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Resumo: A informagdo em saude ocupa papel estratégico na sociedade
contemporanea, com o surgimento de inumeros sistemas de informagdo que
transformam essas informagdes em insumos estratégicos para a gestdo, o
planejamento e a avaliagdo da situagao de saude da populagéo. Por outro lado, o
desenvolvimento e a difusdo de novas tecnologias da informagéo e comunicagao a
nivel global — caracterizados por usar predominantemente tecnologias da informacao
para a troca de informacéo em formato digital, de facil manipulagdo, reproducéo e
transmissao — gera importantes problemas de prote¢cdo da intimidade e privacidade
do cidadao, nelas incluidas as informacgdes de saude. A publicagdo, no Brasil, da Lei
n° 12.527, de 18 de novembro de 2011, abre uma nova discussido sobre os limites e
contornos do direito de acesso a informacgdo, impondo-se uma analise detalhada
sobre o tema. No ambito do Direito Sanitario, a discussao é importante uma vez que a
informagédo em saude € insumo para a produgao da legislagédo sanitaria e 0 acesso a
informacao sanitaria também é relevante para o fortalecimento de ag¢des de controle
social, um dos pilares do sistema de saude no Brasil.

Palavras chave: Lei de Acesso a Informacdo; Direito Sanitario; sistemas de
informacao em saude.

Resumen: La informacion de salud ocupa un papel estratégico en la sociedad
contemporanea, con la aparicion de numerosos sistemas de informaciéon que
transforman esas informaciones en insumos estratégicos para la gestion, la
planificacion y la evaluaciéon del estado de salud de la poblacion. Por otra parte, el
desarrollo y la difusion de las nuevas tecnologias de informacion u comunicacion a
nivel mundial — caracterizados por el mayor uso de la tecnologia de informacion para
el intercambio de informacion en formato digital, facil de usar, reproducir y transmitir —
crea problemas importantes para la proteccion de la intimidad y privacidad de los
ciudadanos, incluidos en ellas las informaciones de salud. La publicacién, en Brasil,
de la Ley n°® 12.527, del 18 de noviembre de 2011, abre un nuevo debate sobre los
limites y contornos del derecho de acceso a la informacion, imponiendo un analisis
detallado sobre el tema. En el ambito del Derecho Sanitario, esa discusion es
importante porque la informacién de salud es insumo para la produccién de la
legislacién sanitaria y el acceso a la informacién de salud también es relevante para
el fortalecimiento de las acciones de control social, uno de los pilares del sistema
publico de salud en Brasil.
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Palabras clave: Acceso a la Informacion; Derecho Sanitario; sistemas de informacion
de salud.

Abstract: The health information occupies a strategic role in contemporary society,
with the emergence of numerous health information systems that transform that
information into strategic inputs for the management, planning and evaluation of
health status of the population. Moreover, the development and diffusion of new
technologies of information and communication on a global level — characterized by
predominantly use information technology to exchange information in digital format,
easy to use, reproduction and transmission — creates major problems for the
protection of intimacy and privacy of the citizen, therein including health information.
The publication, in Brazil, of Law no. 12.527, of November 18, 2011, opens a new
discussion on the limits and contours of the right of access to information, imposing a
detailed analysis on the subject. Under the Health Law, this discussion is important
because health information is input for the production of sanitary legislation and the
access to health information is relevant to strengthening actions of social control, one
of the pillars of the public health system in Brazil.

Keywords: Access to Information Act; Health Law; health information systems.

Introducgao

O desenvolvimento e a difusdo de novas tecnologias de informagédo e
comunicagao (TICs) estdo trazendo um dinamismo cada vez maior na geragao e
difusdo de informagdes, e no caso da saude, esse processo ndo € distinto. Nesse
contexto, inumeros sistemas de informagdes em saude sdo hoje operados pelos
Estados, produzindo uma gama de informag¢des fundamentais ao processo de tomada
de decisao do gestor publico, e na implementacéo de politicas publicas de saude.

No plano internacional, observa-se o reconhecimento do direito humano ao
acesso as informagdes constantes em 6rgaos e entidades publicas, sem que esse
seja absoluto, pois esbarra em limitagdes justificadas por questdes de seguranga da
sociedade e do Estado, e também pelo aspecto do direito a privacidade.

