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VI ENCONTRO VIRTUAL DO CONPEDI
DIREITO E SAUDE

Apresentacdo

DIREITO E SAUDE

O VI Encontro Virtual do Conselho Nacional de Pesguisa e Pés-Graduagdo em Direito
(CONPEDI), o maior encontro da pesquisa e poés-graduacdo juridica do pais, teve como tema
“Direito e Politicas Publicas na era digital”. Como de costume, o Encontro Virtual do
CONPE-DI promoveu uma ampla integracdo académica, com a participagdo de

pesquisadores de todas as regides do pais e do exterior.

Neste cené&rio, o GT Direito e Salide contou com trabalhos de grande relevancia no que
concerne as mais diferentes possibilidades de interlocugdo com as pautas vinculadas a salde.
Foram 24 trabalhos apresentados por pesquisadores de diferentes partes do Brasil —
consolidan-do o qué tradicionalmente vem acontecendo neste GT: discussdes e reflexdes
vislumbrando a salde como direito universal diante de grandes desafios, com

desdobramentos, avancos e retro-cessos, em busca de se alcangar um Direito & Salde mais
justo e equitativo.

Para tanto, o GT foi organizado em 4 blocos de apresentacdo, no sentido de equalizar os
debates. No primeiro bloco foram apresentados 6 artigos, dentre os quais: “A SAUDE
PUBLI-CA FRENTE A FRATERNIDADE E O BIOTERRORISMO: DA
GOVERNAMENTALIDADE BIOPOLITICA DA POPULAQAO AO DISCIPLINAMENTO
/CONTROLE DOS CORPOS PELA SOFISTICACAO DA GUERRA”, de autoria de
Janaina Machado Sturza, Gabrielle Scola Dutra e Mariana Chini, o qual teve objetivo
fomentar uma reflexdo acerca da compreensdo da salide publica enquanto um bem comum da
humanidade, frente a tematica do bioterrorismo como tecnologia bélica de poder no &mbito
da utilizacdo de armas bioldgicas como escolha de guer-ra. O segundo artigo, intitulado
“SAUDE E GENERO: A DINAMICA IDENTITARIA DAS MULHERES
TRANSMIGRANTES SOB AS LENTES TRANSDICIPLINARES DA FRATER-
NIDADE”, de autoria de Janaina Machado Sturza e Gabrielle Scola Dutra, o qual buscou
anali-sar o fendmeno do acesso a salde e a feminizagdo das transmigragcdes que articulam
uma dias-pora de precariedade ao longo do percurso transmigratério, fragmentando a
poténcia existencial feminina e cambiando identidades. O proximo trabalho, “A
INSEGURANCA JURIDICA CAU-SADA NA APLICAC;AO DO TEMA 793 DO
SUPREMO TRIBUNAL FEDERAL", de autoria de José Adelar de Moraes, teve por



objetivo analisar a Competéncia da Uni&o, dos estados e dos Municipios, ante a tese firmada
no Tema 793. Ja o trabalho “A SAUDE DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE COMO
DIREITO FUNDAMENTAL E SUA RELACAO COM O MINIMO EXISTENCIAL”, de
autoria de Horacio Monteschio e Jodo Marcos Lisboa Feliciano, objetivou examinar e estudar
as disposi¢cdes normativas concernentes a salde como direito fundamental e humano, em
especial e prioritariamente para aqueles individuos em formagdo, como as crian-¢as e 0s
adolescentes. O penultimo texto do bloco, “APONTAMENTOS SOBRE A TERCEIRI-
ZACAO DE SERVICOS ESPECIALIZADOS NO SUS. UMA ANALISE SOB A
PERSPECTIVA REGULATORIA EM PROL DO DIREITO A SAUDE”, de autoria de
Mikaele dos Santos e Ale-jandro Martins Vargas Gomez, buscou demonstrar a viabilidade do
uso da atividade privada, a partir de um modelo de regulacéo estatal levado a sério na
terceirizacdo de servicos de especia-lidades médicas no SUS, para a expansdo do acesso ao
direito a sade. Por fim, o Gltimo texto apresentado neste primeiro bloco, “AS CAMARAS
PUBLICAS DE CONCILIACAO COMO INSTRUMENTO DE ACESSO A JUSTICA NA
GESTAO DE CONFLITOS NA AREA DA SA-UDE”, de autoria de Guilherme Masaiti
Hirata Yendo , Aline Ouriques Freire Fernandes e Gus-tavo Erlo analisou o papel
desempenhado pelas Camaras Publicas de Conciliacdo na resolucéo consensua de conflitos
na &rea da salide envolvendo cidaddos e a Administracdo Publica.

O segundo bloco contou com a discussdo de diversos temas atuais e relevantes, iniciou-se
pela apresentagdo do artigo “BIG DATA E O DIREITO CONSTITUCIONAL A SAUDE
EM 2022, O ANO EM QUE FINGIMOQUE A PANDEMIA ACABOU, dos autores Carlos
Alterto Rohrmann, Barbara Henrigues Marques e Maria Eduarda Padinha Xavier, o qual
abordou a an&-lise do uso de big data e o tratamento de dados pessoais de pessoas doentes
demonstrando que a criagdo e o uso da big data é uma importante ferramenta a ser validada
pelo direito. Na sequén-cia, foi apresentado o artigo “CELULAS-TRONCO A LEI DE
BIOSSEGURANCA: PREJUI-ZOS OU BENEF;ICIOS PAR AO FOMENTO DA SAUDE
PUBLICA?, de autoria de Juliana de Andrade e Ana Soares Guidas, o qual teve como
objetivo conhecer o uso das células tronco na salde publica analisando sua importancia,
chegando a conclus&o que e a pesquisa e uso de célu-las-tronco na salide publica deve centrar-
se na necessidade e legitimidade em prol da vida e da saide. Em seguida o artigo
“CONSEQUENCUAS DE O DIREITO A SAUDE SER UM DIREI-TO HUMANO E
FUNDAMENTAL", dos autores Danilo de Oliveira, Carol de Oliveira Abud e Marcelo
Lamy apresentou a motivacdo e justificativa das notas caracterizadoras do direito a salde
como conceitos estruturantes fundamentais concluindo que os preceitos indicativos das notas
precisam ser considerados por sua esséncia origindria. Os autores Dandara Trentin Demi-
randa, Vitor Prestes Olinto e José Ricardo Cartano Costa, autores do artigo “DIREITO FUN-
DAMENTAL A SAUDE? DEBATES SOBRE A SUA EFETIVACAO A PARTIR DA



