SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador PAULO PAIM

PROJETO DE LEI N2 , DE 2020

Dispoe sobre a obrigagdo dos oOrgios e
mstituicoes de satde de promover o registro e
cadastramento de dados relativos a marcadores
etnico-raciais, idade, g€nero, condicdo de
deficiéncia e localizacdo dos pacientes por eles
atendidos em decorréncia de mfeccdo pelo virus
SARS-CoV-2  (Covid19), e da outras
providéncias.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° Os orgios integrantes do Sistema Unico de Satde e instituicdes privadas
de assisténcia a saude ficam obrigados a promover o registro ¢ cadastramento de dados
relativos a marcadores etnico-raciais, idade, género, condicdo de deficiéncia e localizacdo dos
pacientes por eles atendidos em decorréncia de infeccdo pelo virus SARS-CoV-2 (Covid-19),
para fins de producdo de dados e realizacdo de estudo ou investigacdo epidemiologica sobre
infeccdo, mortalidade e para a prestacdo de informacdes sobre a Covid-19.

Art. 2°. Cabera:

I - a0 Mistério da Saude, na condicdo de orgdo de direcdo superior do Sistema
Unico de Saude - SUS, com o apoio da Fundacdo Nacional de Saude, da Fundacio Oswaldo
Cruz e da Agéncia Nacional de Vigiéncia Sanitaria - ANVISA, estabelecer as normas e
diretrizes a serem observadas no cumprimento do disposto no “caput”, e implantar e manter o
sistema unificado de coleta e processamento de dados, no ambito do DATASUS;

II — aos gestores locais do SUS, promover a coleta de dados por meio das
unidades de atendimento e fiscalizar o cumprimento do disposto nesta Lei pelas instuicdes
privadas de assisténcia a saude;

I — a ANVISA, na condicdo de Orgiao coordenador do Sistema Nacional de
Vigilancia Sanitdria, excecutar as acdes de vigilancia epidemiologica e sanitiria necessarias
ao cumprimento do disposto nesta Lei.

Art. 3° Os dados coletados e armazenados nos termos desta Lei serdo empregados
exclusivamente para os fins nela estabelecidos, assegurada a protecdo de dados pessoais, da
mtimidade, da vida privada, da honra e da imagem das pessoas, nos termos so art. 5°, X da
Constituicdo, ¢ expressametne vedada a divulgacdo de dados individualizados, a qualquer
titulo, sob pena de aplicagdo do disposto no art. 154-A, § 3°, do Codigo Penal ao agente
publico ou privado responsavel pelo descumprimento do disposto neste artigo.

Art. 4°. Esta Lei entra em vigor na data da sua publicagao.
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JUSTIFICAGAO

A pandemia do Coronavirus (Covid-19) apresenta, a cada dia, novos desafios ao
Estado e a sociedade.

Para além dos impactos econdmicos e sociais, ¢ da desorganizacdo da vida social
e economica, a Covid-19 trouxe desafios méditos ao Sistemas de Satude, em todo mundo.

As medidas de contengdo da disseminacdo da Covid-19 ja obrigaram o Brasil a
reformular sua legislagdo adotando uma norma especifica para permitr a adocdo de
quarentena e disciplinar as demais medidas corretivas e preventivas. A Lei n® 13.979, de 6 de
fevereiro de 2020, dispds sobre varias dessas questdes, inclusive quanto a realizacdo de
estudos ou mvestigagdes epidemiologicas, que sao ndo somente necessarios para que a doenca
possa ser enfrentada de acordo com o seu desenvolvimento, mas que medidas como vacinas,
tratamentos médicos e outras formas de evitar seus danos mais graves sejam desenvolvidos e
adotados.

O papel das instituicdes publicas, no ambito do SUS, sob a lideranga do Minstério
da Saude, ¢ fundamental, mas ndo exclusivo. Todas as instituicoes de assisténcia a saude
devem atuar de forma combinada, mtegrada e complementar, auxiliadas pelas mstituicdes de
pesquisa e de regulagdo, para que politicas publicas eficazes e efetivas sejam adotadas, de
forma tempestiva e agil.

Nesse contexto, ¢ fundamental a produ¢do de mnformacdes precisas sobre fatores
de vulnerabilidade, como raga, género, idade, condigdo de deficiéncia e localizagdo geografica
da populagdo atingida. Sem tais informagdes, o inimigo ndo serd corretamente identificado, e
ceifard suas vitimas de forma mdiscriminada, impedindo até mesmo que o Estado direcione
seus esforcos para evitar mortes e o colapso da rede de atencdo a satde.

