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O acesso a informacgao ptiblica no Brasil é um
direito fundamental do cidadao 1, que estabelece
a natureza publica e a disponibilidade de toda a
informacgao produzida ou em poder do Estado 2.
A lei admite apenas restricdes ao acesso as infor-
magdes classificadas como sigilosas por razoes
de seguranca e satide publica, e as pessoais, cuja
confidencialidade garante o direito de privaci-
dade. A recente Lei ne 12.527/2011 3 regulamenta
o amplo direito ao acesso a informacao ptblica,
determinando deveres estatais de gerir de forma
eficiente a documentacao governamental ou sob
sua guarda, e viabilizar o conhecimento e a con-
sulta a todos 3. Disponibilidade, autenticidade,
integridade sdo os principais atributos legais da
informacao publica.

A informacdo em sauide abrange dados ad-
ministrativos, que dizem respeito a prépria Ad-
ministracao Publica e a rede assistencial; dados
epidemioldgicos relativos a populacdes; e dados
clinicos, obtidos diretamente do cidadao no am-
bito da assisténcia individual a satde. A Lei no
8.080/1990 4, que regulamenta os deveres do Es-
tado em relacao ao direito a satide e a organiza-
¢ao e o funcionamento dos servicos publicos de
saude no Brasil, destaca o direito a informacao
do cidadao e o dever do Estado de fundamentar
suas politicas e acdes em informacodes sanitdrias
e evidéncias cientificas, admitindo aimportéancia
da informac3o na realizacdo do direito a satide 4.
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A produgao e circulagao de informacoes en-
volvem direitos e interesses privados e ptblicos,
e podem interferir ou influir nas relagcoes e acdes
sociais e politica 5. Na vida politica o direito ao
acesso a informacdo publica é considerado im-
prescindivel a ampla participa¢do e controle
social, e a responsabilizacdo da Administracao
Publica 25. No ambito social hd uma crescente
exigéncia de informacgdes sobre os mais diversos
aspectos da vida, para a tomada de “decisoes pti-
blicas ou privadas que possam afetar a seguranga
das pessoas ou aquelas que fixem o limite entre a
protegdo ptiblica, as escolhas individuais de pre-
vengdo ou de defesa, e as convengoes sociais” 6 (p.
636). A expectativa de que o acesso a informacao
em satide permita uma melhor qualidade de vi-
da e reducao de riscos ao adoecimento tem le-
gitimado a coleta de dados pessoais, seu uso na
identificacdo de modos de vida, habitos e outros
aspectos da vida privada e intimidade como um
dos deveres estatal.

A equacdo constitucional é clara e aplicdvel
a qualquer tipo de informacao. O detentor da
informacao deve o méaximo respeito a privaci-
dade dos individuos e a méxima transparéncia
dos atos que envolvem interesses ptublicos. A
informacao pessoal, mesmo que sua coleta, ar-
mazenamento e uso estejam autorizados por
leis sanitdrias, ndo perde sua qualidade de con-
fidencial, e seu acesso requer o consentimento



da pessoa, exceto em duas situagoes. Nos casos
em que “a pessoa estiver fisica ou legalmente in-
capaz, e para utilizagdo unica e exclusivamente
para o tratamento médico” 3. E quando essas
informacgdes forem necessarias “a realizagdo
de estatisticas e pesquisas cientificas de evidente
interesse ptiblico ou geral, previstos em lei, sendo
vedada a identificacdo da pessoa a que as infor-
magoes se referirem” 3.

O uso de dados pessoais na pesquisa em sau-
de tem regulamentacdo nacional, do Conselho
Nacional de Satde 7, e internacional, como a da
Associacao Médica Internacional 8, que reafir-
mam a confidencialidade dos dados pessoais,
e excepcionalmente autorizam o acesso sem o
consentimento dos individuos, apds andlise por
um comité de ética em pesquisa. A andlise éti-
ca deve constatar se o estudo busca responder
a uma questao de satde publica relevante, com
beneficios claros; se é impraticdvel a obtencao
do consentimento das pessoas; se a pesquisa ofe-
rece riscos minimos; se os direitos ou interesses
das pessoas ndo serdo violados, e a privacidade e
0 anonimato serao preservados; também devem
estar descritas as medidas de seguranga a serem
adotadas para prevenir possiveis danos as pesso-
as envolvidas, e medidas especiais de protecao
em relacao a segmentos vulnerdveis, que evitem
discriminagao e estigmatizacao social. Além dis-
so, o pesquisador deve se responsabilizar por to-
do e qualquer uso indevido dos dados cedidos.

