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Resumo

Objetivo: analisar aspectos do direito a informagdo, considerando elementos da
transparéncia envolvendo a COVID-19. Metodologia: tratou-se de pesquisa analitico-
descritiva, com vertente conceitual e exploratéria, que se mune do método de abordagem
hipotético-dedutivo para realizar revisao conceitual acerca do direito de acesso a informagao,
relacionando-o com fundamentos normativos principiolégicos internacionais e nacionais.
Também foi realizada exploracdo em bases de dados do DATASUS, visando a identificar
como ocorre a producdo e armazenamento de dados em saude e suas utilidades.
Resultados: existem indicadores que afetam a transparéncia da base de dados do
DATASUS: a falta de fidedignidade dos dados; a inser¢ao incorreta de dados; e dificuldade
na recuperacao dos dados tabulados. Conclusao: o DATASUS € uma fonte informativa
importante para pesquisas, mas apresenta elementos que nao sao eficientes para a
recuperacao de informacdes disponiveis sobre a COVID-19.

Palavras-chave
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Abstract

Objective: to analyze aspects of the right to information, considering elements of
transparency involving COVID-19. Methods: this paper is analytical-descriptive research of
a conceptual and exploratory nature, which uses the hypothetical-deductive approach to
conduct a conceptual review on the right of access to information relating it to international
and national normative principles. It was also conducted research in the DATASUS
databases to identify how the production and storage of health data and its uses occur.
Results: indicators affect the transparency of the DATASUS database: the lack of reliability
of the data; the incorrect data input; and difficulty in retrieving tabulated data. Conclusion:
DATASUS is an important source of information for research, but it has features that are not
efficient for retrieving available information about COVID-19.
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Resumen

Objetivo: analizar aspectos del derecho a la informacién, considerando elementos de
transparencia en torno al COVID-19. Metodologia: se trata de una investigacién analitico-
descriptiva, con aspecto conceptual y exploratorio, que se dota del método de abordaje
hipotético-deductivo orientado a realizar una revision conceptual sobre el derecho de acceso
a la informacion relacionandolo con principios normativos internacionales y nacionales.
También se realizé una exploraciéon en las bases de datos de DATASUS, con el objetivo de
identificar como ocurre la produccion y almacenamiento de datos de salud y sus usos.
Resultados: existen indicadores que afectan la transparencia de la base de datos
DATASUS: falta de confiabilidad de los datos, la insercidon incorrecta, y dificultad para
recuperar datos tabulados. Conclusiéon: DATASUS es una importante fuente de informacion
para la investigacion, pero presenta elementos que no son eficientes para recuperar la
informacion disponible sobre COVID-19.

Palabras clave

Derecho a la informacion. Ciencia. Salud. Sistema Unico de Salud. COVID-19.

Introdugao

O impacto da pandemia do COVID-19 traz diversos desafios, tanto para pesquisadores,
ao estudarem alternativas para resolver questdes de saude, bem como para as autoridades
publicas. Em relagdo as autoridades, os desafios residem na elaboragao de estratégias de
comunicagéo e informagéo publica e nos registros das bases de dados do DATASUS*. Tudo
isso no intuito de manter os cidadaos atualizados sobre o enfrentamento da pandemia.

O presente artigo tem como objetivo analisar aspectos do direito a informacéao,
considerando elementos da transparéncia envolvendo a COVID-19. Nesse intuito, busca
responder a principal pergunta que norteia a andlise e demonstra o problema a ser
enfrentado: em que medida ha transparéncia informacional com dados e pesquisas em
saude e como sao eles comunicaveis na base de dados do DATASUS, tendo em vista
questdes juridicas e politicas?

O artigo esta estruturado da seguinte forma: apds a breve descricdo metodoldgica, a
secao Direito a informagcdo faz a relagao entre o direito a informagdo e o direito a
comunicacao: informacgdes transparentes e comunicaveis.

Na secgao posterior, denominada Direito a saude, serdao delineados os elementos
conceituais de saude, bem como as dimensdes do direito a saude em matéria de direitos

fundamentais, dentro da compreensao da unidade do sistema juridico brasileiro.

4 No Brasil, o Sistema Unico de Satide (SUS) é responsavel por atender qualquer pessoa que precise de cuidados médicos,
de modo gratuito. Todos os dados sao registrados em sistemas desenvolvidos pelo Departamento de Informatica do
Sistema Unico de Satde (DATASUS) que auxilia o Ministério da Salde no fortalecimento do SUS, além das secretarias
estaduais e municipais de saude.
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Em seguida, tendo essa revisdo conceitual e normativa por base, na segao Informacgéo,
ciéncia e saude: sistemas e utilidades procede-se um primeiro aprofundamento, buscando
relacionar informagao, ciéncia e saude, ao tentar identificar como ocorre a divulgacao de
dados sobre saude e como a produgao cientifica em saude também se vincula a essa

publicidade e transparéncia.