No Brasil, com a publicagdo da Lei n® 12.527 de 18 de novembro de 2011, que
cuidou de regular o acesso a informacgao constitucionalmente previsto, abre-se uma
nova discussao sobre os limites e contornos do direito de acesso a informacgéo.

Nesse sentido, o presente artigo aborda o tema das informagdes pessoais
contidas nos sistemas publicos de informag¢do em saude, diante do bindmio direito a
informacao e o direito a privacidade.

Sem a pretensédo de esgotar a discussao, pretende-se com o presente texto
trazer a discussao para o ambito do direito sanitario, uma vez que a informagéo em

saude é insumo para a producado da legislagdo sanitaria. Ademais, o acesso a
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informacéo sanitaria também é relevante para o fortalecimento de agdes de controle

social, um dos pilares do sistema de saude no Brasil.

1 A informagao como produto econémico

Desde o final do século XX, a nivel global, a sociedade experimenta o
surgimento de uma nova economia, conhecida como a economia da informagao ou
do imaterial, que se fundamenta em um novo paradigma tecnoldgico.

Castells (2005, p. 119) se refere a essa nova economia como um “processo de
descontinuidade histérica”, onde a forca da economia que se centrava anteriormente
em uma organizagao produtiva agraria e industrial, € substituida por um novo produto,
que é a propria informacéo.

Essa alteragao foi possivel a partir do surgimento do computador na década de
50, e posteriormente da internet, que possibilitou novas formas de coleta,
armazenamento, distribuicdo e aplicacao desse produto, surgindo entdo a informacéao
digital (Castells, 2005).

Essa “nova Revolugdo Industrial” também cria uma nova sociedade, a
sociedade da informacdo, onde a informagdo se torna um bem de consumo
semelhante a qualquer outro bem material, tornando-se um fator importante na
organizacdo econdmica e social dos estados. “A informacdo €, hoje, fator
determinante da histéria da humanidade. [...] Como decorréncia dessa valorizagao da
informacdo, num processo irreversivel, o desenrolar das atividades humanas, em
todas as instancias, depende cada vez mais da gestao técnica e cientifica” (Targino,
2009, p. 53).

A sociedade da informacdo se caracteriza por usar, predominantemente
tecnologias da informacdo e conhecimento (TIC) para troca de informagdo em
formato digital, de facil manipulacdo, reproducdo e transmissdo. Esse avango
tecnoldgico e a disseminagao do uso das novas tecnologias acarretam mudangas nao
apenas no comportamento social e cultural dos individuos, mas na propria
reorganizagao da atividade produtiva dos estados.

As redes sociais sdao o exemplo atual mais significativo de alteragdo de
padrées — social, cultural e econémico — advindos do uso dessas novas tecnologias
de informagéao e conhecimento.

No campo da saude, o impacto da utilizacdo das tecnologias da informagao e

conhecimento € bastante conhecido, em especial no desenvolvimento de novas
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tecnologias de diagnostico e tratamento de inimeras doengas. Areas como a
bioestatistica e a epidemiologia também tém se beneficiado com esses avancgos, e a
partir de banco de dados digitais cada vez maiores e mais robustos, sdo capazes de
produzir analises cada vez mais detalhadas, e que sdo utilizadas na gestdo e
estruturacao da atengao a saude (Carvalho, 2009; Targino, 2009).

Ademais, a informacédo em saude auxilia o processo de tomada de decisdo em
sede de politicas publicas, pois permite identificar problemas individuais e coletivos,
que interferem diretamente na qualidade de vida da populacdo. Informagdes sobre
morbidade, taxa de mortalidade infantil, caracteristicas demograficas, etc., sao
relevantes ndo apenas para a solugao de questdes relacionadas ao processo saude-
doencga, mas também temas de natureza administrativa, de gestao publica.

Nesse sentido é o entendimento de Dallari (2007, p. 638) sobre os bancos de
dados epidemiologicos, e a importancia para o entendimento do processo saude-
doenca: “[...] o conhecimento cientifico sobre as doencgas e o estado de saude das
populagdes esta, cada vez mais, baseado no acumulo de informacdes especificas
sobre o tema. Assim, quanto maior o numero de variaveis que se puder conhecer e
controlar a respeito de cada evento do processo saude/doenga, maior a possibilidade
de compreender esse processo, suas causas e suas condicdes. A existéncia de
bancos de dados que permitam a identificagcao do individuo, de seu ambiente social,
fisico e, muitas vezes, econdmico, representa um instrumento insubstituivel para o
trabalho do epidemiologista. E também isso € do interesse da sociedade como um
todo”.

