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Estd presente em 10 estados e na Africa;

E formada por 16 unidades técnico-cientificas voltadas para
ensino, pesquisa, inovacao, assisténcia, desenvolvimento
tecnologico e extensao no ambito da saude;

Missao: Produzir, disseminar e compartilhar conhecimentos e
tecnologias voltados para o fortalecimento do Sistema Unico de
Saude (SUS) e que contribuam para a promocao da qualidade
de vida e para a reducao das desigualdades sociais, tendo a
defesa do direito a saude e da cidadania como valores centrais.

Compreende a informacdo em sentido amplo: 1) como insumo
principal de trabalho: na pesquisa, ensino, producao, promocao
e em servicos de saude; 2) como direito humano, essencial para
a efetivacao do direito a saude e da cidadania.



Instituto de Comunicacao e Informacao
Cientifica e Tecnoldgica em Saude
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Desenvolve projetos e pesquisas nas areas de Comunicacao,
Informacao Cientifica e Informacao em saude;

Programa de Pos-graduacdao em Informacao e Comunicacao
em Saude (PPGICS);

Coordena o Portal Fiocruz, o Repositorio Institucional Arca,
VideoSaude Distribuidora e a Plataforma de Ciéncia de Dados
Aplicada a Saude;

Missao: Participar da formulacao, implementacao e avaliacao
de politicas publicas, desenvolver estrategias e executar acoes
de informacao e comunicacao no campo da ciéncia,
tecnologia e inovacao em saude, objetivando atender as
demandas sociais do Sistema Unico de Saude (SUS) e de
outros orgaos governamentais.



PRIVACIDADE DE DADOS NA SAUDE

= A privacidade de dados dos cidaddaos na saude € um tema de
grande interesse da nossa instituicao;

" A preocupacao com a privacidade de dados na area da saude é
anterior ao debate do Marco Civil e da LGPD;

= Arede que reline o Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP) e os Comités de Etica em Pesquisa (CEP) foi criada em
1996 pelo Conselho Nacional de Saude (CNS), para
acompanhar e orientar as pesquisas sobre aspectos éticos a
serem observados quando envolvem seres humanos:
1) a utilizacao responsavel dos dados sensiveis; 2) a garantia
da privacidade dos chamados “sujeitos de pesquisa”;.



SOBRE A PEC 17-A

1. Incluir a protegcao de dados pessoais entre os direitos
fundamentais do cidadao

= Necessidade de atualizacao da relacao de direitos
fundamentais, incorporando direitos que representem
questdes proprias dos tempo presente e fortalecam a
democracia;

= Reconhecimento da importancia dos dados como elemento
central da Sociedade da Informacao — para a economia, ciéncia
e cidadania — e portanto, da protecao de dados pessoais como
um direto fundamental expresso na CF;

" |nclusdao em inciso proprio para dar destaque necessario ao
tema, ao invés de breve mencao no que trata de sigilo de
informacdes (inciso Xll);
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SOBRE A PEC 17-A

2. Fixar a competéncia privativa da Uniao para legislar
sobre a matéria

= Manifestar preocupacao com a demora na instalacao da
Autoridade Nacional de Protecao de Dados (ANPD) e reafirmar
a importancia de sua independéncia para garantir a protecao
dos grupos vulneraveis na relacao com o Estado e o setor
privado.

" |mportancia em determinar a centralidade da Unido na
definicao das normas das politicas nacionais para garantia da
universalizacao desse direito;



SOBRE A PEC 17-A

2. Fixar a competéncia privativa da Uniao para legislar
sobre a matéria

= No entanto, a competéncia privativa da Unido pode
impedir o desenvolvimento de politicas locais
complementares que possibilite a participacao mais ativa
do cidadao na garantia desse direito;

= Considerar a possibilidade de inclui-la como “competéncia
concorrente” (artigo 24 da CF), que possibilita a
participacao de efetiva de estados e municipios mantendo
o principio da hierarquia e a primazia da legislacao federal
sobre a estadual e a municipal.
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