EbpiToORIAL

Caros leitores,

Neste primeiro més de 2013 a Francga esté discutindo interessantes
questdes diretamente ligadas ao direito sanitario. Dois eventos sanitarios rela-
cionados a contracepgao oral (o caso das pilulas de terceira e quarta geragéao
e do medicamento aprovado para tratamento da acne e amplamente prescrito
como anticoncepcional, o Diane 35) estédo fomentando a discusséo a respeito
da “transparéncia dos dados de saude publica”. Com essa expressao as asso-
ciacbes de consumidores e de defesa dos pacientes, professores de medicina,
economistas e pesquisadores estao designando o acesso aos bancos de dados
publicos com informagdes coletadas pelo seguro-saude (Assurance-maladie)
durante decénios. Eles argumentam que cada escandalo sanitario esclarece
que a melhor andlise e 0 melhor conhecimento das praticas médicas poderiam
alertar a respeito das prescri¢gdes inadequadas, nao sendo aceitavel dizer que
“os dados existiam, mas nds nao os olhamos”. Essa questao, entretanto, ndo é
assim simples, e existem grandes interesses —inclusive comerciais — envolvidos.

N&o ha duvida de que o acesso regular ao banco de dados do
seguro-saude (Sniiram, sigla em francés), gerido pela Caixa Nacional do Seguro
Saude (CNAM), deveria ser franqueado e facilitado para a Agéncia de Seguranca
do Medicamento (ANSM, sigla em francés) ou para a Alta Autoridade de Saude
(HAS, sigla em francés), pois ha evidente interesse publico na identificagao
precoce dos atos médicos inadequados, por qualquer dessas trés instituicoes.
Por outro lado, é absolutamente indispensavel assegurar o sigilo e a confi-
dencialidade dos dados pessoais nele recolhidos, o que implica a necessaria
existéncia de barreiras de acesso e a eficiente participacdo de um Comité de
Acesso, preocupado em preservar o direito a privacidade em cada caso concreto,
compatibilizando-o com a seguranca sanitaria, inquestionavel interesse publico.
Mas, a luta para proteger as informagodes individuais parece ser tarefa ingléria
neste periodo histérico em que se vivencia o triunfo das redes sociais. E o direito
a saude tem servido também para que os laboratérios farmacéuticos se aliem
aqueles que demandam a liberalizagcdo dos dados, constrangidos a realizar
estudos de “pos-comercializacéo” de seus medicamentos; ou que empresas
de consultoria que construiram seus bancos de dados paralelos reivindiquem
ligar os tickets de caixa dos medicamentos aos pacientes, podendo assim fazer
seus proprios estudos epidemioldgicos e observar a auséncia de seguimento
das recomendacdes sanitérias. E claro que tudo isso sempre prevendo que o
trabalho seré realizado apds a anonimizagéo dos dados.

Em suma, mais uma vez fica claro que argumentos ligados a politica de
saude (estudos “reais” de farmacovigilancia apds a comercializagdo ou para
medir se as recomendacdes de uso emitidas pelas agéncias sanitérias ndo
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foram ignoradas ou deturpadas etc.) assumem uma forga politica capaz de
apoiar um editorial do jornal Le Monde a favor do movimento open data, que
pretende pdr a disposicéao gratuita e comoda, na internet, grande ndmero de
informacgdes publicas.

N&o posso, contudo, encerrar este editorial sem louvar a riqueza deste
numero da nossa Revista e reforgar o pedido para que nossos prezados leitores
enviem seus artigos, resenhas ou comentarios a um trabalho forense, ou ainda
suas sugestdes de temas para debate e nomes de eventuais debatedores.
Nao deixe de contribuir! A qualidade da Revista de Direito Sanitdrio depende,
também, da participacdo de seus leitores.

Sueli Gandolfi Dallari
Editora Cientifica

(1) Le Monde, Paris, n. 21161, 31 jan. 2013.
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