Metodologia

Como mecanismos metodoldgicos, muniu-se da abordagem hipotético-dedutiva, no
intuito de realizar uma breve revisdo conceitual acerca do direito de acesso a informacéao
(envolvendo aspectos da transparéncia), relacionando-o com fundamentos normativos
principioldgicos internacionais e nacionais (constitucionais e infraconstitucionais).

Tratou-se de pesquisa analitico-descritiva, com vertente conceitual, exploratéria e de
certo modo empirica, que relacionou o direito a saude, o direito de acesso a informacéo, a
transparéncia ativa e o direito de comunicacao a producéo de dados em saude, destacando-
se o tema da COVID-19.

Utilizou-se de revisdao de literatura e de uma perspectiva exploratoria para
contextualizar institucionalmente a produgao de dados em saude no Brasil: 6rgdos, normas
e sistemas podem ser identificados. A partir desses dados, pode-se produzir conhecimentos
cientificos. A caracteristica exploratdria, por fim, deu-se ao elencar os sistemas e bases de
dados do DATASUS, a partir da indicacao da literatura especializada bem como dos portais
governamentais, para que se tenha dimensao desses sistemas e fornecer ao leitor uma
perspectiva que, em pesquisas futuras, permitira um aprofundamento dos temas tratados

neste artigo.

Direito a informacgao

O direito de acesso a informacao € um dos mais importantes direitos para a promogao
da democracia. A Declaragao Universal de Direitos Humanos de 1948 (1) aponta, no artigo
19, que “[...] todo mundo tem direito a liberdade de opinido e expressao; esse direito inclui a
liberdade de manter opinides sem interferéncia e de buscar, receber e transmitir informacodes
e ideias através de qualquer midia e independentemente das fronteiras.”. Além desse
documento, podem-se citar outros tratados internacionais, a saber:

i) Pacto de Direitos Civis e Politicos, de 1966 (2), que estabelece o direito a informacéao

e expressado também em seu art. 19:
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Toda pessoa tera direito a liberdade de expressao; esse direito incluira a
liberdade de procurar, receber e difundir informacdes e ideias de qualquer
natureza, independentemente de consideragdes de fronteiras, verbalmente
ou por escrito, em forma impressa ou artistica, ou por qualquer outro meio de
sua escolha. (2)

i) Convengao Interamericana de Direitos Humanos, de 1969, (3), também conhecida

como Pacto de San José da Costa Rica (PSJCR), que, em seu artigo 13, declara que

[...] toda pessoa tem o direito a liberdade de pensamento e de expressao.
Esse direito inclui a liberdade de procurar, receber e difundir informagdes e
ideias de qualquer natureza, sem consideracbes de fronteiras, verbalmente
ou por escrito, ou em forma impressa ou artistica, ou por qualquer meio de
sua escolha. (3)

Esse direito compreende a mesma liberdade de buscar, receber e difundir informacdes
e ideias de toda natureza, sem consideracao de fronteiras, verbalmente ou por escrito, ou
em forma impressa ou artistica, ou por qualquer outro processo de sua escolha. As principais
ideias contidas nesses documentos referem-se a liberdade de expressao; direito a ser
informado (informar, se informar, e ser informado); direito a comunicagcdo — acesso a
infraestrutura e meios de comunicagao; transparéncia como elemento democratico; e direito
a informacao publica.

Varias nagdes no mundo aprovaram legislagdo sobre a efetivagdo desse direito. A
primeira delas foi a Suécia, que, em 1766, aprovou sua legislacédo sobre acesso a informagao
publica. Em estudo recente, Mendel (4) realizou uma analise comparativa entre nagbées do
mundo que aprovaram suas legislagdes e aponta também alguns dos principios para o
estabelecimento de um regime publico de acesso a informagao. Sob essa perspectiva, o
Brasil estabeleceu, na Constituigdo da Republica Federativa do Brasil de 1988 (CRFB), em
seu artigo 5°, inciso XXXIII, o direito a informacao publica e o regulamentou posteriormente
por meio da Lei n°® 12.527/2011, a qual vem sendo implementada desde entéo.

