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4 Sistema de informagao e

infraestrutura de dados de saude
no Brasil

O Brasil langou uma estratégia ambiciosa de saude digital para aproveitar o
potencial dos dados digitais de saude. Cabe notar que o pais ja gera uma
grande quantidade de dados digitais de saude em conjuntos de dados de
saude nacionais importantes, mas fica atras dos paises da OCDE em
disponibilidade de dados, relatérios, governancga e integragdo. Um roteiro
orientado por objetivos deve incluir diretrizes como o fortalecimento da
governanga e a responsabilizagdo dos dados, a melhoria da coleta e da
comparabilidade dos mesmos e suporte a criagao de politicas baseadas em
evidéncias com dados de saude, vinculados, inclusivos e em tempo real. A
infraestrutura de informagdo em saude no Brasil também poderia ser
aprimorada por uma participacdo mais plena nas iniciativas internacionais
de benchmarking, como o Sistema de Contas de Saude da OCDE ou
Indicadores de Qualidade da Saude.
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4.1. Introdugao

A producgédo efetiva de dados relevantes e oportunos sobre recursos, atividades e qualidade em todo o
setor de saude é um objetivo importante do sistema de saude — um fato que foi exacerbado durante a
crise da COVID-19 —, e o amplo uso desses dados é um fator fundamental para a melhoria do
desempenho de tais sistemas. A avaliagdo e a melhoria da saude das populagées, além da qualidade e
da eficiéncia dos sistemas de saude, dependem do uso dos dados de saude de alta qualidade que
permitem a medigao, o monitoramento e o benchmarking. A qualidade desses dados esta correlacionada
com a forga e a capacidade dos sistemas e da infraestrutura de informagéo de saude, bem como sua
preparagao para produzir indicadores de saude regionais e nacionais (OECD, 20131)).

Os paises da OCDE tém diferengas na disponibilidade, na qualidade e no uso dos dados. Embora todos
0s seus membros estejam investindo no aprimoramento de sua infraestrutura de dados de saude, alguns
estéo ficando para tras devido as restricdes que limitam o acesso e o uso de dados ja insuficientes. Em
ultima analise, o melhor uso dos dados ocorre através de sistemas de informagao mais avangados e
integrados em todos os subsistemas de prestagao de servigos no pais (OECD, 2015p).

Em comparagdo com outros setores, a saude fica para tras na exploragdo do potencial dos dados e da
tecnologia digital, o que poderia contribuir para salvar vidas e recursos financeiros. Construir sistemas de
saude centrados nas pessoas, eficientes e sustentaveis € um objetivo alcangado por meio do uso
inteligente de dados e tecnologias digitais, o que requer acao politica adequada e lideranga (OECD,
20193)).

O Brasil parece compartilhar desses desafios, gerando a necessidade de uma revisdo aprofundada do
sistema de informacao e estrutura de dados de saude. Alguns desses desafios sdo exacerbados devido
ao tamanho continental do pais, com uma geografia heterogénea que as tecnologias precisam atingir (por
exemplo, internet, computadores), as necessidades de treinamento de grande numero de trabalhadores,
as diferentes zonas climéticas, e até mesmo aos tamanhos altamente diversos dos municipios. Os ganhos
e insights significativos podem ser alcangados se o desenvolvimento do sistema de informagao de saude
for aprimorado, permitindo um sistema de saude mais digitalizado, melhor compreensao do custo e
eficacia dos tratamentos médicos, levando a uma redugdo nos gastos desnecessarios, bem como nas
defasagens de qualidade na saude intra e interregional, por exemplo.

Este capitulo analisa como o sistema de informagéo e infraestrutura de dados de saude no Brasil é
projetado atualmente, juntamente com suas limitagcdes. Ele descreve as fungbes das instituicbes mais
importantes dentro do sistema de informacgéo e infraestrutura de dados de saude, o tipo de dados que
cada instituicdo gerencia e as respectivas fontes de coleta. Em seguida, o capitulo compara o
desenvolvimento e a governanga dos dados de saude do Brasil com os paises-membros da OCDE, bem
como a coleta de dados e as defasagens de disponibilidade. Por fim, ele avalia o progresso do pais no
desenvolvimento do sistema de informacéo e infraestrutura de dados de saude, incluindo recomendacdes
de politicas destinadas a transformagao em direcdo a um sistema de salde centrado nas pessoas, e
baseado em informacdes.