Em todo o Brasil, a situagdo de precariedade em termos de saude publica €, ainda,
elevada. Apesar dos avangos do SUS, nas regides mais pobres e nas periferias, ndo hd meios
adequados para assegurar que os mais fragilizados sejam atendidos adequadamente. Situagdes
de colapso se avizinham, como ja ocorrem alguns Estados brasileiros.

Nas grandes metropoles, a concentragdo urbana e a exposicdo ao contagio
colocam em risco quem menos condicdo tem de se defender, ou mesmo de, isolando-se do
contato social, ndo ser afetado.

Nesse contexto, as populagdes negras € pobres sdo as mais afetadas. As taxas de
contdgio ¢ mortalidade tendem a se elevar nesses segmentos, em razio de sua situacdo social
e econdmica, de condicdes de habitagdo e saneamento, e de acesso aos servicos publicos.

O histérico de precariedade e exclusdo social, racial e de género das populagdes
residentes em favelas e periferias, em palafitas e outras situagcdes de risco agrava um quadro ja
dramatico.
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Segundo dados do IBGE, 67% da populagdao negra brasileira depende do Sistema
Unico de Saude (SUS), segmento em que ha também grande incidéncia de doencas como
diabetes, tuberculose, hipertensdo e doencas renais cronicas no pais, todas consideradas
agravantes para o desenvolvimento de quadros mais gravosos de Covid-19. Ha também uma
incidéncia muito maior de pessoas pretas e pardas em ocupagdes informais, 47,3% em
comparacdo com 34,6% de pessoas brancas, condigdes nas quais o isolamento social também
enfrenta maiores dificuldades de ser observado.

Muitos desses cidaddos, que sdo obrigados a continuar a buscar o sustento,
expondo-se ao contadgio, acabam por expor seus vizinhos e familiares a riscos elevados.

Como aponta a Defensoria Publica da Unido, segundo boletim epidemiologico do
Ministério da Saude de 20/04/2020, o percentual de Obitos de pessoas negras ja chega a
40,4%, fato que estd longe de expressar o contexto real das condicdes de afetacdo da
pandemia na populacdo ja que prevalece uma auséncia de notificacdo do critério raca/cor em
mais de 30% do total de obitos (818 do total de 2.575). E os dados mostram, ainda, um
acréscimo vertiginoso de Obitos na populagdo negra em mais de 10%, enquanto para a
populagdo branca houve um decréscimo de 6,3%.

Segundo os dados parciais e subnotificados coletados pela DPU, ¢ possivel
estabelecer proporcdes alarmantes a respeito da afetacdo diferenciada da populacao negra pela
pandemia: enquanto a populacdo negra representa cerca de 1 em cada 4 dos brasileiros
hospitalizados com Sindrome Respiratoria Aguda Grave, em se tratando de obitos por Covid-
19 apresenta um aumento significativo, correspondente a 32,3%. A populacdo branca, por
outro lado, corresponde a 65,1% dos hospitalizados com Covid-19, mas vem reduzindo entre
0s Obitos, 56,6%, ao passo que na populacdo negra cresce vertignosamente em mais de 10%,
ja chegando a 40,4% de Obitos, em menos de dez dias (BE 09 de 11/04/2020 ¢ BE 13 de
20/04/2020).

Assim do total de 2.572 o6bitos pela doenca contabilizados no Brasil, 31,8% nao
tiveram a cor/raca da vitima registrada e a medida que a pandemia avanga em nimero de
vitimas esse percentual representa uma elevada subnotificagio em termos quantitativos, eis
que conforme os boletins epidemiologicos de 11/04 e 20/04/2020, o numero de O&bitos e
hospitalizagdes com auséncia dessa informacdo pulou de 405 para 818 e de 2.206 para 3.605,
respectivamente, o que torna evidente a dificuldade de andlise das diferentes condigdes de
vulnerabiidade em meio a pandemia, porquanto a informacdo adequada pode alterar
drasticamente os dados de morbidade e mortalidade da populagdo.