Convém destacar a importancia de se entender como o poder publico no Brasil vem
implementando esse direito. Um conceito importante para essa compreensao é o contexto

institucional (5,6,7), definido nos seguintes termos:

[...] o] conjunto de elementos sociais, econdbmicos e
politicos, disputas envolvendo atores em determinados ambientes e
situagdes, que podem (ou nao) ser levadas em consideragcao na construgéo
do texto. (6, 7, 8)

[...] [é também] o conjunto de regras formais e informais que influenciam no
comportamento entre pessoas e organizagdes, assim como os modos de
interpretar e aplicar essas regras na pratica. (7)
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Em outros termos, significa compreender como processos, procedimentos e sistemas
de informacgao estao estruturados nas instancias da burocracia publica para efetivar o direito
a informacgao publica (9,10,11).

Para concluir essa secéo, é possivel afirmar que uma saida para a crise sanitaria, que
se iniciou em 2020, e ainda persiste em 2022, passa pelo cuidado e zelo com os parametros

que compdem a logica do Direito a Informacgao.

Direito a saude

A Organizagédo Mundial de Saude (OMS) define o conceito de saude como sendo “[...]
um estado de perfeito bem-estar fisico, mental e social [...]” da pessoa. Nessa dimensao, o
direto humano a saude tem um longo percurso moldado por décadas de trabalho e pesquisas
cientificas sobre epidemias — bem como de outras doengas —, dentro da perspectiva

explicitada por Jensen (12):

[...] os direitos humanos foram fundamentais para o nascimento da medicina
social e, portanto, para o pensamento moderno de saude publica. E uma
histéria que situa o direito a salude dentro de uma histéria muito mais ampla
sobre as transformacées do estado moderno do século XIX ao século XXI| em
uma relacdo dindmica entre normas, valores e experiéncia. A conexao
histérica se manifestou em importantes momentos pés-1945, quando o nexo
saude e direitos humanos avancgou.

No contexto do sistema juridico brasileiro, a saude é um direito fundamental previsto
no artigo 6° da CRFB, que tem, dentre outros aspectos, a funcao de prestacao social, isto &,
“[...] um direito do particular a obter algo através do Estado [...]" (13). Essa fungc&o tem duas
dimensoes diferentes, porém complementares. A primeira delas € a dimensao subjetiva, na
qual o particular pode requerer o acesso e garantia de direitos fundamentais, tanto
administrativamente quanto judicialmente. A segunda dimensao é a objetiva, oriunda da
transicao do modelo de Estado Liberal classico para o Estado Social e Democratico de
Direito, que redefine os direitos fundamentais em prol da valorizagcado da imposicao de acdes
positivas dos poderes constituidos. Visa a concretizacdo dos mencionados direitos, que “[...]
sao direitos de libertacdo da necessidade e, ao mesmo tempo, direitos de promogao. O
conteudo irredutivel daqueles € a limitag&o juridica do poder, o destes € a organizagéo da
solidariedade [...]" (14).

O direito a saude, assim como ocorre com os demais direitos fundamentais, também
se destina a aprimorar os parametros que legitimam o exercicio do poder estatal. Sua

previsao (artigo 5° § 1°, da CRFB) enfatiza a importéncia da compreensao da unidade do
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sistema juridico, contendo, nos ensinamentos de Sarlet (15), direitos fundamentais com
eficacia direta ou imediata assegurada no proprio texto constitucional. Mas n&o basta apenas
positivar os direitos fundamentais, pois, como visto, por ter funcao de prestacado social, o
direito a saude incute a exigéncia de condigdes materiais, sobretudo econdmicas, para que
produza efeitos concretos em sociedade. Isso acontece com a alocagao de recursos em
saude, ou de justica distributiva, para atender as necessidades das pessoas (14).

Nesse ambito, deve ser levado em consideragcao, na perspectiva de Neves (16), “[...]
as realidades social, cultural e politica do pais em questdo, bem como o sistema de
funcionamento dos seus servigos de saude; por outro, 0 modelo tedrico a ser adotado nos

seus principios orientadores e critérios decisores [...]".

Informacgao, ciéncia e saude: sistemas e utilidades

Duas sao as perguntas que direcionarao as reflexdes a seguir: como ocorre a
divulgacao de dados sobre saude (em especial sobre a COVID-19)? E, expandindo o debate,
como se da a produgédo cientifica que se relaciona com esses dados? Para responder a
essas questoes, realizou-se 0 mapeamento das fontes de informacgao no Brasil: Ministério
da Saude (MS), Secretarias Estaduais de Saude (SES) e Secretarias Municipais de Saude
(SMS).