4.2. O sistema de informacao e infraestrutura de dados de saude no Brasil

4.2.1. O Ministério da Saude tem um papel de lideranca na geragao de dados e estatisticas
de saude

Destinado a fornecer sistemas de informagéo e suporte de informatica ao SUS, o Departamento de
Informatica do SUS (DATASUS) foi criado em parceria com a Fundagdo Nacional de Saude (FUNASA)
em 1991, com transferéncia de pessoal do DATAPREV, da Fundagado de Servicos Publicos de Saude
(Fundacdo SESP) e da Superintendéncia de Campanhas de Saude Publica (SUCAM). O controle e o
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processamento dos dados de saude sdo de competéncia do Ministério da Saude, por meio da FUNASA.
O DATASUS é constituido como um ¢érgdo da FUNASA com o objetivo de especificar, desenvolver,
implantar e operar os sistemas de informagédo em saude relacionados ao SUS.

Em seguida, ele foi incorporado formalmente a Secretaria Executiva do Ministério da Saude, apés um
processo iniciado em 1998 e concluido em 2002. O DATASUS propde diretrizes e implementa agdes de
tecnologia da informagédo e comunicagéo no Ministério da Saude em consonancia com as diretrizes e os
padrdes definidos pelo Ministério do Planejamento, Desenvolvimento e Gestdo (MP), por meio de sua
Secretaria de Tecnologia da Informagéo (Ministério da Saude, 20204)). Veja a Figura 4.1 para uma visdo
mais detalhada da estrutura do DATASUS.

Figura 4.1.Estrutura do DATASUS

DATASUS

L —— . J .

Nota: As siglas no organograma do DATASUS significam: CAOFI — Coordenagao de Administragdo Orgamentaria e Financeira; DIAFI - Divisdo
de Administragao Financeira; SEAD - Servigo de Apoio Administrativo; CGSIO — Coordenagdo Geral de Sistemas de Informagao e Operagao;
CGISD - Coordenagao Geral de Inovagdo em Sistemas Digitais; CGIE — Coordenagéo Geral de Infraestrutura; CGGOV - Coordenagao Geral
de Governanca e Gestéo de Projetos em Tecnologia da Informag&o e Comunicagéo; CDESS - Coordenagéo de Desenvolvimento de Sistemas;
COINP - Coordenagao de Interoperabilidade; COSUP — Coordenagdo de Suporte ao Usuério; COPTEC — Coordenagéo de Prospecgéo e
Inovagéo em Tecnologia da Informagdo; COGRD - Coordenador de Gestéo de Redes e Datacenter; DIAPQ - Diviséo de Administracéo do
Parque Tecnoldgico; COBD - Coordenagao da Gestdo de Banco de Dados; CODDS - Coordenagdo de Divulgagédo de Dados em Saude;
DIAAD - Divis&o de Analise e Administragdo de Dados; CGP - Coordenagao de Governanga e Projetos; COSGI - Coordenagéo de Seguranga
da Informagéo.

Fonte: Ministério da Saude (2020y4), Plano Diretor de Tecnologia da Informag&o e Comunicagéo - 2019 | 2021 (12 Reviséo de 2020)",
https://datasus.saude.gov.br/wp-content/uploads/2020/05/22052020v5.pdf.

Mais recentemente, foi criado em 2009 o Comité de Informacéao e Informatica em Saude — CIINFO com
fungdes normativas, diretivas e fiscalizadoras das atividades relativas aos sistemas de informagéo e
informatica em saude dentro da abrangéncia do Ministério da Saude. O CIINFO dirige e supervisiona as
atividades relacionadas a informagéo em saude, sistemas de informacgao e politica de governanca digital
no ambito do Ministério da Saude e do SUS e faz parte do Sistema Nacional de Informacdes sobre
Saneamento (SNIS), que, por sua vez, & organizado pelo Ministério da Saude. Em 2019, o CIINFO foi
redefinido de acordo com a nova legislagdo nacional que instituiu a Politica de Governanga Digital no
ambito dos 6rgéos e das entidades da Administragdo Publica Federal.

Em consonancia com essas entidades de dados e estatisticas de saude, o Ministério da Saude esta
desenvolvendo atualmente a Estratégia de Saude Digital para o Brasil 2020-28, a qual visa melhorar de
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modo progressivo a implementacdo, as aplicagdes e os beneficios da saude digital no pais até 2028,
tendo o SUS como um de seus principais pilares. As prioridades desta estratégia sdo apresentadas no
Quadro 4.1.

