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1. INTRODUCAO

A Oficina de Trabalho “InformacGes para a Gestdo do SUS: necessidades e
perspectivas” foi realizada com o objetivo de elaborar uma Agenda com propostas,
contemplando solugbes e estratégias para potencializar o uso das informacGes pelos
gestores e pela populacdo, nos diversos niveis do SUS, na perspectiva da construgdo de
uma Politica Nacional de Informacg6es em Saude para o pais.

Coerente com os seus marcos fundadores de promover o debate aberto e plural em
torno da ““construcdo e sistematizacdo de propostas relacionadas a um Projeto Nacional
para a area de Informacdo em Saude e Populagdo. dirigido para a sociedade brasileira,
adotando como eixo aglutinador dos trabalhos, os principios da descentralizagéo e do
controle social”®, o Grupo Técnico de Informacdo em Salde e Populacdo — GTISP /
ABRASCO® - promoveu no ambito do VI Congresso Brasileiro de Salde Coletiva esta
Oficina de Trabalho, nos dias 28 e 29 de agosto de 2000, em Salvador, Bahia.

Os membros do GTISP / ABRASCO estdo conscientes de que na area da Saude
existem muitos dados capazes de gerar informacdes de interesse para o gestor e para a
populacdo, a0 mesmo tempo em que ocorrem rapidas e importantes transformacdes
relacionadas as tecnologias de informacdo. Entretanto, vém observando que estes avancos,
por si sO, ndo estdo sendo suficientes para garantir a qualidade das informacdes produzidas
e seu uso efetivo no processo, seja de tomada de decisdo do SUS, em suas diferentes esferas
de governo, seja de sua efetiva democratizacdo, de forma a que seja apropriada pela
populacdo e seus representantes, no cotidiano da vida dos cidaddos e no exercicio do
controle social. Efetivamente, este processo sé ocorrera quando a Gestdo da Informacéo em
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Saude ingressar de fato, como questdo relevante, na Agenda Politica dos debates da
sociedade brasileira em torno da Saude.

Neste sentido, o GTISP/ABRASCO, ao promover a troca de conhecimentos e
experiéncias entre instituicbes de ensino e pesquisa, gestores e 6rgdos envolvidos na
producdo e disseminacdo da informacdo, pretende contribuir para este debate. Para
formular propostas que propiciassem um maior apoio das informagBes as instancias
gestoras do SUS e populacdo, no decorrer da Oficina de Trabalho, foram discutidas as
necessidades e perspectivas em cada esfera de governo. A titulo de exemplo, para subsidiar
os debates sobre o atual quadro do uso das informacGes em salde no SUS, foram
apresentadas as seguintes experiéncias e pesquisas:

e Da esfera federal:

» RIPSA — Rede Interagencial de InformacGes para a Saude, secretariada pela
OPAS/Brasil, apresentada pelo Dr. Jodo Baptista Risi Junior, membro da Secretaria
Executiva da RIPSA.

» DATASUS/MS — Apresentada pelo seu diretor Dr. Arnaldo Machado.
e Da esfera estadual:

» Secretaria de Estado de Saude do Rio de Janeiro, apresentada pela Profa. Dra. Ilara
Hammerli Sozzi de Moraes, Diretora Geral do Centro de Informagdes em
Saude/SPD/SES-RJ.

e Daesfera Municipal, os seguintes estudos:

» “Uso de Indicadores em Sistemas Locais de Saude”, sobre municipios no Estado de
Sédo Paulo, apresentado pelo Prof. Paulo Fernando Capucci.

» “Informacdo Técnico Cientifica e o Processo Decisorio em Saude — o Caso do
Estado de S&o Paulo”, apresentado pela Profa. Dra. Marcia Faria Westphal.

» “A experiéncia da Secretaria Municipal de Saude de Ribeirdo Preto”, apresentada
pelo Prof. Dr. Edmilson Belo Pereira.

A partir dos exemplos apresentados, os participantes tiveram a oportunidade de
discutir e fazer propostas, em um processo de construcdo coletiva, sobre as questfes
relativas as informacdes em saude.