Inegavel, portanto que a informagcdo em saude ocupa papel estratégico na
sociedade contemporanea, o que permitiu o surgimento de inumeros sistemas de
informacdo em saude que transformam esses dados em insumos estratégicos para a
gestao, planejamento e avaliacdo da situacdo de saude da populagdo, em grande
escala.

Esses sistemas de informagbes em saude guardam, em sua base de dados,
nao apenas dados epidemiolégicos, mas também dados clinicos, coletados
diretamente do cidaddo, quando do atendimento individual em servigcos de saude.
Sao, portanto, banco de dados que envolvem informagdes publicas e privadas.

Nesse sentido, a reflexdo sob o acesso as informacdes contidas nessa base de
dados deve ser feita levando-se em consideragao o binémio direito a informagao e o

direito a privacidade.
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O direito sanitario se ocupa desse campo de analise porque o acesso a
informacgao sanitaria é relevante para a produ¢ao de dados epidemiolégicos que vao
influir diretamente na elaboracdo e analise de politicas publicas de saude, sem

desconsiderar, entretanto, o aspecto privado dessa informacao.

2 O direito humano a informacgao

No plano internacional, a informacéo como direito humano tem seus primeiros
delineamentos na Declaragdo Universal dos Direitos Humanos de 1948, que
reconhece no direito a liberdade de opiniao e expressdo, o direito de sem
interferéncias, procurar, receber e transmitir informacodes e ideias, por qualquer meio,
e independente de fronteiras (art. 19).

Em 1966, o direito a informacdo € novamente referido em documentos
internacionais, desta vez no Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos (art. 19),
que em linhas gerais, confirma e reforca o0 que ja havia sido reconhecido na
Declaragao de Direitos Humanos de 1948.

Inimeros outros documentos internacionais reforcam e reconhecem a
importancia do direito a informagdo como a Declaracdo sobre o Direito e a
Responsabilidade dos Individuos, Grupos ou Orgdos da Sociedade de Promover e
Proteger os Direitos Humanos e Liberdades Fundamentais Universalmente
Reconhecidos, produzida pela ONU em 1998 e a Convencgado das Nacdes Unidas
contra a Corrupgdo em 2003, vislumbrando consequéncias positivas do seu exercicio
para o fortalecimento da democracia, a emancipacao do individuo e a prevencao e
combate a corrupgéo, ou seja, o exercicio do direito a informagéo esta diretamente
imbricado com o fortalecimento da propria sociedade e da cultura de transparéncia da
Administracéo Publica.

A transparéncia é condi¢cdo essencial aos Estados Democraticos de Direito,
como € o caso do Brasil, e se concretiza por meio do acesso a informagéo pelo
cidadao. Nesse sentido, tdo importante quanto a producdo da informacdo, em
especial no aspecto de educagdo e formacdo de uma consciéncia critica da
sociedade, € o acesso a essa informacéo (Medeiros et alli, 2014).

O principio da transparéncia na Administragdo Publica, segundo Martins
(2011), comporta duas dimensdes: ativa e passiva. A transparéncia ativa deve ser

compreendida como a divulgacado espontanea das informagdes que estdo na guarda
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ou sdo produzidas pelo Estado; ao passo que na transparéncia passiva, o Poder
Publico apresenta as informagdes quando instado pelo individuo.

E para que haja o pleno exercicio do direito a informacéo, ndo basta apenas
que os orgaos publicos produzam informagdes, ou que respondam aos pedidos que
sdo formulados. E necessaria uma acdo proativa desses 6rgdos na publicacdo e
divulgacéo voluntaria dessas informacgdes.

Eventuais limitacbes ao direito a informacdo devem ser excepcionais, e
justificadas por situagdes onde o dano real e objetivo que possa ser causado pela

divulgagao de dados supere o interesse publico.

3 O direito a informagao no contexto brasileiro: as informagoes de saude

No Brasil, a saude é reconhecida no plano constitucional como um direito
social, que deve ser garantido pelo Estado mediante politicas sociais e econdmicas
(Brasil, 1988).