Para trazer uma perspectiva historica, foi realizada uma contextualizagao institucional
da época, instrumentos normativos, instituicdbes e tecnologias. Para isso, sdo palavras
importantes nesse cenario: Departamento de Informéatica do Sistema Unico de Saude
(DATASUS), Mecanismo de Tabulagcdo de Dados da Saude na Internet (TABNET), Sistema
de Informagdo em Saude (SIS) e Ministério da Saude (MS).

O Brasil apresenta notorio esforgo institucional no desenvolvimento de instrumentos e
tecnologias para congregar os dados de saude, considerando toda sua dimensé&o continental
e complexa. Essa postura se inicia especificamente na década de 1970, com influéncia da
Organizagdo Mundial da Saude (OMS), que, em 1960, comegava a compilar dados dos
paises acerca de oObitos para anuarios estatisticos, e da Organizagao Pan-americana de
Saude (OPAS), que apoiou a criagdo de Rede Interagencial de Informagbes para Saude.
Esse movimento iniciou-se na época da reforma sanitaria no Brasil, com a organizagao de
dados sobre mortes e sobre informagdes hospitalares. Em 1973, publicou-se a Lei n® 6.015
segundo a qual todo ébito deveria ser registrado em cartério, fruto de uma presséo indireta
da OMS sobre o Brasil, ja que nao figurava nos anuarios por nédo ter os dados de o6bitos

compilados. Além disso, houve uma padronizagédo nacional da declaragéao de o6bito (D.O.),
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adotando-se um modelo unico. No que tange aos dados hospitalares, também nessa décadé
iniciou-se uma padronizag¢ao de guias de internagéo hospitalar (GIH), com intuito de posterior
pagamento por internagdes em hospitais particulares pelo Poder Publico — importante
lembrar que ainda nao havia o SUS (17).

Os dados sobre mortalidade e informacdes hospitalares, por sua vez, foram se
incorporando ao contexto internacional, ao contexto interno de reformas e a utilizagdo de
tecnologias de informacédo e comunicacdo (TIC) pela Administragdo Publica. Logo,
ensejaram a criacao dos primeiros sistemas responsaveis por congregar essas informagdes:
o Sistema de Informagbes sobre Mortalidades (SIM) e o Sistema de Informacdes
Hospitalares (SIH) (17).

A estratégia de elaboragao de sistemas, em um carater nacional, é recomendada pelos
orgéos internacionais e o Brasil passou a adota-la. Tais sistemas séo intitulados de sistemas
de informagdo em saude (SIS), correspondem a um conjunto de dados que sao produzidos,
coletados, armazenados, analisados e divulgados, de modo integrado e articulado,
envolvendo pessoas (recursos humanos) e maquinas (como as TICs) que os gerenciam.
Foram criados no intuito de superar dificuldades de congregar os diversos dados sobre
saude, possibilitando a geragéo de informagdes e sua divulgagao para diversas finalidades
e areas, como de vigilancia epidemioldgica, assistenciais (atengédo basica, hospitalares),
nascimentos e mortalidades, ambulatoriais, dentre outras (18).

Por meio dos SIS, podem ser produzidos indicadores, além de servirem de base para
a publicidade e divulgagao informacional da realidade da saude no pais, demonstrando sua
relagdo com o acesso a informagdo. Os SIS também podem auxiliar em: i) tomadas de
decisdo de gestores de saude; ii) diagndsticos para maior eficiéncia interventiva para as
necessidades da populacéo; iii) gestao de recursos humanos e sua capacitagao; iv) alocagao
de recursos orgamentarios; v) priorizacdo de agbes necessarias, de acordo com a
distribuicdo geografico-espacial; e vi) produgdo cientifica, como se apontara posteriormente.
Todas essas atividades mencionadas convergem no sentido de transformar dados em
informacdes estratégicas (18, 19). Ou seja, os SIS sao “[...] ferramentas importantes para o
diagnostico de situacdes de saude com vistas a intervengdes mais aproximadas do quadro
de necessidades da populacéo [...]" (19).

Nesse sentido, destaca-se a importancia da informacao na area da saude coletiva:

A informacdo em saude surge como uma das areas de conhecimento da
Saude Coletiva por levar em consideragdo as determinagdes sociais do
processo de saude-doenca, além de atuar também como ‘ferramenta
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analisadora de producgao de ac¢des de saude, nas decisdes, na (re)construgéc;
do modelo assistencial possibilitando aos sujeitos alcangarem a autonomia
no desenvolvimento de seu trabalho em saude. (18)

Verificada a definicdo dos SIS e sua utilidade e relevancia, volta-se para o aspecto
historico institucional de construgao desses instrumentos. Como se percebe temporalmente,
os sistemas de informacdo em saude surgiram antes da Constituigdo da Republica
Federativa do Brasil de 1988 (CRFB) e do proprio Sistema Unico de Saude (SUS),
considerado como reforma da reforma sanitaria. Assim, acerca da disposi¢cao organizacional
sobre informacdes e dados, as agdes referentes ao SUS até entdo concentravam-se na
Empresa de Processamento de Dados da Previdéncia Social® (Dataprev). Os dados de
saude eram processados na Dataprev, relacionando-se também com o Instituto Nacional de
Assisténcia Médica da Previdéncia Social (INAMPS) (20).

