro-social — ambiente em que se
insere, caracteristicas sécio-demograficas, grau de instrucdo — e a sua percepgao
quanto ao impacto da tecnologia nas condigdes de saude, o empodera, integra e
subsidia a participar ativamente das decisdes das politicas publicas. Dessa forma, o
retira da posicao passiva e assimétrica de informacao.

O acesso a informagdo é fundamental para o processo educativo do ser
humano, fator determinante da saude e que representa direito de acesso a formagao
pessoal. E componente essencial para o desenvolvimento fisico, psicoldgico, social e
espiritual da pessoa humana, e exige transparéncia e extensdo da participagado do
cidaddo. Assim, auxilia na formagao do paciente do SUS, permite atrelar politicas
bottom-up e top-down e estabelece nova forma de relacédo de cidadania.

Somente o acesso a informacado podera aprimorar as nogoes de cidadania e

democracia da sociedade, visto que, segundo Aith (2007), € no seio de uma teoria

(geralmente publicadas em revistas cientificas) ou por meio da condugéo de novas investigagoes.

704



Cad. IberAmer. Direito. Sanit., Brasilia, v.2, n.2, jul./dez. 2013 ISSN 2317-8396

Anais dos lll Congresso Iberoamericano de Direito Sanitario / Il Congresso Brasileiro de Direito Sanitario

ampliada de democracia que os direitos sociais podem ser repensados e os direitos
politicos aprofundados. Ademais, de acordo com Habermas (1992), as formas de
comunicagao sao primordiais para que a génese do direito legitimo possa ser

legalmente institucionalizada.

3 Estudo de caso

No Ministério da Saude, a ATS é uma das atribuicbes do Departamento de
Ciéncia e Tecnologia (DECIT), especificamente da Coordenagédo Geral de Avaliagéo
de Tecnologias em Saude, da Secretaria de Ciéncia, Tecnologia e Insumos
Estratégicos, que conta com profissionais para a elaboracdo de informes baseados
em evidéncia que apoiem a tomada de deciséao.

Em 2011, a area recebeu uma demanda de um usuario do SUS que
questionou a respeito do tratamento de artrite reumatoide; nas palavras: “Gostaria de
saber se existe algum tratamento novo para a artrite reumatdide e se existem
pesquisas ou remédios importados para testes no Brasil, pois a minha esposa €&
acometida da aludida doenga” [sic].

Em atengdo a manifestacao, a area elaborou um informe, em linguagem clara,
objetiva e acessivel, em tempo habil, com informagdes sobre a doenca, os dados
epidemiolégicos, a abordagem terapéutica (tratamento medicamentoso e né&o
medicamentoso) e o tratamento estabelecido no SUS, conforme protocolo.
Destacaram-se os medicamentos disponiveis neste e os motivos pelos quais alguns
registrados na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria ainda nao estavam
disponiveis. Nesse momento, justificou-se o atual processo de incorporagdo de
tecnologias no sistema que, segundo a Lei n°® 12.401/2011, prevé andlises técnicas
para identificagdo das opcoes terapéuticas que atendam as diretrizes: universalidade
e integralidade com base no melhor conhecimento técnico-cientifico disponivel; e
protecdo do cidaddo por meio de processo seguro de incorporagdo de tecnologias
relevantes para ele e para o sistema de saude, por meio de parametros de eficacia,
eficiéncia, efetividade e custo-efetividade.

Ressaltou-se, no texto, que o processo de incorporagao de medicamentos e de
alteragao do protocolo é dinamico e esta sujeito ao surgimento de novos estudos que

comprovem o beneficio de um medicamento em comparacéao a outros.
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Pelo fato de a ATS respaldar-se em aspectos de eficacia, efetividade,
seguranga, acuracia, custo, custo-efetividade, éticos, culturais, ambientais e de
equidade, coube a area técnica responder tal demanda. A considerar que a demanda
proveio de um usuario do sistema, num cenario de assimetria informacional, buscou-
se atender tanto a dimensao ético-social da ATS quanto aos preceitos legais da LA,
0 que corrobora a compreensao do homem da conjuntura em que esta inserido.

Quanto as pesquisas, informaram-se aquelas financiadas pelo DECIT e como
acessar a base que as contém (Pesquisa Saude).

A area de ATS teve que se mobilizar para fornecer informacgdes direcionadas
ao usuario, fortalecendo seu papel de informa-lo a respeito do valor relativo das
tecnologias com informagdes confiaveis e soélidas. Nesse contexto, a LAI, como
instrumento oportuno de participagao social, foi uma ferramenta capaz de direcionar a

demanda, conferindo maior transparéncia ao processo.

4 Conclusao

O direito de acesso a informagdes aumenta as nog¢des de cidadania, de boa
governancga, de eficiéncia da Administragcdo Publica. Permite a fiscalizacdo e o
combate a corrupgdo, o desenvolvimento humano, a inclusdo social e o éxito de
outros direitos socioeconémicos, civis e politicos. Em nenhum pais, o método
democratico poder perdurar sem tornar-se um costume. Assim, o acesso a
informacdo €& fundamental para o processo educativo do ser humano, um fator
determinante da saude e que representa direito de acesso a formacéao pessoal.

Esse empoderamento do usuario, processo que reconhece o direito de
participacdo nas decisdes que afetam o cotidiano e promove espagos democraticos
para o controle social das instituicbes, representa forma de participagdo popular
premente, inclusive consoante com a ideologia da LAI. Assim, emergem renovada
forma de cidadania e capacidade integrativa dos individuos, os quais, no contexto da
saude, estardo em posi¢ao de usuarios das acdes e servicos.

No sistema de saude, a ATS é uma ferramenta que auxilia gestores e usuarios
a tomarem decisdao por meio de informagbdes solidas e transparentes. Nao se
restringe apenas em determinar se uma tecnologia € eficaz e segura; preocupa-se
com os aspectos econdmicos e sociais na sua gestao. No Brasil, a visdo social ainda

€ incipiente e deve ser objeto de reflexao e sensibilizagado dos atores governamentais.
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A publicacdo da LAl pode ser vista como uma oportunidade para efetivar a

institucionalizagdo do direito legitimo a informacéao.
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