Para a garantia do direito social a saude é estratégica a utilizacdo das
informacdes de saude contidas nos bancos de dados. O uso dessas informagdes nas
politicas publicas de saude pode gerar redugao de riscos ao adoecimento, melhoria
na qualidade de vida da populagdo, o que legitima a coleta e uso de informacgdes
pessoais para o estabelecimento de informacbes sanitarias relevantes, como
estabelecimento de habitos que podem causar agravo ou redugao de riscos a saude.

Segundo Panitz (2012), desde a segunda metade dos anos de 1970, surgem,
no Brasil, os primeiros sistemas de informagao publicos em saude. E atualmente, com
o crescimento das tecnologias de informagdo e comunicagado, existe cerca de 54
(cinquenta e quatro) sistemas de informagdo principais ligados ao Ministério da
Saude, que coletam e difundem dados para as mais diversas areas da saude (Panitz,
2012).

A Constituicdo Federal brasileira garante o direito de acesso a informacgao (art.
5°, XIV), e mais especificamente, o direito de receber informacdes de orgaos
publicos, seja de interesse particular, ou de interesse geral ou coletivo (art. 5°, XXXIII)
(Brasil, 1998).

O texto constitucional também apresenta os fundamentos do direito a
intimidade e privacidade, ao dispor que “s&o inviolaveis a intimidade, a vida privada, a
honra e a imagem das pessoas [...]" (art. 5°, X CF/88). Esses direitos garantem ao

individuo repelir a interferéncia de terceiros em sua esfera pessoal, inclusive no
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tocante a divulgacdo de informagdes ao seu respeito. Nesse sentido podem ser
limitadores do exercicio do direito de acesso a informacao.

Em 2011 foi publicada a Lei n° 12.527 com o objetivo de estabelecer diretrizes
e regulamentar o direito de acesso a informagao produzida pelo Estado, ou sob sua
guarda.

A “lei de acesso a informagao” (LAI), como vem sendo conhecida, se estrutura
a partir de cinco diretrizes:

Art. 3° Os procedimentos previstos nesta Lei destinam-se a
assegurar o direito fundamental de acesso a informagao e devem ser
executados em conformidade com os principios basicos da
administrac&o publica e com as seguintes diretrizes:

| - observancia da publicidade como preceito geral e do sigilo como
excecao;

I - divulgacdo de informagdes de interesse publico,
independentemente de solicitagbes;

Il - utilizacdo de meios de comunicacao viabilizados pela tecnologia
da informacéo;

IV - fomento ao desenvolvimento da cultura de transparéncia na
administragao publica;

V - desenvolvimento do controle social da administracdo publica.
(Brasil, 2011)

Observa-se que as diretrizes apontam para uma primazia da publicidade das
informacdes referentes as atividades estatais, em detrimento do sigilo, reforcando
assim o principio da transparéncia na Administracdo Publica, além de possibilitar o
fortalecimento de acdes de controle social.

A Lei n® 12.527/2011 tras em seu texto o reconhecimento do principio da
transparéncia ativa ao dispor que € dever dos ¢6rgaos e entidades publicas a
promoc¢ao da divulgacao, independente de requerimento, de informagdes de interesse
coletivo ou geral, que forem produzidas ou custodiadas por eles. Ainda em
conformidade com o texto legal, uma das formas de divulgagédo dessas informagdes é
por meio dos sites oficiais (internet).

Outro ponto importante a ser destacado é que a LAl estabelece de um rol
minimo de informacdes que devem estar disponiveis ao publico, quando do exercicio
da transparéncia ativa pelos 6rgéos e entidades publicas.

Essas informagbes vao desde temas relacionados ao registro de despesas,
procedimentos de licitacado, transferéncia de recursos financeiros, até dados gerais

das unidades como endereco, telefone e horario de atendimento ao publico.
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As restrigdes impostas pela Lei n°® 12.527/2011 ao acesso a informag&o vao
desde questdes de seguranga nacional, as limitagbes em virtude do carater
personalissimo da informacao.