Por isso, defende a DPU a afericdo mais rigorosa do critério raga/cor para que se
planeje a politica de assisténcia a satide e social com maior eficiéncia. Destaca que o atual
indice de Obito entre pessoas negras evidencia que o isolamento social ndo mfluenciou na
chegada do novo Coronavirus nas periferias, mesmo que a epidemia tenha iniciado entre a
elite, majoritariamente branca, considerando o seu convivio com coznheiras, faxineiras,
cuidadores, majoritariamente negros(as). E, ainda, salienta que a pandemia, que afetou
fortemente, em um primeiro momento, um grupo social com condicdes muito favoraveis, de
pessoas brancas, ricas ¢ com amplo acesso a saude, trard efeitos muito agravantes sobre a
populagdo negra, que tem péssimas condigdes de vida e comorbidades associadas.
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Dessa forma, as desigualdades raciais, de localizagdo ¢ de género multiplicam os
efeitos da pandemia.

Dados de outros paises, como os EUA, tem evidenciado a forte incidéncia da
COVID-19 sobre as populagdes pobres e negras. Em Chicago, pessoas negras,
correspondentes a apenas 30% da populacdo, sdo 55% das infectadas e 68% das mortas,
conforme registros feitos pelo Departamento de Salde Publica de Chicago. No condado do
Milwaukee, onde a populagdo negra corresponde a 28% dos residentes, quase metade do
nimero total dos infectados eram negros, bem como 73% dos mortos pela Covid-19. E no
Estado de Wisconsin, metade dos mortos por Covid-19 sdao negros, quando apenas 6% da
populacao ¢é negra.

Em decorréncia disso, vem sendo destacada a necessidade de pesquisa de dados
etnorraciais para demonstrar o impacto desarrazoado em determinadas comunidades.

No Brasil, a subnotificacdo da varidvel racial e de localizagdo geografica das areas
periféricas ¢ um fato.

No informe do Departamento de Dados do Sistema Unico de Satde (DATASUS)
sobre as novas regras de notificacdo de casos suspeitos de COVID19, em que estabelecido um
novo modelo de formulario de notificagdo supostamente mais agil, percebe-se que nao foi
disponibilizado campo 'raga/cor" para preenchimento, ndo bastasse o fato de tal campo ser
frequentemente ignorado no preenchimento das fichas tradicionais.

Tal postura evidencia notorio desinteresse do Sistema em catalogar essa varidvel
na afericdo das politicas de enfrentamento a pandemia.

A presente proposicdo visa superar esse quadro, atendendo a demanda de
movimentos sociais negros € de periferia no Brasi. Em carta encaminhada ao Ministério da
Saude e a todas as secretarias de saude estaduais, 150 entidades solicitaram recentemente a
nformagdo de dados referentes a etnia, raga, género, cidade e bairro das pessoas infectadas ou
mortas pelo novo Coronavirus.

O entendimento ¢ de que tais dados sdo urgentes e fundamentais para andlise dos
immpactos da pandemia na comunidade negra e periférica.

Para tal fim, propomos definir em lei a obrigatoriedade de que os oOrgaos
integrantes do Sistema Unico de Saude e instituides privadas de assisténcia a saude
promovam o registro e cadastramento de dados relativos a marcadores étnico-raciais, idade,
género e localizagdo dos pacientes por eles atendidos em decorréncia de infecgdo pelo virus
SARS-CoV-2 (Covidl19), para fins de producdo de dados e realizagdo de estudo ou
investigagdo epidemiologica sobre infeccdo, mortalidade e prestagdo de informacdes sobre a
Covid-19.

Fixam-se as competéncias para cada ente ou instituigdo, atribuindo-se ao
Ministério da Saude, na condicdo de orgdo de direcao superior do Sistema Unico de Satude -
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SUS, com o apoio da Fundacao Nacional de Satde, da Fundagao Oswaldo Cruz e da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria - ANVISA, o papel de estabelecer as normas e diretrizes a
serem observadas no cumprimento da obrigagdo e implantar e manter o sistema unificado de
coleta e processamento de dados, no ambito do DATASUS.

Aos gestores locais do SUS, atribui-se a fungdo de promover a coleta de dados por
meio das unidades de atendimento e fiscalizar o cumprimento do disposto nesta Lei pelas
mstituicdes privadas de assisténcia a saude.

Por fim, a ANVISA, na condigcdo de 6rgdo coordenador do Sistema Nacional de
Vigilincia Sanitaria, deve caber executar as ac¢des de viglancia epidemioldgica e sanitdria
necessarias.