ANALISE DO ORCAMENTO PUBLICO, o qual abordou sobre a importancia do SUS e
compreender de que modo as restricdes orcamentarias podem afetar a efetivacéo do direito
fundamental a sal-de. O penultimo trabal ho apresentado neste bloco foi o artigo “DIREITOS
HUMANOS, DIREI-TO A VIDA E A SAUDE. BASES REFLEXIVAS PARA O DEBATE
DO CONTROLE SOCIAL FRENTE A PANDEMIA DA COVID-19", de autoria Luciano
Mamede De Freitas Junior , Cas-sius Guimaraes Chai, que demonstrou que as normas
constitucionais e infraconstitucionais sdo importantes ferramentas juridicas na garantia da
participacdo da comunidade na gestédo do SUS e sobre as transferéncias intergovernamentais
de recursos na érea da sallde, nas quais a partici-pacaéo da sociedade na definicéo da alocacdo
dos recursos destinados as politicas sociais, prio-rizando o direito social a salde,
configurando-se condicdo fundamental para a garantia do direi-to a vida. Por fim, o artigo
ESTADO DE COISAS INCONSTITUCIONAL NO DIREITO A SA-UDE, de autoria de
Janaina Mendes Barros De Lima, introduziu uma proposta de solucéo para um problema
complexo que envolve o direito fundamental a salide, possibilitando uma discus-sdo em torno
do processo do ECI.

O terceiro bloco foi iniciada com a andlise do caso concreto do Estado da Bahia, “GAS-TOS
COM SAUDE NO ESTADO DA BAHIA 2015-2019: DIREITO SOCIAL AMEACADO”,
dos autores Bruno Gil de Carvalho Lima, Alexandre Douglas Zaidan de Carvalho, o qual
con-cluiu que a salide ndo ficou imune a contingenciamentos e desvinculagfes de rubricas,
gue o investimento por habitante ndo cresceu na proporcéo das necessidades, que tem havido
uma prevaléncia dos repasses a prestadores privados a custa do sacrificio dos servigos
proprios, com metas e objetivos ndo atingidos nos planos e pactos de salide. Na sequéncia o
artigo "GORDO-FOBIA- OS CORPOS OBESOS E UMA HERMENEUTICA ATENDA
AOS DIREITOS FUN-DAMENTAIS’, dos autores Tais Martins , Andréa Arruda Vaz ,
Sérgio Czajkowski Jr, apontou que a obesidade e a salide sdo temas de estudo e pesquisa
instigantes em diversas searas herme-néuticas. A salde e o bem-estar devem corporificar a
centralidade dos debates. A protecdo dos dados pessoais ndo ficou de fora da discusséo do
GT, o artigo “LElI GERAL DE PROTECAO DE DADOS NA MEDICINA

VETERINARIA”, das autoras deixou claro que é necessario que os profissionais da
Medicina Veterinaria adotem medidas técnicas e organizacionais para garantir a seguranca
dos dados, como a criptografia e o controle de acesso e que, nos casos de vazamen-to, 0
profissional deve comunicar imediatamente as autoridades competentes e os titulares dos
dados afetados. O trabalho seguinte, “MARCOS JURIDICOS E CONCEITUAIS DA

SAUDE: SAUDE INDIVIDUAL, SAUDE SOCIAL, SAUDE AMBIENTAL E SAUDE
SOCIOAMBIEN-TAL”, dos autores Carol de Oliveira Abud , Danilo de Oliveira, Marcelo
Lamy, evidenciou que ao conceituar salde ndo se evidencia uma distingdo radical entre os
conceitos estabelecidos em cada tempo histérico. O combate a COVID 19 foi o assunto



abordado pelos Antonio Ricardo Surita dos Santos , Victor Hugo Tejerina Velazquez no
artigo intitulado “O COMBATE A CO-VID-19 NAS VISOES DO UTILITARISMO E DA
JUSTICA COMO EQUIDADE DE RAWLS’, que demonstrou gque o Utilitarismo e a Teoria
de Justica de John Rawls (justica como equidade) apresentam respostas distintas para tal
conflito, o primeiro privilegiando a satisfacdo da maio-ria em detrimento da minoria e a
segunda destacando a importancia dos interesses da minoria mais desprotegida. Finalizando,
o Ultimo artigo do bloco trés, “O DIREITO DIGITAL E O ACESSO A SAUDE”, dos
autores Joice Cristina de Paula , Lara Paulina Cedro Fraga , Thiago Silva Da Fonseca
ressaltou a relevancia da abordagem desta temética para melhor reflex&o so-bre arelevancia
da utilizacdo dos meus tecnol égicos para efetivacdo do direito a salde junta-mente com a
necessi dade de protecdo dos dados dos usuérios.