A identificacdo dos problemas e das perspectivas para as informacgdes de interesse
para a area da saude, subsidiando o processo de gestdo do SUS, ocorreu através de uma
ampla discussdo dos participantes, em torno dos seguintes eixos tematicos:

e Uso das informac6es em saude
e Tecnologia da Informacéo
e Qualidade da Informacao

e A questdo ética relacionada a Informacédo em Saude
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2. SITUACAO ATUAL: NECESSIDADES E PERSPECTIVAS

2.1. Uso das Informacg6es em Saude:

Tendo por referéncia que a “Informacéo € um direito de todos e dever do Estado e
que o0 acesso a informacdo constitui um dos alicerces do projeto de conquistas sociais, de
construcdo da cidadania” @, os participantes enfatizaram a necessidade de se considerar,
de forma destacada, o C|dada0 com o estabelecimento de novos processos de
disponibilizacdo dos dados, criando mecanismos facilitadores tanto do acesso quanto do
cuidado com a linguagem e forma, adequando-as ao universo da populacdo em geral, como
mecanismo de promover a apropriacdo do conhecimento em saude pela sociedade
brasileira, em um amplo processo de democratiza¢ao da informacdo em saude.

As experiéncias e estudos apontam para o baixo uso da informacao no processo de
gestdo da salde, que permanece se dando, em sua maioria, de forma pouco embasada na
realidade apontada pelas informacdes em salde existentes. Esta constatacdo pode ter varias
géneses, dentre elas destacam-se:

> Baixo comprometimento em atender, de forma equanime, as reais demandas da
populacdo em termos de seus problemas de salde, independente do poder aquisitivo
do usuario.

» O processo de gestdo em saude ainda se da sob uma ldgica fragmentadora e vertical,
pouco sintonizada com a diversidade que caracteriza a situacdo de saude da
populacdo brasileira, 0 que acarreta uma resisténcia ao uso na gestdo da satde de
tecnologias integradoras e flexiveis que instrumentalizam uma abordagem mais
globalizante e proxima da realidade sanitaria, como as novas tecnologias de
informacao propiciam.

» Esta fragmentacgdo interna ao setor satide também pode ser observada no quantitativo
ainda baixo de experiéncias concretas orientadas por uma abordagem intersetorial
nas acdes de saude. O SUS, enquanto parte do processo de Reforma Sanitéria
aprovada na VIII Conferéncia Nacional de Saude (1986), precisa articular-se com
setores extra-salde como estratégia fundamental para um impacto efetivo de
melhoria da saude da populacdo. A necessidade de agregacdo de novas variaveis
socioeconémicas (por exemplo: dados censitarios, variaveis demogréaficas), como
também uma consistente conceitualizacdo e incorporacdo de indicadores de causas
externas, podem ser exemplos de como as informagcGes podem ampliar o leque de
visdo dos gestores de saude e da populacdo, explicitando 0s nexos causais da
situacdo de saude encontrada com as condigdes de vida. Estas informacdes ampliam
também as possibilidades de estabelecimento de relagdes entre os campos e arenas de
luta dos representantes da sociedade, instrumentalizando as articulagdes entre os
problemas enfrentados pela populagcdo em seu cotidiano de vida.
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» Como consequéncia, os Sistemas de Informacdes em Salde de base nacional (que
expressam esta mesma légica fragmentada do processo de gestdo) que foram
estruturados ha mais tempo e portanto desenvolvidos a partir de opgdes tecnoldgicas
antigas, ndo permitem sua melhor adequacdo e flexibilidade as diferentes
responsabilidades e competéncias das esferas de governo.

Dado este quadro, um dos principais desafios colocados para a area da Informacéo e
as tecnologias a ela associadas € fomentar um amplo processo politico em torno da
producdo, disseminacdo e uso das informacdes seja pela gestdo da saude, seja como
subsidio para o exercicio efetivo do controle social sobre as politicas publicas em
andamento.

2.2. Tecnologia da Informacéo:

As mudancas na dimensdo politica da gestdo da informacdo precisam vir
acompanhadas de mudancas tecnologicas para que seja alcancado o patamar do uso efetivo
da informacéo no processo de gestdo da saude e como subsidio para o exercicio do controle
social.

Dada a fragmentacdo historica dos Sistemas de InformagGes em Saude (SIS), o
primeiro desafio tecnologico a ser enfrentado € o estabelecimento de padrdes, definidos
democraticamente com uma ampla participacdo, como etapa bésica para se conseguir o
aperfeicoamento dos SIS.