Segundo a LAI, sdo consideradas imprescindiveis as questdes de seguranca
da sociedade e do Estado, e por isso passiveis de classificagdo quanto ao grau de
sigilo (reservado, secreto e ultrassecreto), informagdes que possam por em risco: a) a
defesa e a soberania nacionais ou a integridade do territério nacional; b) a condugéao
de negociagbes ou as relagbes internacionais do Pais, ou as que tenham sido
fornecidas em carater sigiloso por outros Estados e organismos internacionais; c) a
vida, a seguranca ou a saude da populacao; d) a estabilidade financeira, econémica
ou monetaria do Pais; e) planos ou operagbes estratégicos das For¢gas Armadas; f)
segurancga de instituicbes ou de altas autoridades nacionais ou estrangeiras e seus
familiares e; g) atividades de inteligéncia, bem como de investigagédo ou fiscalizagao
em andamento, relacionadas com a prevencao ou repressao de infracoes.

No caso especifico de divulgagdo ou acesso por terceiros as informacoes
pessoais, relativas a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem, a LAl dispde que
ficam condicionados a expressa autorizagao do titular da informacgado, ou mediante
previséo legal.

Contudo, essa restricdo no direito de acesso as informacdes de carater
pessoal também comporta excecdo. O consentimento expresso do titular das
informacdes pessoais é dispensado em situacées onde o legislador entendeu que o
interesse publico deve prevalecer.

Assim, é dispensada a autorizagcao expressa do titular da informacéo, nos
casos onde as informagdes de carater pessoal sejam necessarias: a) a prevengao e
diagnostico médico, desde que o titular da informacao esteja fisica ou legalmente
incapaz, e que o uso da informacao seja exclusivamente para o tratamento médico; b)
a realizacdo de estatisticas e pesquisas cientificas de interesse publico ou geral,
sendo nesse caso, vedada a identificagdo pessoal; ¢) ao cumprimento de ordem
judicial; d) a defesa de direitos humanos; e, e) proteg¢ao do interesse publico e geral.

Os inumeros sistemas de informagao publicos em saude sdo compostos por
dados pessoais, coletados nos momentos de atendimentos individuais realizados em
servicos publicos de saude, sejam eles de atengdo basica, média ou alta
complexidade. Sao, portanto dados pessoais do cidadao que serao utilizados para o

levantamento estatistico e epidemioldgico de determinadas situagdes de saude,
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E inegavel a importancia estratégica dessas informagdes no que concerne a
reflexao das praticas de saude, da situagao de saude, e da propria politica de saude
adotada, pois serdo utilizadas como substrato para proposicdo ou alteracdo da
politica publica de saude, colaborando diretamente com o processo de tomada de
decisdo do gestor da saude, estando plenamente atendido o requisito do interesse
publico e geral preponderante.

Ademais, a LAl autoriza o uso dessas informacgdes, desde que suprimida a
identificacdo da pessoa a quem as informacgdes se referirem, o que ja é observado
pelos sistemas publicos de informagdes em saude utilizados no Brasil.

Nesse sentido, ha que se estimular o uso das tecnologias de informacéo e
comunicacdo na producdo de sistemas de informagcdo em saude cada vez mais
intercambiaveis, de modo a produzir informagao qualificada que possa ser utilizada

pelo tomador de decisdo para a concretizag&o do direito a saude.

Consideragoes finais

O direito de acesso a informagao, em especial a informacdo em saude, deve
ser objeto de reflexdo e discussao a partir de novos paradigmas, condizentes com a
sociedade da informacao que atualmente experimentamos, e alinhados ao arcabouco
juridico internacional que reconhece o direito humano a informagdo como
imprescindivel ao fortalecimento da cidadania e da democracia.

A informacdao em saude é fator determinante no empoderamento nao apenas
da sociedade, para o aprimoramento do controle social, mas também para o tomador
de decisao, de modo a qualificar suas acdes. Deste modo, os sistemas de informacao
em saude podem ser percebidos como ferramentas que auxiliam nesse processo.

Nesse sentido, e em desconsiderar os aspectos da intimidade, vida privada,
honra e imagem, as informagdes de carater pessoal podem e devem ser utilizadas
para compor os sistemas de informacdo em saude. E por meio dessas informacées
que se desenha o cenario real da situacdo de saude de uma determinada
coletividade, de modo a poder nela intervir, seja para sua manutengao ou melhoria,

contribuindo para a realizagao do direito a saude.
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