Quadro 4.1. Estratégia de Saude Digital para o Brasil 2020-28

As sete prioridades do Plano de Agao
1. Governanga e lideranga para a Estratégia de Saude Digital

Garantir que a Estratégia de Saude Digital de 2028 seja desenvolvida sob a lideranga do Ministério da
Saude, incorporando a contribuigao ativa de atores externos.

2. Digitalizagao dos trés niveis de saude

Induzir a implantagao de politicas de digitalizacdo dos sistemas de saude, acelerando a adogéo dos
Prontuarios Eletronicos dos Pacientes (PEP) e dos sistemas de gestdo hospitalar como parte
integrante dos servigos e processos de saude.

3. Suporte para a melhoria da saude

Fazer com que a Rede Nacional de Dados em Saude (RNDS) ofereca suporte as melhores praticas
clinicas por meio de servigos, como telemedicina e aplicativos para celular.

4. O usuario como protagonista

Engajamento de pacientes e cidaddos para promover a adogado de habitos saudaveis e a gestao da
saude, da familia e da comunidade, além de auxiliar na criagdo dos sistemas de informagao em saude
que eles utilizarao.

5. Treinamento e capacitagao de recursos humanos

Formar profissionais de saude em Informatica em Saude e garantir o reconhecimento desse segmento
como area de pesquisa.

6. Ambiente interconectado

Permitir que a RNDS potencialize o trabalho colaborativo em todos os setores da saude para que
tecnologias, conceitos, padroes, modelos de servigo, politicas publicas e regulamentagdes sejam
colocados em pratica.

7. Ecossistema inovador

Garantir que haja um ecossistema inovador, que aproveite ao maximo o ambiente interconectado de
saude.

Fonte:  Ministério da  Salde  (2020j), ‘Estratégia de  Salide  Digital para o  Brasil  2020-2028”
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/estrategia_saude_digital_Brasil.pdf.

Com base nas diretrizes da Estratégia de Saude Digital para o Brasil 2020-28, foi instituida a Rede
Nacional de Dados em Saude (RNDS) como plataforma nacional de interoperabilidade de dados de
saude. Instituida em 2020 como uma iniciativa do DATASUS, ela faz parte do ConecteSUS, programa do
governo federal que promove a troca de informacdes entre os atores da rede de saude no Brasil, com o
objetivo de permitir a transi¢do e a continuidade do atendimento na rede publica e nos setores privados.
A previsao é que a RNDS esteja conectada a todos os 27 estados até 2023 por meio da implantagdo de
contéineres na nuvem virtual fornecidos para cada estado. A Coordenacdo Geral de Sistemas de
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Informacédo e Operacéo (CGSIO) do DATASUS é responsavel pela aquisicéo, instalagdo e manutencao
destes contéineres na nuvem virtual (DATASUS, 20205g)).

4.2.2. Diversas entidades publicas participam de processos de dados e estatisticas de
saude

A Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS), vinculada ao Ministério da Saude e criada para regular
0 mercado privado de planos de saude suplementares, foi criada em 2000. Ela é o 6rgdo publico exclusivo
que coleta e divulga periodicamente dados sobre usuarios, operadoras e utilizagdo de planos privados de
saude suplementar e os diferentes planos oferecidos no Brasil. Os dados sobre nimero e caracteristicas
dos usuarios, cobertura geografica, receitas e despesas das operadoras, tipos de planos privados de
saude suplementar oferecidos e quantidade de reclamagbes e litigios dos usuarios estdo entre as
estatisticas regularmente publicadas pela ANS.

Também vinculada ao Ministério da Saude, a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) protege
a saude da populagao brasileira por meio do controle sanitario da produgao, da comercializagao e do uso
de produtos e servi¢os sujeitos a regulamentacéo sanitaria, fazendo parte do SUS como coordenadora
do Sistema Nacional de Vigilancia Sanitaria (SNVS). A ANVISA coleta e publica regularmente dados sobre
recebimento e registro de documentos relacionados a sua abrangéncia; licengas de importagao e recintos
alfandegarios; painéis de execugdo orcamentaria; e a lista de precos dos medicamentos. A Agéncia
também pretende publicar abertamente dados j& coletados sobre farmacovigilancia e registros de
alimentos e medicamentos, por exemplo.