A Lei ne 12.527/2011 trata de forma especial
asinformacodes pessoais e estabelece uma cldusu-
la aberta, como descrita, de que somente quando
houver “evidente interesse ptiblico ou geral” ou
nos casos “previstos em lei” o acesso aos dados
poderd ser autorizado sem o consentimento da
pessoa 3. As exigéncias especificas para acesso
aos dados pessoais tém sido estabelecidas pelos
gestores 9 e pelos Comités de Etica em Pesqui-
sa 7, e o requerimento € avaliado por estas duas
instancias. Qualquer recusa ao acesso deve ser
justificada e podera o pesquisador recorrer da
decisdo as instancias especificadas na lei 37.

A emergéncia de novos fatos e valores pes-
soais e institucionais relacionados a informacao
na sociedade contemporanea tem exigido do
Direito a adequagdo e/ou reconstrucao de cate-
gorias juridicas. H4 pelo menos 30 anos tem se
intensificado a discussao e a producao legislativa
sobre a tutela individual e coletiva da informa-
¢ao. Inicialmente, toda a atencao se voltava ao
conceito de privacidade e a protecao do indivi-
duo, passando mais recentemente a no¢cao mais
completa de “protecdo de dados” que extrapola a
tutela individual 10. Observa-se um tipo de recon-
figuragao da garantia legal da inviolabilidade da
pessoa e do préprio corpo, para uma dimensao
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virtual de prote¢do ao corpo eletrdonico 19, como
um direito de liberdade negativa, de nao ter seus
dados em arquivos eletronicos e, a0 mesmo tem-
po, de liberdade positiva, de controlar seus dados
nestes registros 6. Assim, passa-se a admitir de
forma relativamente independente a protecao a
privacidade e aos dados pessoais eletronicos.

Mas a rapidez dos avancos tecnolégicos
tem tornado as tutelas juridicas formuladas ra-
pidamente obsoletas, e, mais recentemente, a
estratégia tem sido deixar em segundo plano o
tratamento de dado puramente tecnolégico em
prol de outros pontos de referéncia normativos,
como a natureza do sujeito (publico ou privado),
as finalidades da coleta de dados, e uma maior
atencao as novas tecnologias interativas, que
ampliam a circulacao e potencializam o poder
dainformacao 10. A Lei ne 12.527/2011 e as recen-
tes medidas administrativas apontam a adocao
desses pontos de referéncia normativos, com ex-
cecdo as questdes sobre as novas tecnologias in-
terativas, ainda pouco discutidas e desenvolvidas
em nossa regulamentacao.

A sauide publica conta com larga experiéncia
no uso de informacdes para orientar suas prati-
cas e politicas. O Departamento de Informadtica
do SUS (DATASUS) mantém ha décadas o acesso
abases de dados epidemiolégicos, estatisticas vi-
tais sobre a assisténcia a satide de forma bastante
ampla e aberta na Internet, preservando a con-
fidencialidade das informacdes pessoais. A re-
cente Lei de Acesso a Informacdo 2 legitima esta
politica de informacao estatal consolidada, e nos
traz a oportunidade de ampliarmos as discussoes
e reflexdes sobre a informacao ptblica em satde,
e aperfeicoarmos mecanismos que assegurem
seu acesso neste novo contexto democrético e de
avancos tecnolégicos.

A experiéncia internacional aponta que esta
discussao deverd considerar as “raizes do poder
fundado na disponibilidade das informagées e
seus reais detentores” 10 (p. 19), e nao conformar a
regulamentacdo nas tradicionais e insuficientes
formas politicas e juridicas de “contra-poder e de
controle” 10, mas buscar alternativas que admi-
tam todo o potencial da informacao e das novas
tecnologias de informacao, na prote¢ado de sujei-
tos concretos, em uma perspectiva de ampliacao
das possibilidades de “redistribuicdo de poderes
sociais e legais” 10 (p. 25), que legitima e justifi-
ca, ética e juridicamente, o direito ao acesso a
informacao.

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 29(4):636-638, abr, 2013

637



638 VenturaM

Aversao em inglés deste texto estd disponivel online no
Portal SciELO (http://www.scielo.br/csp).

The English version of this text is available online in the
SciELO (http://www.scielo.br/csp).

La versién en Inglés de este texto estd disponible en
linea en el SciELO (http://www.scielo.br/csp).
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