Contudo, hd que tomar em conta a decisdo recente do STF na ADI 6.387, nos
termos da liminar deferida pela Min. Rosa Weber, no sentido de que os dados coletados sejam
vinculados a uma finalidade especifica, como ja prevé a Lei de Protecdo de Dados Pessoais, a
entrar em vigor em agosto de 2020, mas sobretudo no sentido de preservar-se a intimidade, a
vida privada, a honra e a imagem das pessoas, nos termos do art. 5°, X da Constitui¢do,
vedando-se expressamente a divulgacdo de dados individualizados, a qualquer titulo, sob pena
de tipificacdo criminal

Com isso, buscamos contribuir para superar a escassez de analise e interpretagao
de dados étnico-raciais, de género e de localizagdo no estudo de epidemias no Brasil na
contramdo do que realizam estudiosos de paises como Estados Unidos e Inglaterra, onde o
eixo raga/etnia tem aprofundado as investigacdes sobre os indices de desigualdades de 4area da
saude, dificulta qualquer avaliagdo sobre a exposicdo as doengas que a populagdo brasileira,
majoritariamente negra, encontra-se atualmente.

A auséncia de incorporacdo do recorte analitico étnico-racial nas pesquisas e
politicas publicas influencia, na manutencdo das diferencas de condigdes de nascimento, vida,
adoecimento e morte, seguindo o padrao do historico de desigualdade social

Da mesma forma, a presenca massivamente feminina negra nos dados sobre a
desigualdade econdomica exige atencdo ao recorte de género. Isso porque, em pesquisa
realizada pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), nota-se que o Brasil tem
mais de 11,4 mihdes de familias formadas por maes solteiras, sendo a grande maioria negra
(7,4 milhdes).

Dentre elas, familias de mulheres negras ¢ maes solteiras possuem indicadores de
saneamento basico e inadequagdes em suas residéncias de mais de 40%, indicando a sua falta
de acesso a rede de esgoto. A pesquisa também aponta a aglomeragcdo excessiva em lares de
maes negras, de mais de trés moradores utiizando o mesmo coémodo como dormitdrio em

uma casa, alcangcando um percentual de 11,9%.

Considerando as atuais circunstancias, as orientagdes da Comissao Interamericana
de Direitos Humanos (CIDH), dentre as medidas de emergéncia para contengdo a pandemia
do novo Coronavirus, sdo de aplicacdo, por parte dos Estados, de perspectivas mterseccionais,
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dando atenc¢do especial as necessidades e ao impacto diferenciado de medidas de controle aos
grupos historicamente excluidos e em especial risco, dentre eles as mulheres, os povos
indigenas, pessoas afrodescendentes, pessoas trabalhadores e pessoas que vivem em pobreza
ou extrema pobreza, especialmente pessoas trabalhadoras informais e pessoas em situacao de
rua. Entre as recomendacgdes destaca-se:

“7T4. Inclur en los registros de personas contagiadas, hospitalizadas y fallecidas
por la pandemia del COVID-19, datos desagregados de origen étnico-racial, género, edad y
discapacidad.”

Assim, ainda que ndo seja real enquanto categoria bioldgica, a raga se apresenta
como construgdo social que determina identidades, acesso a recursos e a valorizagdo da
sociedade. A sua interagdo com marcadores de género e localizacdo contribui para a andlise
dos graus de exposi¢do da populagcdo brasileira a diferentes riscos a satde.

A importancia de pesquisas epidemioldgicas que incluam tais recortes se
apresenta, pois, ndo somente na analise sobre a disseminacdo da doenga, mas principalmente
na compreensao do que produz as desigualdades, sobretudo a partir de trés aspectos, quais
sejam: “o efeito da acumulacdo de desvantagens ao longo da trajetoria de vida, os efeitos
contextuais decorrentes da concentracdo de grupos étnicos minoritarios em areas residenciais
pobres e deterioradas do ponto de vista urbano e os efeitos deletérios de viver em uma
sociedade percebida como racista”.

Em vista de todos esses elementos, apresentados pela DPU e movimentos sociais,
conclamamos os Ilustres Pares a aprovar a presente proposicdo, em cardter urgente, para que

seus beneficios sejam assegurados de forma imediata aos cidaddos brasileiros.

Sala das Sessoes,

SENADOR PAULO PAIM
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