Fora do Ministério da Saude, outras instituigdes contribuem com a coleta, a publicacdo e a analise de
dados de saude no Brasil. Uma dessas entidades € o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE),
que é vinculado ao Ministério da Economia e é o principal provedor de dados e informagdes do pais,
visando a atender as necessidades da sociedade civil, assim como os 6rgdos governamentais federais,
estaduais e municipais. O Quadro 4.2 traz mais detalhes a respeito das diversas pesquisas sobre a saude
da populacéo brasileira realizadas pelo IBGE.

Estados e municipios também participam do processo de coleta de dados de saude. O DATASUS tem
como misséao auxiliar estados e municipios na digitalizagédo das atividades relacionadas ao SUS de acordo
com o Decreto n° 9.795 de 2019 da Presidéncia da Republica.

ESTUDOS DA OCDE SOBRE SISTEMAS DE SAUDE: BRASIL 2021 © OCDE 2021



1121

Quadro 4.2. Principais pesquisas relacionadas a satide conduzidas pelo IBGE

Pesquisa Nacional de Saude — PNS

A Pesquisa Nacional de Saude (PNS) coleta informagbes sobre o desempenho do sistema nacional
de saude. Sao levados em consideragdo o acesso e a utilizagdo dos servigos disponiveis e a
continuidade da atencdo, bem como as condigdes de saude da populagdo, a vigilancia das doencas
crbnicas nao transmissiveis e os fatores de risco.

A versdo mais recente dessa pesquisa foi realizada em 2019 e abordou quatro temas principais:
percepgao da propria saude, fatores de risco, doengas crénicas e saude bucal. A pesquisa mostra
dados desagregados pelas seguintes faixas etarias: populagédo de 18 a 29 anos; 30 a 59; 60 a 64; 65
a 74; com 75 anos ou mais; e populagao total.

Pesquisa Nacional de Saude do Escolar - PeNSE

A Pesquisa Nacional de Saude do Escolar (PeNSE) determina e mensura os fatores de risco a saude
dos adolescentes. Existem duas populagdes-alvo: a primeira amostra concentra-se em alunos do
ensino fundamental que frequentam a 92 série; e a segunda, em alunos de 13 a 17 anos (cursando da
62 até a 92 série do ensino fundamental e da 1?2 até a 32 série do ensino médio).

Realizada pela ultima vez em 2015, essa pesquisa traz informagdes sobre as caracteristicas basicas
da populagdo estudada, incluindo temas como aspectos socioecondmicos, fatores de risco
comportamentais, exposicdo a acidentes e violéncias e saude mental. As caracteristicas e a
infraestrutura do ambiente escolar e do entorno também estéo incluidas nas analises.

Pesquisa de Orcamentos Familiares — POF

A Pesquisa de Orgamentos Familiares (POF) traz informagdes sobre a composigdo do orgamento
familiar e as condigdes de vida da populagéo brasileira. Fatores como a percepgéo de qualidade de
vida e o perfil nutricional sdo mensurados e analisados.

A ultima edigdo dessa pesquisa foi realizada em 2017-18. Além das informacdes sobre a despesa e
seus componentes, foram analisadas outras dimensdes: renda, habitagdo, acesso a servigos publicos,
saude e educagao.

Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua — PNAD Continua

A Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua (PNAD Continua) monitora as oscilagdes
trimestrais e a evolugéo da forga de trabalho, além de outras informagdes necessarias ao estudo do
desenvolvimento socioecondmico brasileiro.

Em novembro de 2020, a edigcdo mais recente desta pesquisa foi langada; incluindo indicadores como
taxa de desemprego e renda média mensal da populagdo com 14 anos ou mais.

Fontes: OECD (2019y7)), Health in the 21st Century: Putting Data to Work for Stronger Health Systems, https://dx.doi.org/10.1787/e3b23f8e-
en.