Por fim, no quarto e Gltimo bloco, o artigo “O FINANCIAMENTO DO DIREITO A SAU-
DE E OS EFEITOS DA ACAO DIRETA DE INCONSTITUCIONALIDADE 5595”, de Ura
Lo-bato Martins, os impactos do julgamento pelo STF da ADI 5.595 que teve como a
finalidade de obter a declaracdo de inconstitucionalidade de dois artigos da EC 86/15, o
artigo 2° e 0 3° que trataram sobre critérios para as al ocacdes de recurso orgcamentarios. No
artigo “O NECESSA-RIO IMPLEMENTO DE POLITICAS PUBLICAS PARA EFETIVAR
O DIREITO A SAUDE EM MOCAMBIQUE”, Mario Jorge Philocreon De Castro Lima e
Augusto Checue Chaimite se debrucam sobre as dificuldades e complexidades que envolvem
acriagdo, promocao, imple-mentacdo, protecdo e execucdo de politicas publicas de salide em
um pais periférico e de mo-dernidade tardia como Mocambique. O artigo “OS CUSTOS
DOS DIREITOS SOCIAIS, A JU-DICIALIZACAO DO DIREITO A SAUDE E O APELO
MIDIATICO” de Janaina Mendes Bar-ros De Lima e Ranivia Maria Albuquerque Araljo
enfatiza a necessidade de concretizacdo do direito ao acesso a salde e a vida, principa mente
no gue se refere aos pacientes que sdo porta-dores de deficiéncia grave e necessitam de
medicamentos de ato custo. O autor Orlando Oli-veira Da Nobrega Junior no artigo “OS
PROCEDIMENTOS DE REPRODUCAO ASSISTIDA A LUZ DOS PLANOS DE SAUDE:
OS PARAMETROS PARA A FUNDAMENTACAO LEGI-TIMA DA COBERTURA EM
FACE DA INDIVIDUALIZACAO DA DEMANDA” analisa a jurisprudéncia baiana que
sistematicamente tem negado o tratamento em reproducdo assistida com fundamento apenas
no Recurso repetitivo do STJ e no Enunciado 20 do TYBA. A atuacdo do profissional médico
em redes sociais de forma ndo individualizada tema do artigo “RES-PONSABILIDADE
CIVIL DOS MEDICOS NO AMBIENTE DIGITAL: AS CONSEQUENCIAS JURIDICAS
DA DIVULGAGAO PUBLICA DE ORIENTACOES DE SAUDE NO AMBIENTE
DIGITAL” de Camila Braga da Cunha que se detém na distingcdo entre conteido educativo e
indicacéo de procedimento terapéutica para identificar a ilicitude de conduta que ensgja res-
ponsabilidade civil. O dever da administracdo publica de publicizar dados epidemiol 6gicos



foi demonstrado no artigo “SINDEMIA DE SARS-COV-2, TRANSPARENCIA E
DEMOCRACIA: CONSTITUCIONALISMO COMPROMISSORIO E SOCIAL NAS
ADPFS 690, 691 E 69”2 de Krishina Day Carrilho Bentes Lobato Ribeiro e Leandro
Cavalcante Lima.

Portanto, € possivel perceber que o GT Direito e Salude vém contribuindo ndo somente para
0s debates académicos a partir de suas diferentes abordagens, mas também representa uma
grande possibilidade de contribuicdo para a consolidacéo e efetivacdo do direito a salde
como um direito universal e equitativo.

Janaina Machado Sturza— UNIJUI

lara Pereira Ribeiro — USP

Renata Capriolli Zocatelli Queiroz — Faculdades Londrina



BIG DATA E O DIREITO CONSTITUCIONAL A SAUDE EM 2022, O ANO EM
QUE FINGIMOS QUE A PANDEMIA ACABOU

BIG DATA AND THE CONSTITUTIONAL RIGHT TO HEALTH DURING 2022,
THE YEAR THAT WE PRETENDED THAT THE PANDEMIC WAS OVER

Carlos Alberto Rohrmann 1
Bérbara Henriques Marques 2
Maria Eduarda Padilha Xavier 3

Resumo

Este artigo tem como objetivo analisar o uso de big data e o tratamento de dados de pessoas
doentes, a fim de fornecer par@metros para politicas de salde publica. O artigo adota a
metodologia indutiva, sob a ética do direito comparado. Deste modo, os casos de uso de big
data médico até 2022, o ano em que a pandemia continuou, sdo apresentados sob 0 método
indutivo. A doutrina utilizada no artigo como marco tedrico é teoria dos fundamentos
constitucionais para a vigilancia de salde publica, do professor norte-americano Edward P.
Richards. Aplicando-se 0 marco teorico, tem-se que a vigilancia estatal sobre as pessoas
doentes, durante uma epidemia ou pandemia, € de interesse nacional e normalmente julgada
constitucional. O resultado da pesquisa, sob o método indutivo e exploratério, € que a criagdo
e 0 uso da big data € uma importante ferramenta a ser validada pelo Direito na busca de
politicas com vistas ao direito constitucional a saide publica.

Palavras-chave: Covid-19, Big data, Direito a saide, Direitos individuais, Direito comparado

Abstract/Resumen/Résumé

This article aims to analyze the use of big data and the processing of data of sick peoplein
order to provide parameters for public health policies. The article adopts the inductive
methodology, under the perspective of comparative law. Thus, the medical big data use cases
up to 2022, or the year in which the pandemic continues, are presented under the inductive
method, adopted by the article. The doctrine adopted by the article as a theoretical framework
Is the theory of constitutional foundations for public health surveillance, by the American
professor Edward P. Richards. Applying the theoretical framework, the article concludes that
state surveillance of sick people, during an epidemic or pandemic, is of national interest and
normally considered constitutional. The result of the research, under the inductive and

1 Doctor of the Science of Law (UC Berkeley, 2001), LL.M. (UCLA, 1999), Professor do Corpo Permanente do
Mestrado da Faculdade de Direito Milton Campos desde 2001.

2 Mestraem Direito (FDMC, 2023). Bolsistada CAPES, Brasilia, Brasil.
3 Bacharelanda em Direito (FDMC, 2021). Bolsista de Iniciagio Cientifica (Instituto Anima).
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exploratory methodology, is that the creation and use of big data is an important tool to be
validated by the law in the search for policies aimed at the constitutional right to public
health.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Covid-19, Big data, Right to health, Individual
rights, Comparative law
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1. Introducgéo

O ano de 2022 foi um ano marcado pelo relaxamento das medidas de combate a
pandemia do novo coronavirus. Pode-se observar, em varios paises do mundo, como na
Europa, nos Estados Unidos e no proprio Brasil, que as pessoas diminuiram ndo somente
ao uso de méascaras como, também, a propria vacinacdo contraa COVID-19.

O objetivo do presente trabalho é realizar uma pesquisa sobre o uso de big data
no enfrentamento a COVID-19, analisando sua legalidade bem como sua aplicacdo na
posterior definigcdo de politicas publicas de saude.

O capitulo dois apresenta a big data como um fenbmeno da tecnologia digital
que, por um lado, é importante no caso do enfrentamento a pandemia, por outro lado,
desafia questBes juridicas inerentes ao direito constitucional a privacidade. Os casos
apresentados sdo relevantes em face do método indutivo, adotado pelo artigo. Analises
juridicas relativas a privacidade, bem como a aplicacdo da Lei Geral de Protecdo de
Dados, LGPD, sdo feitas no curso do capitulo dois.

