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Brasilia, 11 de dezembro de 2024

A Deputada Adriana Ventura (Novo)

Assunto: [PL 5875/13] Contribuic¢des ao Projeto de Lei para regular o uso
secundario de dados e a protecao de dados

Considerando a relevancia e impacto do Projeto de Lei n° 5.875/2013 para o
Sistema Unico de Satide (SUS), a Coalizio Direitos na Rede (CDR) apresenta
contribuigdes ao Projeto com a intencdo de aprimorar a proposta no que se refere ao
uso secundério e a exploragao de dados que coloque em risco o direito a protecdo de

dados pessoais, impactando no direito a satde.

1. Aumento da participagao social no projeto

Para além do envio de contribuicOes, destaca-se a existéncia de
questionamentos anteriores por parte de organizacdes da CDR a necessidade de
incremento de participacdo social no bojo desta discussdo. Dado esse contexto,
respeitosamente requeremos o fortalecimento de discussoes e disposic¢oes relativas a

governanc¢a multissetorial e a promocgao da participacdo social.

2. Relevancia de um parecer do CNS - Conselho Nacional da Satide
Sabe-se que o Conselho Nacional de Satide (CNS) é uma instancia colegiada,
deliberativa e permanente do Sistema Unico de Sadde (SUS), integrante do

Ministério da Satde. Criado em 1937 e regulamentadas pela Lei n.® 8.142/1990, a
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missdao do CNS é fiscalizar, acompanhar e monitorar as politicas publicas de satde
nas suas mais diferentes areas'.

Em 2023, foi aprovada na 17° Conferéncia Nacional de Satide uma diretriz
recomendando a criacdo de uma Camara Técnica, no dmbito do CNS, para se dedicar
ao tema da Saude Digital. Instituida em julho de 2024, a Camara Técnica de Satude
Digital e Comunicacdo em Satide (CTSDCS/CNS) auxiliara outras comissdes do
Conselho, para discutir, apoiar e fortalecer o desenvolvimento de estratégias e
acdes nestas tematicas, em beneficio do SUS e a partir da 6tica do controle social®.

Assim sendo, diante da importancia do controle social e da necessidade de se
aprofundar as discussoes sobre o tema objeto deste PL, é fundamental contar com as
contribui¢des e analise do CNS. Em linha com o necessario controle social da satde,’
o ideal é que sejam garantidas rodadas de discussdo da proposta com este
conselho e com movimentos sociais. Em concreto, recomenda-se, portanto, a criagao

de uma comissao especial.

3. Vedagdo ao uso secundario de dados e de finalidades contrarias a promogio do
direito fundamental a satude
Em atencao ao didlogo travado com a assessoria da deputada, enviamos

contribuic¢des ao texto do Projeto.

! Mais informacoes sobre o CNS podem ser conferidas em
<https:/ /www.gov.br/conselho-nacional-de-saude/pt-br/acesso-a-informacao/sobre-o-conselho>.
Acesso 10.12.2024.

? Informagdes extraidas de noticia do proprio CNS. Confira as entidades selecionadas para a CT de
Satde Digital e Comunicacio do CNS. Disponivel em
<https:/ /www.gov.br/conselho-nacional-de-saude/pt-br/assuntos/noticias/ confira-as-entidades-sel
ecionadas-para-a-ct-de-saude-digital-e-comunicacao-do-cns>. Acesso 10.12.2024.

® O Controle Social é a participacdo dos cidadaos e cidadas na gestdo ptblica, como uma forma de
compartilhar o poder de decisdes politicas entre o Estado e a sociedade civil. Na area da satide,
representantes de usuarios, trabalhadores, prestadores de servicos e gestores do Sistema Unico de
Sadde (SUS) monitoram e discutem ag¢des para a construgdo de politicas ptiblicas, de interesse de
todos os brasileiros e brasﬂelras através de mecanismos de controle social. Dlsporuvel em:

as/o- gue e- controle social-na-saude.pdf> Acesso em: 11.12.2024.
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Adicao de artigo e inciso

Justificativa

Art. XX. O tratamento de dados
pessoais processados pela RNDS sera
orientado pela finalidade especifica de
promogao de assisténcia a satide, de
forma que o uso secundério de dados
seja vedado quando ndo regulado por
legislacao especifica, conforme os
principios da Lei Geral de Prote¢ao de
Dados Pessoais.