Nos anos de 1990, houve uma reorganizagao administrativa, envolvendo a criagdo da
Fundagdo Nacional da Saude (Funasa ou FNS), que reuniu a Fundagdo de Servigos de
Saude (FSESP) e a Superintendéncia de Campanhas de Saude Publica, bem como a
realocacao do INAMPS junto ao Ministério da Saude. Posteriormente, a diretoria a frente dos
sistemas de saude na Dataprev contribuiu na transferéncia desses sistemas para o

DATASUS (20,21). O quadro 1 apresenta os fundamentos normativos dessas mudancas.

Quadro 1. Alguns instrumentos normativos sobre instituicbes responsaveis por dados da
saude.

Lei n°® 8.029, de 12 de | Instituicdo da Fundag¢ao Nacional de Saude (FNS ou FUNASA),

abril de 1990 composta pela Fundacao de Servigos de Saude (FSESP) e pela
Superintendéncia de Campanhas de Saude Publica (SUCAM).

Lei n® 8.080, de 19 de | Lei que regulamentou o funcionamento do SUS (previsto na CRFB), na
setembro de 1990 qual prevé a criacao de sistema nacional de informagdes em saude
integrado em todo territério nacional (art. 47) sobre epidemiologia e
prestacao de servigos.

Lein° 8.101, de 6 de FNS incorpora a Diretoria de Sistemas de Saude da Dataprev.
dezembro de 1990
Decreto n° 100, de 16 | Criacdo do DATASUS.
de abril de 1991

Fonte: elaboragao propria (20, 21).

Com a criacdo do DATASUS, foram feitos investimentos em recursos humanos e em
instrumentos tecnoldgicos, o que possibilitou congregar os sistemas de informagéo em
saude existentes e a criacdo de outros sistemas e instrumentos/ferramentas. Uma dessas

ferramentas foi o TABNET, tabulador que possibilita uma praticidade no gerenciamento e

5 No governo 2019/2022, a Dataprev esta vinculada ao Ministério da Economia.
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disposicao das informagdes dos bancos de dados do SUS, ao permitir a selecéo de variaveis,

area geografica, grupos de informacgdes etc.
Quanto aos demais sistemas de informagédo vinculados ao Sistema Nacional de
Informacgao sobre Saude, alguns sao elencados a seguir, (22):

Sistema de informacdes de mortalidade (SIM)

Sistema de informagdes de nascidos vivos (SINASC)

Sistema de informacgdes ambulatoriais (SIA)

Sistema de informacdes hospitalares (SIH)

Sistema de informacgdes de agravos de notificagao (SINAN)

Sistema de informagdes do Programa Nacional de Imunizacgdes (SI-PNI)
Sistema de Informacgdes em Saude para Atengéo Basica® (SISAB)
Sistema de Informagéo da Influenza’ (SIVEP GRIPE)

Os dados desses sistemas podem ser acessados por meio das ferramentas TABNET
e pela tabulagdo do TABWIN — que permite o cruzamento de dados dos sistemas —,
cumprindo o papel de disseminacéo de informagdes para diversas finalidades.

Com a criagdo do SUS, idealizado na 82 Reunido do Conselho Nacional de Saude, em
1986, previsto na CRFB (o art. 200, traz suas competéncias) e regulamentado pela Lei n°
8.080/1990, houve a politica da descentralizacdo do cuidado a saude. Os Estados, o DF e
Municipios, além da Unido, passaram a ter destaque e responsabilidade no gerenciamento
e financiamento do SUS. Em funcdo dessa descentralizacido, os sistemas de informacéao
(previstos no art. 47 da Lei n° 8.080/1990) passaram a ser difundidos pelas unidades e
secretarias de saude estaduais, distritais e municipais de modo a possibilitar e facilitar a
coleta, processamento e armazenamento de dados (20).