4.2.3. O acesso a internet e ao PEP é inexistente em algumas partes do Brasil

Em 2019, 18% das Unidades Basicas de Saude informaram n&o possuir acesso a internet e 9%
informaram que ndo usaram um computador nos ultimos 12 meses (OECD, 2019p)). Localizagbes
remotas, comunidades indigenas e localidades com acesso limitado as tecnologias de informagéo e
comunicacgao (TIC) sao excluidas em decorréncia dos processos de coleta de dados de saude no Brasil.
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A disponibilidade do PEP também é prejudicada devido a falta de conectividade. Os pacientes precisam ter
acesso a internet e a plataforma ConecteSUS para visualiza-lo. Conforme mencionado no Capitulo 4 sobre
Tecnologia digital do Estudo da OCDE da Ateng¢éo Primaria a Saude do Brasil, estima-se que 82% de todas
as unidades de saude e 78% das unidades de atengéo primaria a saude tinham sistemas de PEP em 2019
(CGl.br, 2020p)). Cerca de 18.000 unidades de saude — correspondendo a 18% de todos os
estabelecimentos e incluindo 12.000 unidades publicas — ndo tinham um sistema de PEP implementado.
Das 50.202 eSFs cadastradas no Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude (CNES), apenas 62%
de seus registros foram digitalizadas (Ministério da Saude, 2020j9)). A adogao de sistemas de PEP foi maior
nas regides Sul e Sudeste com 90% e 83%, respectivamente, em comparacao com as regides Nordeste e
Norte com 77% e 74%, respectivamente. A digitalizacdo estd menos avangada nas regides Nordeste e
Norte, onde as comunidades indigenas do Brasil geralmente estdo localizadas (Ministério da Saude,
2020p107). Veja o Quadro 4.3 sobre a importancia de conectar e digitalizar as praticas de atengéo priméaria.

Quadro 4.3. Uma transformagéo digital pode ajudar a compreender todo o potencial da atengao
primaria a saude

A atengdo primaria a saude digital € o uso de tecnologias digitais para dar suporte a atengao primaria
(¢ um subcampo da saude digital voltada especificamente para tal area). As tecnologias digitais (ou
tecnologias de informagdo e comunicagdo) sao ferramentas, sistemas, dispositivos e recursos
eletrénicos que geram, armazenam, processam e/ou transmitem dados. As tecnologias digitais incluem
dispositivos como smartphones e computadores, bem como produtos intangiveis, como software,
plataformas e algoritmos, os quais podem dar suporte a atencao primaria a saude de varias maneiras.

No centro da atencéo primaria a saude digital esta o prontuério eletrénico do paciente, ou PEP, o qual
€ um prontuario digital longitudinal de um paciente individual que contém ou vincula de modo virtual
varios prontuarios eletronicos de diferentes instituicdes e estruturas de saude. Como ele contém um
histérico de contato com prestadores de servigcos de saude de qualquer organizacdo em qualquer nivel
de atendimento, o PEP desempenha um papel essencial em ajudar os profissionais de saude primaria
a coordenar os cuidados de pacientes individuais.

Um PEP completo, preciso, atualizado, abrangente e que possa ser compartilhado permite uma
infinidade de aplicativos digitais na ateng&o primaria a saude. Um prontuario que contém informagdes
clinicas (como medicamentos prescritos), sociodemograficas (como emprego) e administrativas (como
seguros) permite dar suporte a muitos aplicativos, incluindo, entre outros:

e Alertas e lembretes direcionados aos pacientes (para exames ou vacinagées, por exemplo);

e Referéncias eletronicas, prescricao eletronica e certificagdes (para licenga médica, por exemplo);

e Tomada de decisdo clinica (como medicamentos para evitar determinadas alergias do
paciente);

e Aplicativos de telemedicina (como consultas de video e monitoramento remoto);

e Aplicativos de saude moével ou mHealth (como aplicativos para parar de fumar e de saude
mental);

o Estatisticas de nivel populacional sobre prevaléncia e incidéncia de doengas e riscos;

e Estudos de pesquisa levando em consideragdo dados do mundo real (como farmacovigilancia).

E possivel implementar alguns desses aplicativos sem um sistema completo de PEP (como
telemedicina), no entanto, sem ele, as tecnologias digitais ndo atingirdo o seu potencial e ndo ajudarao
totalmente a atengao primaria a saude.

Fonte: Organizagdo Mundial da Salde (2018p1), ‘Digital technologies: shaping the future of primary health care’,
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/326573/WHO-HIS-SDS-2018.55-eng.pdf, OECD (2019), Health in the 21st
Century: Putting Data to Work for Stronger Health Systems, https://dx.doi.org/10.1787/e3b23f8e-en.
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4.3. Comparando o desenvolvimento e a governanga de dados de saude do Brasil
com os paises da OCDE

4.3.1. O desempenho da governancga de dados de saude no Brasil esta em torno da média
da OCDE, mas ha defasagens no desenvolvimento e no uso de conjuntos de dados de
saude

A governanca de dados de saude refere-se as regulamentacgdes, as politicas e as praticas que fomentam
o desenvolvimento e o uso de dados de saude para pesquisas, estatisticas e outros usos no interesse
publico relacionado a saude, enquanto protegem a privacidade e a seguranga dos dados de saude.