O capitulo trés busca demonstrar a importancia da big data no caso da saude
publica, trazendo como exemplo o indice de mortalidade médio dos vacinados contra a
COVID-19, a maior eficacia das vacinas de RNA mensageiro, e até mesmo a localizacdo
de uma proteina chamada LRRC15, que bloqueia o virus da COVID-19, nos pulmdes de
pacientes. Por fim, analises de big data no ambito dos paises da Organizacdo para a
Cooperacdo e Desenvolvimento Econdmico (OECD), também sdo apresentadas, nas
quais ha o numero de mortes por milhdo de habitantes.

O capitulo quatro apresenta a doutrina adotada pelo artigo como marco tedrico.
Trata-se da teoria dos fundamentos constitucionais para a vigilancia de saude publica de
Edward P. Richards. Segundo Richards, a vigilancia é apenas o primeiro passo para
proteger a salde publica e a seguranca publica. Além disso, determina que os dados
coletados a partir da vigilancia dos doentes devem obedecer a um rigido protocolo de
analise epidemioldgica, para, entdo, tornarem-se a base para as politicas de salde publica.
O artigo, ao adotar o método indutivo e exploratorio, parte dos casos exitosos de big data
apresentados no capitulo trés, sob o marco teorico discutido no capitulo quatro, para
concluir, sob o método indutivo, que a big data é uma importante ferramenta a ser
considerada pelo Direito na busca de elaboracdo de politicas com vistas ao direito

constitucional a saude publica. Interessante que todos os casos, bem como a big data
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apresentada, levam a conclusdo que faz parte do titulo deste artigo, que “2022 foi o ano

em que se fingiu que a pandemia da COVID-19 acabou”.

2. O uso de big data e a privacidade durante a pandemia

O ano 2022 ainda ndo foi 0 ano do final da pandemia da COVID-19, ndo somente
em face das novas variantes que surgiram, como também por outros fatores. como o ritmo
ndo uniforme e a diferenca de adesdo das variadas populacbes a vacinacao
(ROHRMANN;; et. al., 2022).

Uma pessoa contaminada pela COVID-19 pode contaminar alguém dias antes
de apresentar sintoma, ainda que nunca tenha apresentado nenhum sintoma. Foi relevante
manter o distanciamento entre pacientes e as demais pessoas para reduzir o contagio pelo
virus, apesar de termos verificado uma certa interferéncia do Direito na autonomia
privada (ROHRMANN, C. A.; REGO, C., 2013, 128).

Ha ainda questbes relevantes para o Direito da pandemia enfrentar com vistas a
superacdo da COVID-19 e de suas variantes. A desinformacao e a politizacdo que envolve
0 assunto chamam atenc¢do quanto a necessidade de informacéo precisa ser fornecida pelo
Estado para a populagdo no &mbito do Direito a saide (ROHRMANN, 2021).

A coleta de dados de pacientes e pessoas que foram contaminadas, para analises
cientificas, tornou-se um assunto relevante na busca da cura e de novos tratamentos.
Ocorre que o direito constitucional a privacidade também foi evocado como contraponto
a um excesso de vigilancia estatal no combate a pandemia. H4 um paradoxo “existente
entre sistema de protecdo da vida privada e da base de dados pessoais quando em
confronto com a pratica de utilizacdo de dados macigos estruturados e ndo estruturados
que trafegam pela internet” (SCHWARTZ; SIMAO FILHO, 2016).

Se, por um lado, o direito a privacidade é associado a dignidade da pessoa
humana, assumindo especial relevancia tanto para o desenvolvimento como para a
protecdo da personalidade, por outro, 0 monitoramento de dados, informagdes e
geolocalizacdo adotados pelo governo federal para o combate & pandemia mostrou-se
importante para a defesa do direito a saude.

A Medida Provisoria n® 954/2020 determinou o compartilhamento de
informagdes sobre dados, notadamente nomes, numeros de telefone e dos enderecgos de
seus consumidores, pessoas fisicas ou juridicas as empresas concessionarias de Servigo

Telefonico Fixo Comutado (STFC) e do Servico Mdvel Pessoal (SMP), para fins de
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realizacdo da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios-Continua, promovida pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), com quesitos que poderiam
direcionar politicas contra a COVID-19 durante o periodo de quarentena.

A medida foi “atacada” por meio de cinco Acgdes Diretas de
Inconstitucionalidade: Conselho Federal da Ordem dos Advogados do Brasil (ADI 6387),
Partido da Social Democracia Brasileira (PSDB) (ADI 6388), Partido Socialista
Brasileiro (PSB) (ADI 6389), Partido Socialismo e Liberdade (Psol) (ADI 6390) e Partido
Comunista do Brasil (PcdoB) (ADI16393), sendo que, em virtude da semelhanca tematica,
as acdes foram reunidas junto a mais antiga delas, a ADI 6387-DF, pontuam Gabriela
Palhares et al (PALHARES et. al., 2020).

Em que pesem os diversos agravos, no sentido de que a referida Medida
Proviséria acabaria por acarretar violacdo do direito a autodeterminacdo informativa,
privacidade e intimidade dos cidaddos. Entretanto, o parecer do Ministério Publico
Federal foi pela conformidade da legislacdo, porque, a seu ver, esta ndo feria os direitos
fundamentais da intimidade e da vida privada, bem como era proporcional, tendo em vista
o direito a saude. (PALHARES et. al., 2020).

A Advocacia Geral da Unido (AGU) pontuou que as atribui¢fes do IBGE estdo
previstas nas Constituicdo Federal (BRASIL, 1988), como 6rgdo incumbido pela Unido
para organizar e manter os servicos oficiais de estatistica, geografia, geologia e
cartografia de &mbito nacional (art. 21, inciso XV) e nas Leis n. 5.534/1968 e 5.878/1973,
bem como que a PNAD-Continua (PNAD), de elaboracdo trimestral, ndo poderia ser
adiada, uma vez que consiste na principal fonte de informagdo que o governo federal
dispde sobre emprego, educacdo, renda e condicdes de vida da populacdo brasileira.
Reforgou, ainda, que, em razdo de convénio com o Ministério da Saude, seriam inseridas
perguntas aos cidaddos sobre a disseminacdo da COVID-19, Uteis para a formulacdo de
politicas publicas de enfrentamento da doenca. (PALHARES et. al, 2020).