Nesse processo de descentralizacdo e uso de sistemas de informacado, foram
identificadas algumas dificuldades — falta de dispositivos com acesso a internet, pouco
conhecimento em como manusear o sistema, dentre outras— as quais vao requerer agdes
que as minimizem e implementem melhorias na produgao e armazenamento da informacéao
das SES e SMS. Desse modo, diversos fatores merecem observancia pelas secretarias de
saude: capacitacdo de profissionais para uso de tais sistemas e preenchimentos de
prontuarios eletrénicos; a conectividade/ acesso a internet; conhecimento da
responsabilidade na alimentagcdo do sistema; a padronizacdo de procedimentos; o cuidado

com a incompletude, imprecisao ou inoportunidade de dados; necessidade da inser¢cao de

6 Substituiu o Sistema de Informagao de Ateng&o Basica (SIAB), que, por sua vez, substituiu o Sistema de Informagéo do
Programa de Agentes Comunitarios de Saude.

" Tal sistema, ainda que receba nome especifico vinculado ao virus influenza, monitora casos que geram desde uma
sindrome gripal (SG) até a sindrome respiratéria aguda grave (SRAG) em unidades de terapia intensiva, de casos
hospitalizados e 6bitos por SRAG (23).
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informacgdes precisas e fidedignas; e o incentivo a uma cultura organizacional da informagéao

(24). Corroborando com isso, tem-se que:

Um bom SIS depende da periodicidade do fluxo de fornecimento dos dados
e do criterioso preenchimento dos instrumentos de coleta, proporcionando
relatorios e resultados viaveis para utilizagdo no planejamento de atividades
locais. Mas, para que isso aconteca, é necessario que as pessoas envolvidas
na sua manutenc¢ao tenham clareza sobre suas possibilidades, visando ao
alcance do objetivo de extrair o seu potencial e transforma-lo em realidade
local, detectando focos prioritarios e levando a um planejamento local e a
execucdo de acgdes que condicionem a realidade as transformagobes
necessarias e encontradas. (18)

Na tentativa de aperfeigoar o sistema no ambiente digital, nos ultimos anos surgiram
estratégias digitais para a integragao de bases de dados e sistemas, ou seja, na busca de uma
interoperabilidade dos dados (sintatica e semantica — conforme art. 232, 11l e IV da Portaria de
Consolidacao n° 1/GM/MS, de 28 de setembro de 2017). A Rede Nacional de Dados em Saude
(RNDS), vinculada ao Programa Conecte SUS, € um especifico exemplo desse objetivo.

Percebe-se, portanto, todo um arranjo institucional vinculado a diferentes contextos
governamentais, que, de alguma forma, buscaram aplicar as TICs ao atendimento a saude.
Por meio delas, desde a década de 1970, tem-se uma tradigdo de armazenamento de dados,
registros em sistemas que possibilitam a disseminagao de informagdes da saude.

Nos atuais tempos de pandemia da COVID-19, gerada pelo coronavirus SARS-CoV-2,
podem-se destacar alguns sistemas que comunicam dados entre os setores de saude
governamentais: SIM, SIH, e-SUS VE (vigilancia epidemioldgica) e SIVEP GRIPE, por
exemplo. Tais sistemas de informagao s&o alimentados pelas SES e SMS e geram dados
que podem ser tabulados pelo TABNET/TABWIN.

E o Ministério da Satde quem retine os dados das SES e SMS acerca da contaminacao
e Obitos de COVID-19. Na gestao de Henrique Mandetta havia coletivas de imprensa com a
divulgacdo dos dados as 17hs; com a saida de Mandetta e sua substituicdo por Nelson
Teich, nem sempre foram feitas coletivas; com a saida de Teich, cessaram as coletivas
durante a gestao interina, iniciada em maio de 2020, e a divulgacao de dados foi sendo feita
cada vez mais tarde, como as 22hs. O 6rgao virou o centro de atengbes com o atraso na
divulgacao de dados sobre a pandemia no Brasil. Além desses atrasos, o site do Ministério
da Saude chegou a ser retirado do ar por algumas horas e, quando retornou, por alguns dias

passou a apresentar dados apenas das 24hs anteriores (contaminacbes e 6bitos), nao
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registrando o total acumulado de mortes, tampouco os dados acumulados de casoé
confirmados de COVID-198.