Em 2020, o Brasil participou da Pesquisa da OCDE sobre Uso e Governanga de Dados de Saude, que
fornece uma base para a compreensao da situagao atual no pais e permite a comparagao das politicas e
praticas de governanga de dados de saude no Brasil com as de 23 paises da OCDE que responderam a
esta pesquisa em 2019-20. A pesquisa contribui para monitorar o progresso dos paises em diregdo a
adogao da Recomendagao do Conselho da OCDE de 2017 sobre Governanga de Dados de Saude
(OECD, 2019p127). Esta Recomendagao pede aos paises que desenvolvam uma estrutura nacional de
governancga de dados de saude e estabelece os principios para isso (vide Quadro 4.4 e Tabela 4.1).

Quadro 4.4. Recomendagéo do Conselho da OCDE sobre Governanga de Dados de Saude

A Recomendacgéo do Conselho da OCDE de 2017 sobre Governanga de Dados de Saude solicita a
todos os paises aderentes que implementem uma estrutura nacional de governancga de dados de saude
e estabelece 12 principios de alto nivel para o desenvolvimento, o conteldo e a avaliagdo das
estruturas nacionais:

1. Contratagdo de partes interessadas no desenvolvimento de uma estrutura nacional de
governanca de dados de saude.

2. Coordenagdo dentro do governo e entre processadores de dados de saude pessoal para
incentivar politicas e padrées comuns relacionados a dados.

3. Anadlise da capacidade dos sistemas de dados de saude do setor publico para servir aos
interesses publicos.

4. Comunicagéo clara aos pacientes sobre o processamento de seus dados pessoais de saude.

5. Processamento de dados pessoais de saude por termo de consentimento e de alternativas
legais apropriadas.

6. Implementar procedimentos de analise e aprovagao para processar dados pessoais de saude.

Obter transparéncia por meio de informacgdes publicas sobre o processamento de dados
pessoais de saude.

8. Maximizar o desenvolvimento e o uso de tecnologia para processamento e protegao de dados.

9. Possuir mecanismos para monitorar e avaliar o impacto da estrutura nacional de governanga
de dados de saude.

10. Fornecer treinamento e desenvolvimento de habilidades de processadores de dados pessoais
de saude.

11. Ter controles e protegcdes nos processadores de dados pessoais de saude.

12. Exigir que os processadores de dados pessoais de saude atendam as expectativas
estabelecidas na estrutura nacional de governanga de dados de saude.

ESTUDOS DA OCDE SOBRE SISTEMAS DE SAUDE: BRASIL 2021 © OCDE 2021



124 |

Esses 12 principios estabelecem as condi¢cdes para incentivar uma harmonizagdo maior entre os
paises das estruturas de governanga de dados, de modo que mais nagdes possam usar dados de
saude para pesquisa, estatisticas e melhoria da qualidade da saude.

A implementagcdo das Recomendagdes ajuda a abordar as barreiras ao uso de dados e ao
desenvolvimento de tecnologias digitais e fornece aos lideres do sistema de saude uma ferramenta
para uma comunicacao clara sobre os beneficios de uma transformacéo digital desse setor. A estrutura
permite um discurso publico informado sobre oportunidades e riscos do uso de dados, incluindo os
beneficios perdidos por ndo implementar os dados de saude.

Fonte: OCDE (2019p12)), Recomendagéo do Conselho sobre Governanga de Dados de Satde.

No Brasil, uma nova lei de protecao a privacidade de dados pessoais, a Lei Geral de Prote¢ao de Dados
(LGPD), entrou em vigor em agosto de 2018 e, um ano depois, foi inaugurada a Agéncia Nacional de
Protecédo de Dados (ANPD), responsavel por aprovar a criagdo de conjuntos de dados pessoais de saude
e aprovar pedidos de processamento de dados pessoais de saude, como vinculos de conjuntos de dados.