A Ministra do STF, Rosa Weber, em decisdo monocréatica, ponderou que a
pesquisa ndo havia indicado suficientemente o objeto, finalidade e amplitude da
estatistica produzida, tampouco a necessidade de disponibilizacdo dos dados e sua
utilizacdo. Para além disso, tampouco teria mencionado, de maneira explicita, qual seria
a relacéo da pesquisa realizada com as politicas de enfrentamento da pandemia de Covid-
19, esquivando-se de indicar qual seria o interesse publico legitimo existente no
compartilhamento de dados dos usuérios, haja vista a necessidade, adequacdo e
proporcionalidade. (PALHARES et. al., 2020).
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Ademais, explicitou que a Medida Provisoria também ndo esclareceu o0s
mecanismos técnicos ou administrativos voltados a segurancga da informacgéo adotados
pelo IBGE. Além disso, o fato de a Lei Geral de Protecdo de Dados - LGPD ainda nao
estar em vigor a época dos fatos, agravava o problema, impossibilitando a
responsabilizacdo dos agentes que, de alguma forma, contribuissem para os danos
causados pelo mau uso ou vazamento de informagdes confidenciais. Por todos esses
motivos, entendeu que, mesmo diante da gravidade da situacdo de saude publica, 0 seu
combate nao poderia ocorrer mediante “atropelo” dos direitos fundamentais.
(PALHARES et. al., 2020).

O julgado foi importante para demonstrar que o direito a privacidade é
demasiadamente valioso, devendo ser observado. Contudo, ha de se pontuar que isso ndo
significa dizer que ele é absoluto, devendo ser sopesado aos demais, como, por exemplo,
o direito a salde.

A governanca de dados pode ser entendida como uma abordagem da informacéo
que sugere um modelo pautado no controle do acesso, obtencédo eficiente, gravacédo de
forma confiavel, uso e compartilhamento adequado da informacéo (LAJARA, 2012). Ela
é, assim, indispensavel para garantir a precisdo, o compartilhamento e, especialmente, a
protecdo de dados.

Sobre o assunto, G. Thomas pondera que: “[...] é importante o quadro
organizacional, regras, decisdes certas e responsabilidades das pessoas e dos sistemas de
informacdo quanto ao desempenho de processos relacionados a informacao” (THOMAS,
2006, p. 6).

Segundo o Data Governance Institute — DGI, a governanca de dados é:

um sistema de direitos e responsabilidades para processos relacionados
as informacdes, executado em concordancia com modelos que
descrevem quem pode realizar quais a¢cbes com quais informacdes,
quando, sob que circunstancias, e usando quais métodos. (DGI, 2014)

Ainda, o Gartner Research define que:

a especificacdo dos direitos decisérios e um framework de
responsabilidades para garantir o comportamento adequado na
avaliacdo, criagdo, armazenamento, uso, arquivamento e eliminacéo da
informacdo. Inclui os processos, papéis, politicas, padrbes e métricas
gue garantam a utilizacdo eficaz e eficiente de informacbes para
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permitir que uma organizacdo atinja seus objetivos. (FRIEDMAN,
2006)

Sobre a governanca de dados na &rea da saude assim esclarecem:

Pesquisadoras do PopData vém sugerindo a ado¢do de um modelo de
governanga de dados que busca adequar os principios legais de
privacidade a uma avaliacdo de riscos das demandas de acesso as bases
de dados populacionais proporcional ao nivel de risco envolvido na
solicitacdo de acesso 11. Nesse modelo a avaliagdo se baseia em seis
dominios, sendo que cada um deles est4 associado a quatro niveis de
risco variando de “baixo” a “muito alto”. Os dominios compreendem a
avaliacdo do mérito cientifico e impacto potencial da solicitacdo, o tipo
de pergunta que serd explorada (teste de hipoGtese vs. geragdo de
hipétese), o tipo de dado solicitado (granularidade, risco de
identificacdo, dados sensiveis), a caracteristica do demandante
(afiliacdo académica, experiéncia), a seguranca do ambiente em que 0
dado serd armazenado, e o interesse (publico, comercial). As
solicitacOes classificadas como de maior risco s&o encaminhadas para
um processo de revisdo mais detalhado. A proposta fornece um quadro
de referéncia para a avaliacdo de risco, entretanto, varios aspectos
precisam ser melhor definidos em cada contexto, considerando as
visdes dos gestores das bases de dados, assim como os demais atores
envolvidos. O modelo de governanca de dados referido pode ser
apontado como uma alternativa que assegura o equilibrio entre a
preservacdo do direito a privacidade e os ganhos potenciais do uso dos
dados na avaliacdo e pesquisa populacional. O direito a privacidade,
protecdo dos dados pessoais e a informacdo, como direitos
fundamentais e subjetivos do cidaddo, representam pilares do Estado de
Direito Democrético e exigem ampla participagdo social. Em face do
“capitalismo de vigilancia”. globalizado e neoliberal, com multiplos
interesses mercadoldgicos e pessoais em jogo, a problematica que nos
desafia &€ como formular leis e politicas de informag@es, com base em
dados pessoais, como um bem comum de interesse publico, garantindo-
se a dimensdo publica ndo exclusivamente governamental, e os deveres
do poder publico na protecdo da privacidade e promogdo ao acesso as
informacdes. (VENTURA,; COELI, 2018, p. 34)

Com efeito, a governanca de dados define as politicas e 0s procedimentos para
estabelecer precisdo, confiabilidade, integridade e seguranca dos dados, sendo que a
gestdo dos dados implementa esses procedimentos.

O SUS possui mais de cinquenta (50) sistemas de informacao, os quais sao de
fundamental importancia para as analises epidemioldgicas, estatisticas e para 0
planejamento das politicas publicas. S&o registradas, por meio deles, as informagdes
sanitarias e administrativas importantes para o sistema de saide (COELHO NETO;
CHIORO, 2021).

Todavia, esse processo ndo é isento de riscos e conflitos. Isso porque had um

paradoxo no SUS quando se considera a quantidade de sistemas e de informagGes
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existentes sobre cada pessoa e as possibilidades de seu uso clinico para a atencéo a salde
dos usuarios. Ao passo que, Varios paises tém investido na interoperabilidade entre os
sistemas de informacao utilizados em seus sistemas, enfrentando o Brasil, dificuldades
quanto ao tema, tendo em vista a discussdo acerca da protecdo de dados.