Esse comportamento institucional ensejou inimeras criticas de setores da sociedade,
orgaos representativos, além de representantes e integrantes de outros Poderes, como o
Legislativo e Judiciario, que se pronunciaram contra essa atitude. Diante disso, os partidos Rede
Sustentabilidade, PSOL e PCdoB entraram com uma Arguigdo de Descumprimento de Preceito
Fundamental (ADPF) n° 690 alegando violagéo de preceitos fundamentais como a publicidade,
prevista na CRFB. Em decisao liminar, o Ministro do STF Alexandre de Moraes concedeu

parcialmente os pedidos da ADPF, determinando que o Ministro da Saude mantivesse

[...] em sua integralidade, a divulgacédo diaria dos dados epidemiologicos
relativos a pandemia (COVID-19), inclusive no sitio do Ministério da Saude e
com os numeros acumulados de ocorréncias, exatamente conforme realizado
até o ultimo dia 04 de junho. (26).

Em virtude dessa ameaga a transparéncia — especialmente a transparéncia ativa —,
outras fontes informacionais passaram a ter destaque: a) o consoércio de veiculos de
comunicacéo, formado pelo G1, O Globo, Extra, O Estado de S&o Paulo, Folha de S&o Paulo
e UOL, que passou a divulgar os dados atualizados das ultimas 24hs e acumulados de
contaminagao e mortes; e b) o Conselho Nacional de Secretarios de Saude (CONASS),
responsavel pelo Painel CONASS.

Essas atitudes revelam um direcionamento na contram&o de toda a conquista
informacional no Brasil, seja referente ao direito de acesso a informacgéo e principios de
publicidade e transparéncia de modo genérico, conforme mencionado na se¢ao anterior, seja
no que tange ao papel da informagao na saude, com os SIS e no contexto de pandemia.
Tendo isso em vista, retoma-se a premissa de que a informagao € imprescindivel e nao basta
a mera disponibilizagdo de informacgao: é necessario que a informacgéao seja transparente e
comunicavel, com dados precisos e confiaveis (7, 27).

A polémica quanto a divulgacao de informagao, por sua vez, insere-se no debate da

transparéncia publica e acesso a informagéo sobre saude. Nesse sentido, como verificado,

8 Importante observar que esta no foi a Unica tentativa do atual governo para flexibilizar ou ameagar o debatido direito &
informacgao: i) no inicio de 2019, por exemplo, houve a tentativa de ampliar o rol de autoridades com competéncia para
classificar informagao em ultrassecreta e secreta, alterando o Decreto n°® 7.724/2012 — o que foi posteriormente revogado,
frente a uma inciativa do Congresso de ameacar publicar um Decreto Legislativo que iria deixar sem efeito a referida
mudanga; ii) ja com a pandemia, houve nova tentativa de alteragédo no direito de acesso: a MP n° 928, de margo de 2020,
buscou suspender prazos de respostas a pedidos de acesso a informacgdo. A reagdo veio por meio da Agéo Direta de
Inconstitucionalidade n® 6531, movida pelo Conselho Federal da OAB.O Ministro Alexandre de Moraes liminarmente (e
depois confirmada pelo plenario), deferiu o pedido, reconhecendo a inconstitucionalidade da medida, com base nos
principios da publicidade da Administracdo Publica, no regime democratico e participagéo politica de cidadéos (25).
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dados da saude, organizados por sistemas de informagéo, também se vinculam a esse tema
e perpassam pelo cenario mundial da atualidade. A organizagcdo desses sistemas, das
plataformas (seja da COVID-19 ou de qualquer outro tema de saude) potencializa tanto a
tomada de decisdo mais fundamentada, quanto também o avango cientifico, a pesquisa
académica (28). Assim, nota-se a importancia da divulgacao de informacdes de saude bem
como a congregacgao delas em um sistema, possibilitando analises e pesquisas. Com isso,
pergunta-se: o que seria ciéncia? Como fazer uma pesquisa?

Elementos para possiveis respostas seriam, por exemplo, mencionar que a ciéncia
difere de um conhecimento simplesmente opinativo, de senso comum, mas se aproximaria
de um conhecimento argumentativo e coerente, que se inicia por meio de problemas. Entao,
por meio de pesquisas, o problema passa a receber refutagdes, questionamentos e
possiveis fundamentagdes, até se relacionar com um paradigma, que posteriormente
também podera ser refutado e questionado. Assim, “A ciéncia, como um conjunto de
constatacdes, devera ser sempre passivel de verificagdo por ser um saber coerente,

metodicamente fundado, demonstrado e sistematizado.” (29).

Bancos de dados provenientes de Sistemas de Informacbes em Saude,
abrangendo informagbes epidemiolédgicas, administrativas e clinicas, vém
sendo crescentemente empregados na pesquisa e na avaliagdo em saude,
de forma isolada ou integrados entre si e com bases de dados primarios.