O tratamento de dados deve ser
realizado para propositos legitimos,
especificos, explicitos e informados ao
titular previamente, sem possibilidade
de tratamento posterior de forma
incompativel com essas finalidades (art.
6°, inciso I, LGPD). Assim, o uso
secundario de dados, ou seja, aquele
que nao estd relacionado a finalidade
especifica previamente informada,
amplia as preocupacgoes sobre a
regularidade do tratamento de dados.

Devido aos riscos que essa amplitude
possibilita, é essencial que o uso
secundario de dados seja rechagada no
ambito deste PL, para ser discutido em
uma legislacao especifica em momento
oportuno. Nao se deve perder de vista,
ainda, que eventual uso secundério de
dados deve estar alinhado com as
diretrizes do SUS e com as atuais
discussoes travadas pelos Ministério da
Sauide sobre o tema.

Art. XX. E vedado o tratamento de
dados da RNDS com as seguintes
finalidades:

I. O acesso aos dados pelas
operadoras de planos privados
de assisténcia a saude;

A interoperabilidade

dentro do setor privado ndo entra no
escopo da lei. Em especial, porque ndo
existe argumento técnico que justifique
0 acesso aos dados por operadoras de
planos de satide e/ou por quaisquer
outros prestadores privados (ou, no
caso de empresas verticalizadas, em
especifico, do seu brago administrativo).
Em razao dos riscos relacionados a
exploracdo econdmica e a selegao de
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risco a partir de dados detalhados do
histérico de satide do paciente, deve ser
vedado o acesso de dados pessoais de
saude as operadoras e a outros entes
privados, como plataformas digitais,
incluindo dados clinicos, de gestdo e até
mesmo a metadados. Ainda que, em
tese, titulares de dados pudessem se
beneficiar com maior integragao, tais
vantagens ndo superam as
preocupagoes e os riscos do uso desse
dado de maneira contréria a promogao
do direito fundamental a satide - por
exemplo, quando dados sao utilizados
para que se negue alguma cobertura.

II.

A prética de selecdo e andlise de
riscos na contratacdo de planos
privados de assisténcia a satide a
partir do acesso de dados da
RNDS, assim como na
contratacao e exclusao de
beneficiarios;

Os dados pessoais nao podem ser
usados de maneira a trazer
desvantagens (sociais e econdmicas) ao
usudrio-titular. A prética de selecao de
risco afeta preceitos basicos que
fundamentam a légica de
funcionamento do setor da satude
suplementar, a exemplo do mutualismo
e da solidariedade intergeracional, o
que pode resultar em expulsdo direta ou
indireta (e.g., pelo aumento de precos,
descredenciamentos de
estabelecimentos mais utilizados e/ou
com procedimentos mais caros) dos que
demandam maiores cuidados em satde,
como idosos e doentes cronicos. A
analise de risco para defini¢ao da
cobertura parcial tempordria também
gera inquestiondveis riscos de
discriminacdo aos consumidores com
doengas prévias.

A selecao de risco é uma pratica vedada
pela LGPD (art. 11, §5°) e em outras
regulagdes setoriais (Simula 27, ANS).
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Tratando-se de um sistema de
compartilhamento de dados entre setor
publico e privado é essencial que a nova
legislacdo vede praticas que coloquem
em risco os usuarios de saude.

II. O uso de dados da RNDS para A datafica¢do da vida, principalmente

finalidades nao relacionadas a as informacoes de satuide - desde
assisténcia a saide, em especial | batimentos cardiacos e contagem de
para finalidades relacionadas a calorias até habitos cotidianos - pode ser
exploracdo comercial, como usada para tracar o perfil de uma
healthscore, perfilizacdo, uso de | pessoa, possibilitando estratégias de
dados por instancias marketing personalizadas e
governamentais nao relacionadas | discriminagao econdmica no acesso a

a saude, discriminacgao ilicita e servicos ou bens com base no risco
publicidade personalizada. financeiro que uma pessoa oferece ao

sistema de satdde. A exploragao
econdmica unilateral de dados pessoais
em servicos de satuide consiste na sua
utilizagdo com finalidade de lucro, na
auséncia de reparticao de beneficios
(econdmicos e sociais) e no
agravamento de discriminagdes com
base em dados.