Nesse viés, a Lei Geral de Protecdo de Dados Brasileira € um marco na
regulamentacdo de dados pessoais no pais ao dispor sobre todas as operagdes de
tratamento de dados pessoais, inclusive pelos meios digitais, por pessoa natural ou por
pessoa juridica de direito publico ou privado, com o objetivo de proteger os direitos
fundamentais de liberdade e de privacidade e o livre desenvolvimento da personalidade
da pessoa natural.

Logo, para assegurar a protecdo dos dados dos cidaddos, a autodeterminacao
informativa € um aspecto fundamental a ser levado em conta, bem como as politicas de
transparéncia, seguranca e minimizacao de dados. Para 0s casos em que a emergéncia e
o interesse publico justificam o uso de dados pessoais, mesmo sem a anuéncia do titular,
a referida norma resguarda a proporcionalidade da utilizag&o, restringindo o seu alcance
para as finalidades e especificidades relacionadas as credenciais dos érgdos autorizados a
processar esses dados.

A LGPD tem meios capazes de facilitar o uso de dados pessoais em politicas e
sistemas idealizados para enfrentamento de pandemias, dentre elas, a anonimizacao, que
consiste na aplicacdo de instrumentos técnicos para impossibilitar a associacao direta ou
indireta dos dados ao individuo.

Sobre a anonimizagéo, a LGPD estabelece que:

Art. 5° Para os fins desta Lei, considera-se:

Il - dado anonimizado: dado relativo a titular que ndo possa ser
identificado, considerando a utilizagdo de meios técnicos razoaveis e
disponiveis na ocasido de seu tratamento;

X1 - anonimizacao: utilizagdo de meios técnicos razoaveis e disponiveis
no momento do tratamento, por meio dos quais um dado perde a
possibilidade de associac¢do, direta ou indireta, a um individuo;

Art. 7° O tratamento de dados pessoais somente podera ser realizado
nas seguintes hipdteses:

IV - para a realizacdo de estudos por 6rgdo de pesquisa, garantida,
sempre que possivel, a anonimizacdo dos dados pessoais;

Art. 12. Os dados anonimizados ndo serdo considerados dados pessoais
para os fins desta Lei, salvo quando o processo de anonimizagao ao qual
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foram submetidos for revertido, utilizando exclusivamente meios
préprios, ou quando, com esforgos razoaveis, puder ser revertido.

8§ 1° A determinagdo do que seja razoavel deve levar em consideracéo
fatores objetivos, tais como custo e tempo necessarios para reverter o
processo de anonimizagdo, de acordo com as tecnologias disponiveis, e
a utilizacdo exclusiva de meios proprios.

8 2° Poderdo ser igualmente considerados como dados pessoais, para 0s
fins desta Lei, aqueles utilizados para formacdo do perfil
comportamental de determinada pessoa natural, se identificada.

§ 3° A autoridade nacional podera dispor sobre padrdes e técnicas
utilizados em processos de anonimizacao e realizar verificagdes acerca
de sua seguranca, ouvido o Conselho Nacional de Protecdo de Dados
Pessoais.

Art. 13. Na realizacdo de estudos em saude publica, os 6rgdos de
pesquisa poderdo ter acesso a bases de dados pessoais, que serdo
tratados exclusivamente dentro do 6rgdo e estritamente para a
finalidade de realizacao de estudos e pesquisas e mantidos em ambiente
controlado e seguro, conforme préticas de seguranca previstas em
regulamento especifico e que incluam, sempre que possivel, a
anonimizacdo ou pseudonimizacdo dos dados, bem como considerem
os devidos padrdes éticos relacionados a estudos e pesquisas.

8§ 1° A divulgacdo dos resultados ou de qualquer excerto do estudo ou
da pesquisa de que trata o caput deste artigo em nenhuma hipétese
podera revelar dados pessoais.

§ 2° O orgdo de pesquisa serd o responsdvel pela seguranca da
informacdo prevista no caput deste artigo, ndo permitida, em
circunstancia alguma, a transferéncia dos dados a terceiro.

§ 3° O acesso aos dados de que trata este artigo serd objeto de
regulamentacdo por parte da autoridade nacional e das autoridades da
area de salde e sanitarias, no &mbito de suas competéncias.

8§ 4° Para os efeitos deste artigo, a pseudonimizagéo é o tratamento por
meio do qual um dado perde a possibilidade de associag&o, direta ou
indireta, a um individuo, sendo pelo uso de informacdo adicional
mantida separadamente pelo controlador em ambiente controlado e
seguro.

Via de regra, ndo se consideram os dados anonimizados enquanto dados pessoais
e, quando assim sdo tratados, o sdo com algumas ressalvas.

Porém, haja vista a possibilidade de identificagdo dos dados, mesmo
anonimizados, sdo necessarias combinacBes de varios procedimentos para preservar a
privacidade dos individuos, particularmente quando ocorre integracdo entre bases de
dados.

E, assim 0 &, porque a despeito de dados anonimizados ou agregados ndo serem
considerados dados pessoais por leis de protecédo de dados, por protegerem a identificacdo
dos individuos, eles ainda podem prejudicar grupos em virtude de informagdes sobre
locais, etnicidade, situacGes de salde e condi¢Bes socioecondmicas, por exemplo,

requerendo escrutinio ético sobre os potenciais beneficios gerados por tais evidéncias.
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3. A big data da COVID-19 e sua relevancia para as politicas publicas de satde

A importancia da big data para a analise dos impactos da pandemia da COVID-
19 em todo 0 mundo é muito grande, em face ndo somente do desconhecimento da nova
doenca, como também da necessidade de politicas publicas de salide com vistas ao
enfrentamento de novas doencas transmissiveis.

O uso de big data em saude configura uma area na qual ha clara intersec¢do que
pode colocar em risco a autonomia de sistemas sociais (SCHWARTZ; ALMEIDA DA
COSTA, 2023, p. 24).