A crescente disponibilidade de fontes de dados secundarios e as questdes
metodoldgicas e éticas que devem ser consideradas quando do seu uso tém,
recentemente, estimulado a publicagdo de capitulos e livros inteiramente
dedicados ao uso dessas fontes de dados na pesquisa e avaliagao em saude
(Friedman et al., 2005; Bouslaugh, 2007; Herzog et al., 2007; Smith, 2008;
Oslen, 2008; Coeli et al., 2009) (30).

Uma vez possuindo essa ideia de pesquisa e ciéncia, retoma-se o questionamento feito
no inicio desta secédo: como se da a producgao cientifica que se relaciona com esses dados
de saude? Como se constroi a informacgao cientifica em saude? A resposta, como verificada
ao longo deste trabalho, indica um dos caminhos: utilizar os bancos de dados sobre saude,
produzidos e alimentados pelas secretarias de saude a partir dos proprios atendimentos ou
ocorréncias, para as analises e produ¢ao do conhecimento. Esse caminho vem recebendo
atencao de pesquisadores, que se debrugam sobre sistemas, categorias e indicadores, de
modo localizado ou ampliado, conforme a tabulagao dos sistemas de informagéo permitem,
possibilitando a producdo de livros e artigos. Com isso, revela-se uma das interfaces de

como essa tematica se vincula com o acesso a informacao.
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Conclusao

Este trabalho cumpriu seu objetivo ao congregar a area juridica — vinculada ao direito
de acesso a informagao — e o principio da transparéncia (constitucionalmente estabelecido
como publicidade) a area da saude. O caminho metodoldgico percorrido neste estudo
contribuiu com o objetivo de analisar aspectos do direito a informagéo em relagao a base de
dados de sistema de saude envolvendo a COVID-19. Essa vinculagao considerou todo um
contexto institucional, seja em perspectiva histérica (a partir da analise e descrigdao do
DATASUS, sistema de informacgdes em saude) seja em perspectiva atual, tendo em vista a
pandemia da COVID-19.

Com esse objetivo, a pergunta de pesquisa que levantou o problema e direcionou a
analise foi: em que medida ha transparéncia informacional com dados e pesquisas em saude
€ como sao comunicaveis na base de dados DATASUS, tendo em vista questdes juridicas
e politicas? Para isso, como resultado, identificou-se como os dados sobre saude sao
coletados, armazenados e divulgados com os SIS, de responsabilidade do DATASUS; como
gestores podem se utilizar deles para tomada de deciséo; e como pesquisadores também
os utilizam para a producao de conhecimento cientifico (dados secundarios).

Constatou-se que o conhecimento cientifico produzido por meio da divulgagdo de
dados ou informacdes sobre saude possui relagdo com o direito de acesso a informacéao e
com a transparéncia. No entanto, percebem-se alguns desafios ou indicadores que afetam
essa transparéncia: a falta de fidedignidade dos dados, a insergao incorreta dos dados, € o
dificil acesso aos dados tabulados sao variaveis nessa dinamica informacional.

Percebe-se que a produgdo de informagédo atual, em um contexto de emergéncia
epidemioldgica global, requer esforgos de governos em suas diferentes esferas: municipal,
distrital, estadual, federal, além de uma cooperagcdo internacional. Nesse sentido,
evidenciam-se os desafios juridicos e politicos em tempos de COVID-19, que devem ser
enfrentados, em especial no tema do acesso a informagao. A reunido de atores institucionais,
normas e a producao cientifica em saude — todos comprometidos com a transparéncia,
comunicaveis e comensuraveis — permitiria garantir esse direito informacional a sociedade,
com vistas a embasar suas agdes no contexto de crise sanitaria.

Atualmente, estamos com pesquisas em andamento acerca da tematica em comento,
sendo este artigo um estudo inicial para relacionar as bases de dados com as correspondentes
informacdes publicas disponiveis sobre a COVID-19. Indica-se, por ora, a necessidade de novos
estudos diante da complexidade do tema, em especial voltados para a analise de experiéncias

que utilizaram o monitoramento de pessoas para o combate a COVID-19. O ponto crucial é

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 11(1), 2022 44
https://doi.org/10.17566/ciads.v11i1.873



Ministério do Sedde

FIOCRUZ

Fundagho Oswaldo Cruz

Cadernos lbero-Amm;lcanos
\ de Direito Sanitirio
Programa de Dirsito Saitéeia Cuadernos Iberoamericanos

PRODISA

de Derecho Sanitario

investigar se, nesse caso, o direito a privacidade esta protegido (31,32) e se pode haver alguma
relagdo com a informagdo gerada, armazenada, transmitida e utilizada para uma melhor

performance de sistemas de bases de dados, tais como o DATASUS.
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