Deve-se destacar a contribuicdo de algumas iniciativas, tal como a Oficina de
Trabalho “Compatibilizacdo de Bases de Dados Nacionais”, promovida pelo GTISP /
ABRASCO, no V Congresso Brasileiro de Saude Coletiva, em 1997, cujo Relatorio
Final™, serviu de documento orientador para o Comité Temético na RIPSA (MS/OPAS)
para “Compatibilizacdo de Sistemas e Bases de Dados”, que instrumentalizou a elaboracéo
da Portaria 3.497/GM do Ministério da Saude, de 25 de novembro de 1998. Outra
contribuicdo para este processo de busca de articulagdo entre os SIS trata-se de outro
Comité da RIPSA: o Comité Tematico de Padronizacdo de Registros Clinicos, cujas
primeiras recomendagdes ja estdo disponiveis no site do DATASUS/MS
(www.datasus.gov.br/prc/datasus.htm).

Um importante campo de uso das informagfes em saude e suas tecnologias pelos
gestores sdo as experiéncias, em alguns municipios e unidades federadas, de implantacéo
do Sistema de Informacdo de Regulagdo das Acbes de Salude — SISREG do
DATASUS/MS, que esta sendo aprimorado a partir de um trabalho em parceria com a
Secretaria de Estado de Saude do Rio de Janeiro, constituindo-se em potente instrumento
para a implantacdo no Brasil do complexo regulatorio, enquanto estratégia para um novo
salto de qualidade do SUS.

Articuladas entre si e entre as demais iniciativas em andamento, as experiéncias do
Cartdo Nacional de Saude e do Sistema de Informacdo de Regulacdo (SISREG) podem
trazer importantes contribuicbes para superar a distancia ainda existente do uso das
informagdes no processo de gestdo da salde, com impactos positivos na melhoria da saude
da populacéo.


http://www.datasus.gov.br/
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2.3. Qualidade da Informacéo em Salde:

A qualidade da informacdo é consequéncia da qualidade com que se realizam as
etapas, desde a coleta / registro até a disponibilizacdo dos dados produzidos pelos Sistemas
de Informagdo. Foram identificadas necessidades, tais como a ampliagéo de cobertura e da
criacdo de mecanismos de validacdo de dados que evidenciem a qualidade dos dados
produzidos, independente do enfoque financeiro.

E necessario melhorar a qualidade das variaveis sociais nas bases de dados da satde
como ocupacéo e local de moradia, bem como tentar garantir, junto ao IBGE, que os dados
sejam disponibilizados de forma adequada as necessidades das analises da situacdo de
salde, do planejamento e da execucdo das a¢des de saude. Isso significa ter acesso as bases
cartograficas e tabelas de logradouros informacgdes dos setores censitarios. Da mesma
forma, o IBGE deveria orientar os usuérios quanto ao manuseio das informacGes de
pesquisas realizadas em amostras populacionais complexas como a PNAD,
disponibilizando néo apenas 0s dados mas também o desenho amostral da pesquisa.

2.4. A Questdo Etica relacionada & Informag&o em Saude:

O avanco tecnoldgico associado a informagdo em sadde, contribuindo para a criagdo
de melhorias para a gestdo da saude e facilidades para o cidaddo, também traz riscos no que
se refere & garantia de sua privacidade.

O Brasil pouco avancou no que se refere a criacdo de salvaguardas éticas e juridicas
que garantam a seguranca da inviolabilidade da identificacdo do cidaddo em qualquer base
de dados existente.

Os padrdes de seguranca a serem adotados devem garantir: i) a integridade da informacéo;
ii) a privacidade do cidad&o e iii) a confidencialidade da informacéo, tendo por referéncia o
principio do consentimento informado, ou seja deve-se garantir que o individuo tenha
pleno conhecimento sobre a finalidade das informacdes que esta fornecendo e tenha a
liberdade de concordar ou ndo com o armazenamento das informagdes em bancos de dados
de dominio publico. Esta tem sido a conquista das populacGes em paises europeus, onde o
respeito a livre decisdo do cidaddo precisa ser respeitada pelas instituicGes governamentais.

Quem tem o acesso, a que informacdes e com que finalidade precisa estar
claramente descrito para todos os cidaddos, com o estabelecimento de normas éticas que
orientem o processamento e uso da informacdo, principalmente aquela que permita a
identificacdo dos cidaddos, sob pena de vivermos todos sob o império do controle e da
vigilancia, sutil mas presente, das instituicdes sobre a sociedade, sejam governamentais ou
privadas.
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3. PROPOSTAS E ESTRATEGIAS DE ENCAMINHAMENTO

3.1. Uso das Informagdes em Saude: Informacao como Instrumento de Apoio a
Decisdo para Gestores e para Subsidiar o Controle Social do SUS.