Recente pesquisa publicada na Nature propbe que o0 excesso de mortalidade
causado pela COVID-19 seja muito maior, essa discrepancia de conclusdes demonstra a

relevancia de uma big data completa e confiavel sobre a doenca:

We predict the pandemic period all-cause deaths in locations lacking
complete reported data using an overdispersed Poisson count
framework that applies Bayesian inference techniques to quantify
uncertainty. We estimate 14.83 million excess deaths globally, 2.74
times more deaths than the 5.42 million reported as due to COVID-19
for the period. There are wide variations in the excess death estimates
across the six World Health Organization regions. We describe the data
and methods used to generate these estimates and highlight the need for
better reporting where gaps persist. (MSEMBURI, 2023, p. 130)

Prevemos as mortes por todas as causas do periodo pandémico em
locais sem dados relatados completos usando uma estrutura de
contagem de Poisson super dispersa que aplica técnicas de inferéncia
bayesiana para quantificar a incerteza. Estimamos 14,83 milhdes de
mortes em excesso globalmente, 2,74 vezes mais mortes do que os 5,42
milhGes relatados como devidas a COVID-19 no periodo. Existem
grandes variagOes nas estimativas de excesso de mortes nas seis (6)
regides da Organizagdo Mundial da Saude. Descrevemos os dados e
métodos usados para gerar essas estimativas e destacamos a
necessidade de melhores relatérios onde persistem lacunas. (traducéo
nossa)

Um exemplo relevante é a pesquisa publicada no inicio de 2023, no American
Journal of Public Health, por meio da qual pode-se concluir que o indice de mortalidade
dos vacinados contra a COVID-19 é da ordem de 37% (trinta e sete por cento) menor do
que o indice dos ndo vacinados, além de os vacinados apresentarem taxas
consideravelmente inferiores de atendimentos em hospital quando contaminados pela
COVID-19.
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Results. We matched 267 847 pairs of individuals. Six months after the
index date, the incidence of SARS-CoV-2 infection was significantly
higher in vaccine recipients (6.7%) than the previously infected (2.9%).
All-cause mortality in the vaccinated, however, was 37% lower than
that of the previously infected. The rates of all-cause ED visits and
hospitalizations were 24% and 37% lower in the vaccinated than in the
previously infected.

Conclusions. The significantly lower rates of all-cause ED visits,
hospitalizations, and mortality in the vaccinated highlight the real-
world benefits of vaccination. The data raise questions about the
wisdom of reliance on natural immunity when safe and effective
vaccines are available. (TU, 2023)

Resultados. Combinamos 267 847 pares de individuos. Seis meses apos
a data do indice, a incidéncia de infeccdo por SARS-CoV-2 foi
significativamente maior nos receptores da vacina (6,7%) do que nos
infectados anteriormente (2,9%). A mortalidade por todas as causas nos
vacinados, no entanto, foi 37% menor do que a dos previamente
infectados. As taxas de atendimentos de emergéncia por todas as causas
e hospitalizagdes foram 24% e 37% menores nos vacinados do que nos
infectados anteriormente.

Conclusdes. As taxas significativamente mais baixas de atendimentos
de emergéncia por todas as causas, hospitaliza¢es e mortalidade nos
vacinados destacam os beneficios reais da vacinacdo. Os dados
levantam questdes sobre a sabedoria de confiar na imunidade natural
quando vacinas seguras e eficazes estdo disponiveis. (tradu¢cdo nossa)

Outras conclusdes relevantes extraidas da big data, sdo que que as vacinas de
RNA mensageiro dos tipos BNT162b2 e mMRNA-1273, bem como a vacina de dose Unica
da Janssen conferirem protecdo consideravel a pessoas totalmente vacinadas contra a
SARS-CoV-2, além de outras doencas graves a ela associadas e que requerem
hospitalizacdo e que podem também levar a morte (TU, 2023).

A riqueza do tratamento dos dados colhidos em uma pesquisa cientifica por meio
de big data é relevante e importante para questdes ndo s6 de prevencdo como de cura e de
conhecimento da doenca propriamente dita. Ademais, tratamentos dos dados por meio de
sofisticados algoritmos de inteligéncia artificial podem levar a descobertas importantes
para politicas de saude publica. Um exemplo recente ocorreu na Australia quando se
tratou de dados e se localizou a proteina LRRC15 no pulmao de paciente, o que € muito
relevante uma vez que ela impede a infecgdo da COVID-19. Conclui-se, pois, que “The
researchers discovered that LRRCI15 binds to the virus”, em tradu¢do nossa “Os
pesquisadores descobriram que a proteina LRRC15 se liga ao virus.” (FLACONER,
2023).
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Até mesmo o uso de medicamentos deve ser monitorado por meio de pesquisas
e formacdo de big data de pacientes (0 que, mais uma vez, resvala na questdo do
monitoramento de pessoas doentes) porque medicamentos muito recentes podem ter
consequéncias inesperadas. Recente, pesquisa elaborada pelo Imperial College London
(LAUERMAN, 2023) aponta que um medicamento pode induzir novas mutacées do virus
da COVID-19.

Merck & Co.’s COVID-19 pill is giving rise to new mutations of the
virus in some patients, according to a study that underscores the risk of
trying to intentionally alter the pathogen’s genetic code.

Some researchers worry the drug may create more contagious or health-
threatening variations of Covid, which has killed more than 6.8 million
people globally over the past three years.

Mutations linked to the use of Merck’s pill, Lagevrio, have been
identified in viral samples taken from dozens of patients, according to
a preprint study from researchers in the US and at the Francis Crick
Institute, Imperial College Londonand other UK institutions.
(LAUERMAN, 2023)

O remédio contra a COVID-19, da Merck & Co., estd dando origem a
novas mutacdes do virus em alguns pacientes, de acordo com um estudo
gue ressalta o risco de tentar alterar intencionalmente o c6digo genético
do patogeno.

Alguns pesquisadores temem que o medicamento possa criar variagdes
mais contagiosas ou prejudiciais a saide do Covid, que matou mais de
6,8 milhdes de pessoas em todo 0 mundo nos ultimos trés anos.
MutacGes ligadas ao uso da pilula da Merck, Lagevrio, foram
identificadas em amostras virais coletadas de dezenas de pacientes, de
acordo com um estudo de pré-impressdo de pesquisadores nos EUA e
no Francis Crick Institute, Imperial College London e outras
instituicbes da Gra Bretanha. (traducdo nossa)

Por fim, longo estudo de big data realizado no ambito da OCDE (OCED, 2023),
aponta 0 numero de mortes por milhdo nos seus paises, com destaque para a Nova
Zelandia com o indice mais baixo (202 por milhdo) e a Hungria com o mais alto (4675

por milh&o).