A LGPD é clara em garantir que o
tratamento de dados de satide, em
razao de sua sensibilidade, devem
respeitar o consentimento do usudrio
(art. 11, inciso I) ou o interesse ptblico e
coletivo (art. 11, inciso II). Em razao
disso, a RNDS nao deve permitir o uso
de dados pessoais para finalidades nao
relacionadas a assisténcia a saude.

Tais adicdes demandam harmonizacdao de texto em face do substitutivo ora
em analise. Por fim, reitera-se a disponibilidade das entidades da CDR em contribuir
para a tramitagdo do Projeto de Lei n® 5.875/2013 com vistas a proteger o direito a

saude e os principios do SUS.
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Atenciosamente,
Janaina Spode
Secretaria Executiva
Coalizdo Direitos na Rede
Contatos

Secretaria Executiva: Janaina Spode

E-mail: secretariaexecutiva@direitosnarede.org.br
Telefone: 51 99990-0512
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Entidades que integram a Coalizao Direitos na Rede

Acao Educativa — Assessoria, Pesquisa e Informacao

Actantes

Amarc Brasil — Associagdo Mundial de Rddios Comunitérias

ANPED - Associagao Nacional de P6s-Graduagao e Pesquisa em Educagao
AqualtuneLab — Cruzando o Atlantico

Artigo 19

ASL - Associacao Software Livre

Associagao Brasileira de Pesquisadores e Profissionais em Educomunicagao —
ABPEducom

Associagao Data Privacy Brasil de Pesquisa

Casa da Cultura Digital de Porto Alegre

Casa Hacker

Centro de Estudos da Midia Alternativa Barao de Itararé

Centro de Pesquisa em Comunicacdo e Trabalho — CPCT-ECA /USP

. Centro Popular de Direitos Humanos - CPDH

. Ciranda da Comunicagao Compartilhada

. Coding Rights

. Colaboratério de Desenvolvimento e Participacdo-COLAB-USP

Coletivo Digital

Coolab — Laboratério Cooperativista de Tecnologias Comunitérias
Creative Commons Brasil

data_labe

DiraCom - Direito a Comunicagdo e Democracia

Férum Nacional pela Democratizagdo da Comunicacao — FNDC

Garoa Hacker Clube

Grupo de Pesquisa em Politicas Publicas para o Acesso a Informacao/GPoPAI
da USP

Idec-Instituto Brasileiro de Defesa do Consumidor

. Instituto Aaron Swartz

. Instituto Alana

. Instituto Bem-Estar Brasil

. Instituto Beta: Internet & Democracia

. Instituto de Pesquisa em Direito e Tecnologia do Recife — IP.rec
. Instituto Igarapé

. Instituto de Referéncia em Internet e Sociedade — IRIS
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Instituto Nupef

Instituto Observatoério do Direito Autoral — IODA

Instituto Telecom

Instituto Vero

Internet Sem Fronteiras Brasil

InternetLab — Centro de pesquisa em direito e tecnologia
Intervozes-Coletivo Brasil de Comunicagao Social

LAPCOM - UnB - Laboratério de Politicas de Comunicacao da UnB
LAPIN - Laboratorio de Politicas Publicas e Internet

LAVITS-Rede latina-americana de estudos sobre vigilancia, tecnologia e
Sociedade

Me Representa

Movimento Mega

NUREP - Nucleo de Pesquisas em Direitos Fundamentais, Relagoes Privadas
e Politicas Publicas

O Panoptico — CESeC

Observatério da Etica Jornalistica — objETHOS

Open Knowledge Brasil

Projeto Satuide e Alegria

PROTESTE- Associagao de Consumidores

Transparéncia Brasil

Wiki Movimento Brasil
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