Para fomentar um amplo processo politico em torno da producgdo, disseminacédo e
uso das informacOes, torna-se estratégico que a Informacdo e as tecnologias a ela
associadas passem a fazer parte da Agenda Politica da Saude, sob pena desta perder o
“bonde da historia”. Reduzir os desafios que as Tecnologias de Informacdo vém
representando para as sociedades contemporaneas como questdo restrita ao debate dos
técnicos e especialistas, em nada contribui para o salto de qualidade que, tanto a gestdo da
informacdo quanto a gestdo da saude, estdo necessitando no Brasil. Uma questéo politica é
tratada politicamente como sendo “técnica”, alijando atores sociais do processo de
formulag&o da Politica Nacional de Informacéo em Saude.

O desafio é implementar acbes que superem as resisténcias ao uso das informacdes
e suas tecnologias mais avangadas no processo de gestdo da salde, vinculadas a um
profundo conhecimento das situacdes de saude das populagbes, em um processo
democrético de elei¢do de prioridades, promovendo uma real mudanca de cultura no trato
das informacdes, superando as resisténcias a inclusdo de novos indicadores, novas
abordagens, novas tecnologias e novos atores sociais discutindo a Politica de Informacges
em Salde que se quer para o pais.

A proposta estratégica para uma nova abordagem na Gestdo da Informagdo em
Saude é que sejam estabelecidos mecanismos onde a populacgdo usuéria do SUS, os técnicos
e 0S gestores tenham espago para expressarem suas questdes/perguntas em torno das
informacdes relacionadas a vida, doenca e morte dos brasileiros, a partir das suas
atribuicOes e papéis nos diferentes niveis e espacos de gestdo do SUS. E preciso que sejam
abertos novos espacos de interlocucdo e participacdo, principalmente da populacdo em
geral, que tradicionalmente esteve afastada dos espagos onde sdo tomadas as decisdes sobre
as informagcbes. Mas também para os técnicos e gestores das diferentes esferas,
principalmente municipal e estadual, dada a historica centralizagdo das acdes de governo,
que vem paulatinamente sendo superada a partir da implementacéo do SUS.

Este primeiro desafio pode ser assim sintetizado: Gerir a informagdo em salde nas
sociedades contemporaneas e no Brasil € uma questdo politica e, portanto, deve envolver a
sociedade nesta discussdo, através do estabelecimento do Comité de Informagdo em
Saude, ligado aos Conselhos de Salde, nas trés esferas de governo, com um carater
permanente, para propor ao Conselho questBes politicas e estratégicas que confluam para a
definicdo de uma Politica Nacional de Informacgdes em Salde adequada ao projeto do SUS.
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3.2. Tecnologia da Informacéo: importante fator na busca da Integracéo das
Informacdes, na melhoria de sua qualidade e do seu uso na saude.

O processo de padronizagéo de sistemas de informacdes deve ocorrer contemplando
trés niveis: padronizacdo do vocabuldrio utilizado, padronizacdo do conteddo e
padronizacao dos procedimentos de transmissao da informacao.

A construcdo de padrdes aqui proposta € oposta a uma visao autoritaria onde alguns
definem e todo o restante do Brasil deverd seguir. A partir da experiéncia em paises
amplamente democraticos, propde-se que esta construgdo se dé de forma totalmente aberta
para todo e qualquer cidad@o que deseje participar, para toda e qualquer entidade, puablica
ou privada. As tecnologias de Informacdo e os mecanismos de gestédo coletivos do SUS
criam as condi¢cdes materiais minimas necessarias para que se inicie de forma vigorosa no
Brasil este processo. Ndo ha mais espaco para posturas tecnocraticas e/ou tecnicistas que
pretendem separar o cidaddo das discussdes técnicas. Poder e Saber caminham juntos na
sociedade contemporanea.

Como também deve estar garantido o direito de todo e qualquer técnico ou gestor
encaminhar sua proposta/contribuicdo, evitando-se que o processo de defini¢do de padrdes
se dé apenas com o envolvimento de um pequeno grupo de profissionais, empresarios e/ou
dirigentes da salde articulados em grupo de interesses comuns. Uma importante
experiéncia ja em andamento trata-se do Consorcio de Componentes de Software,
articulado pelo DATASUS/MS (www.datasus.gov.br/ccs/datasus.htm).

Este amplo processo € fundamental para a constituicdo de propostas articuladas de
implantacdo do Prontuario Eletrébnico do Paciente em todos os servicos de salde,
independente de ser publico ou privado, garantindo sua compatibilizacdo com os SIS
existentes.