4. Big data médico e sua legalidade sob a ética de Edward P. Richards

Apesar da importancia da dogmatica juridica para regulamentar os aspectos
relevantes da saude publica, nota-se que varios argumentos foram levados as cortes norte-
americanas, no intuito de fazer prevalecer questdes outras (como o direito a privacidade)
sobre o direito publico a satde (ROHRMANN, 2007).
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O artigo elege a teoria de Edward P. Richards como marco tedrico. Para
Richards, normas norte-americanas que permitem a vigilancia de pessoas doentes sao
relevantes para a promogéo da salde publica. Assim, a vigilancia dos doentes é um ponto
importante para a seguranca publica, bem como para a saude publica.

Assim, dados colhidos a partir da vigilancia de doentes devem ser tratados,
observando-se uma anéalise epidemiologica baseada em protocolos rigidos e eficazes, a
fim de se permitir a elaboracdo de politicas de salde publica; dai a sustentacdo juridica
para a criacao de big data médico especialmente em face de pandemia.

Logo, nos Estados Unidos da América, a vigilancia sobre as pessoas doentes,
maxime durante uma epidemia ou pandemia, é de interesse nacional e normalmente
julgada constitucional pela Suprema Corte dos Estados Unidos (RICHARDS, 2009). O
entendimento decorre do precedente do caso Frank. Frank ndo autorizou que o inspetor
de salde publica adentrasse em sua residéncia quando havia uma infestacdo de ratos na
cidade; ele foi preso e chegou a ser condenado a pagar uma multa. Frank conseguiu
recurso perante a Suprema Corte, que decidiu que buscas referentes a protecdo da satde
publica ndo sdo sujeitas a exigéncia de apresentacdo de um mandado judicial porque nao
se trata de uma busca na residéncia com o objetivo de producdo de prova para processo
penal (ESTADOS UNIDOS DA AMERICA, 1959).

Um importante caso oriundo de Luisiana, decidido pela Suprema Corte dos EUA
em 1886, estabelece que ndo ha derrogacdo implicita de normas estaduais ou de normas
municipais que regulam quarentenas. Isto, somente acontece se a Unido Federal dos
Estados Unidos promulgar leis, decretos ou regulamentos especificos sobre quarentenas
gue sejam muito inconsistentes com as normas estaduais que regulamentam o tema.
Assim, ndo havendo lei federal, as normas estaduais serdo presumidas validas e
aplicaveis. (ESTADOS UNIDOS DA AMERICA, 1886).

Nos Estados Unidos, tal vigilancia e criacdo de big data deve ser usada para a
elaboracdo de politicas de satde publica com objetivos de prevengdo para a proxima
pandemia, algo que ndo existia até 2022 (DEMSAS, 2022) mas que 0 governo ja comeca
a elaborar em 2023, inclusive com a criagdo de big data genético: “Policymakers could
encourage the improvement of current, or development of new, genetic sequence database
tools”, ou, em tradugdo : “Os formuladores de politicas poderiam incentivar a melhoria
das atuais ou o desenvolvimento de novas ferramentas de banco de dados de sequéncias
genéticas” (ESTADOS UNIDOS DA AMERICA, 2023).
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O Brasil, tdo logo iniciou a pandemia, promulgou a lei sobre as medidas para
enfrentamento da emergéncia de saude publica de importancia internacional decorrente
do novo coronavirus (BRASIL, 2020). Rapidamente, ocorreu, em Sdo Paulo, uma
proposta de um sistema de monitoramento da doenga, em parceria com operadoras de
telefonia celular, ainda no ano de 2020 (SAO PAULO, 2020).

5. Concluséao

A pandemia da COVID19 trouxe grandes mudangas para a vida social. Em
pouco tempo as decisdes foram tomadas, pelos varios governos. Foram decisGes
inovadoras, surpreendentes, radicais, e até mesmo ilegais, dados ndo somente a surpresa
com a rapidez do contagio, como também as noticias de mortes que comecaram a vir do
norte da Italia. Medidas impenséaveis até entdo, como fechamento de aeroportos
internacionais deixando tripulacdes estrangeiras retidas em outro pais por mais de més,
foram adotadas em quase todo o mundo ocidental. Paralelamente, medidas que, a
principio, poderiam soar estranhas para os padr6es das democracias ocidentais, como
restricdo ao deslocamento, restricdo ao movimento de uma cidade para outra e até mesmo
restricdo a que o individuo saisse da sua casa, foram tomadas. E tais medidas foram
chanceladas pelas cortes desses paises democraticos.

O monitoramento do comportamento das pessoas, por meio de monitoramento
dos sinais de telefones celulares, a fim de se verificar onde poderia estar ocorrendo
aglomeraces, também foi uma pratica que surgiu no ocidente, mais exclusivamente, no
Brasil, como abordado nos capitulos dois e quatro, deste artigo.

A coleta de dados de pessoas, tanto das doentes, como nao, foi facilitada pela
emergéncia de saude publica que se instalou mundialmente desde 2020, aléem da
aquiescéncia das cortes em face das medidas que se mostravam urgentes e necessarias
para pesquisas cientificas tanto de vacinas e medicamentos, como de medidas. Dentre as
medidas pesquisadas estdo a eficacia do uso de mascaras, o distanciamento necessario
entre pessoas para reduzir a transmissao do virus.

Como foi apresentado no capitulo trés, varios experimentos cientificos foram
baseados em grandes levantamentos de dados que desaguaram em big data de dados
médicos relativos a COVID-19, suas vacinas, comorbidades, taxas de mortalidade e até

mesmo proteinas que auxiliam na resisténcia imunoldgica.
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O artigo, para cumprir com seu objetivo de analisar o big data médico e a
legalidade do tratamento de dados de pessoas doentes e também ndo doentes, como por
exemplo, no caso do comportamento das pessoas quando das medidas de isolamento
social, apresentou, sob a metodologia exploratéria e indutiva a constitucionalidade da
formacdo de big data referente & COVID-19, com a finalidade de gerar informacgdes

relevantes para politicas de saude publica.
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