Outra estratégia importante é a implantacdo do Cartdo Nacional de Saude, nos
moldes aprovados na 10% Conferéncia Nacional de Saude, constituindo-se em um elemento
unico de identificacdo do usuario do SUS. Cabe destacar que esta importante iniciativa
entretanto deve estar articulada as demais iniciativas que estdo sendo implementadas na
area das tecnologias de informacéo aplicadas a Saude, evitando-se mais uma experiéncia
brasileira de paralelismo de a¢bes que empobrecem todo o processo e oneram o custo final.

O avanco tecnologico inerente aos desafios apresentados implica também a criacédo
de mecanismos de monitoramento de todo o processo operacional dos SIS, com o
estabelecimento de critérios de acreditacdo tanto da informacéo (se esta dentro dos
padrdes, por exemplo), quanto de Sistemas de Informacéo em Saude.

Todos estes desafios requerem uma politica clara de valorizacdo do processo de
producdo e disseminacdo das informagBes. Uma das formas de garantir materialidade a
perspectiva de ampliacdo das experiéncias em andamento, de forma intensa como demanda
a situacdo de saude brasileira, é ampliar os recursos financeiros para esta area, tanto para as
instituicbes de servigos de satde (como o DATASUS, do Ministério da Saude), em todas as
esferas de governo (como os Centros de InformagBes em Saude das SES e SMS), quanto
para pesquisas e estudos sobre o tema. E importante uma politica que fomente a producio
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de conhecimento nacional nessa area, diminuindo a dependéncia tecnologica as inovagoes
estrangeiras.

Como parte desta estratégia, ¢ fundamental um amplo processo de capacitacdo dos
profissionais das Secretarias Municipais e Estaduais de Saude, com especial atencdo para
aqueles diretamente inseridos na gestdo das informacdes em saude.

Este processo deve contemplar também uma abordagem especial para os gestores da
salide, para que estes se apropriem das questfes estratégicas que estdo em jogo no que se
refere ao avanco das tecnologias de informagdo no mundo contemporaneo, conseguindo
extrair dai o que de melhor e mais avancado possa ser util para as diversas localidades
brasileiras, apoiando-se em informagdes de qualidade para subsidiar seu processo decisorio.

Este amplo processo de capacitacdo em Informacdo em Saude para alcancar o
impacto necessario deve procurar articular as Tecnologias de Informagdo, com as
Tecnologias de Gestdo e com as Tecnologias de Saude.

Todas estas questdes aqui apresentadas precisam ser amplamente discutidas
propondo-se, entdo, que seja realizado, em continuagdo, Seminarios Regionais para
aprofundamento dos debates.

3.3. Qualidade da Informacéo em Saude: perspectivas de melhoria.

Desde sua criagdo, 0 GTISP/ABRASCO vem colocando a necessidade de se criar
mecanismos que promovam a melhoria da qualidade das informacdes. Apesar da melhoria
dos Sistemas de Informacdo em Saude, verificada nos Gltimos anos, seu aperfeicoamento
continua e sempre sera desejavel. E necessario baixar, cada vez mais, a tolerancia com as
deficiéncias na producédo de informacdes, desde o registro até a disponibilizacéo.

As propostas da Oficina de Trabalho, destacadas nos itens 3.1 e 3.2, referentes ao
uso das informagBes em salde e a aplicagdo de tecnologia da informacdo, acarretam
impactos positivos na qualidade da informacdo. Avancos na utilizacdo da tecnologia da
informacdo implicam na qualidade, mas convém lembrar que, como estd enfatizado no
documento de referéncia do Grupo”, soluces tecnolégicas, por si s6, ndo garantem a
qualidade. O uso permanente das informacGes é essencial para apontar os caminhos para
sua melhoria.

3.4. A Quest&o Etica relacionada & Informac&o em Satde: um desafio.

Propde-se a criacdo de Comité de Etica e Seguranca das Informacdes em Satide
que articule iniciativas de varios setores (como o Ministério Publico, o Conselho Federal de
Medicina, o Ministério da Saude, sociedades cientificas como a SBIS —Sociedade Brasileira
de Informética em Saude e a ABRASCO - Associacdo Brasileira de Saude Coletiva), com
a participacdo direta de representantes dos usuarios do SUS e da sociedade em geral,
estabelecendo um espaco de interlocucdo com a sociedade civil. Ndo d& para uma questao
que repercute diretamente na vida do cidaddo, ndo garantir sua participacdo de forma
efetiva e ndo conjuntural e esporadica apenas para validar proposi¢@es ja negociadas por
representantes de outros interesses.
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André René Barboni — UEFS - BA

Arnaldo Machado de Sousa — DATASUS / MS
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