E um desafio implementar uma nova legislacdo de governanca de dados. O Brasil est4 desenvolvendo
uma estrutura nacional para governanga de dados de saude por meio do CIINFO. O Brasil relata atrasos
na introdugdo da LGPD e na nova Agéncia Nacional de Protecdo de Dados e ainda ha trabalho para
desenvolver regulamentagbes que regem o compartilhamento e acesso de dados. O pais também
enfrenta o desafio de desenvolver pessoal técnico qualificado o suficiente para processar dados e apoiar
a torna-los mais acessiveis para pesquisa.

Tabela 4.1. Elementos de Governanga de Dados de Satde Nacional

Pais Uma estrutura A consulta publica Existe legislagéo ou Uma autoridade central para a
nacional de ocorreu ou esta regulamentag&o nacional aprovacao de solicitagbes de
governanca de dados planejada sobre 0s que trata da protegéo da processamento de dados
de salde foi ou esta elementos da estrutura  privacidade das informagdes pessoais de salde é criada ou
sendo criada nacional de governanga  de saude e/ou da protecéo e planejada
de dados de salde do uso dos prontudrios
eletrbnicos dos pacientes
Austrélia Néo Sim Sim Sim
Austria Sim Sim Sim Sim
Bélgica Nao Néo Sim Sim
Brasil Sim Sim Néo Néo
Canada Sim Sim Néo Nao
Republica Sim Sim Sim Nao
Tcheca

Dinamarca Sim Néo Sim Néo
Estonia Néo Néo Sim Sim
Finlandia Sim Néo Sim Sim
Franca Sim Né&o! Sim Sim
Alemanha Sim Néo Sim Nao
Ifanda Sim Sim Sim Sim
Israel Sim Sim Sim Sim
Japéo Néo Néo Sim Nao
Coreia Sim Sim Sim Sim
Letdnia Sim Sim Sim Sim
Luxemburgo Néo Sim Sim Sim
Paises Baixos Sim Sim Sim Sim
Noruega sem classificagdo sem classificagdo Sim Sim
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Singapura Néo Sim Sim Nao
Eslovénia Sim Sim Sim Sim
Suécia Sim Néo Sim sem classificagao
Reino Unido Sim Sim sem classificagdo Sim
(Escécia)

Estados Unidos Sim Sim Sim Sim

Total Sim 17 15 21 16

1. A misséo do Health Data Hub é elaborar uma carta de cidados e pacientes em colaboragdo com associagdes de pacientes.
Fonte: Pesquisa da OCDE sobre Desenvolvimento, Uso e Governanca de Dados de Satide 2019-20.

Os resultados da pesquisa indicam que o Brasil se compara favoravelmente a outros paises em termos
de desenvolvimento e uso de dados nos principais conjuntos de dados nacionais de saude e possui
elementos de boa governanga desses conjuntos de dados. A Figura 4.2 fornece um resumo dos
resultados da pesquisa.

Figura 4.2. Distribui¢cdo do desempenho geral dos paises no desenvolvimento, na maturidade e no
uso dos dados de saude e na governanga dos conjuntos de dados de saude

Pontuag&o de governanga do conjunto de dados, méx. = 15
15 r
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Fonte: Pesquisa da OCDE sobre Desenvolvimento, Uso € Governanga de Dados de Saude 2019-20.

A disponibilidade, a maturidade e o uso do conjunto de dados s&o calculados por meio de uma série de
parametros que medem o grau de desenvolvimento de cada pais nesses aspectos. De acordo com as
respostas enviadas a Pesquisa da OCDE sobre Desenvolvimento, Uso e Governanga de Dados em
Saude, o Brasil relatou um desempenho muito bom em alguns desses parametros, como a porcentagem
de conjuntos de dados disponiveis que compartilham o mesmo identificador Unico do paciente; e conjuntos
de dados de saude onde os cddigos padrao sdo usados para terminologia clinica. Para outros parametros,
o desempenho do Brasil & proximo a média dos membros da OCDE, como porcentagem de conjuntos de
dados de saude nacionais importantes disponiveis; conjuntos de dados de saude com cobertura de 80%
ou mais da populagao; conjuntos de dados de saude onde os dados s&o extraidos automaticamente de
registros clinicos ou administrativos eletrénicos; conjuntos de dados usados para informar regularmente
a qualidade da saude ou o desempenho de seu sistema; e conjuntos de dados vinculados regularmente
para pesquisa, estatisticas e/ou monitoramento. Por fim, o desempenho do Brasil é de 0% na porcentagem
de conjuntos de dados disponiveis em que o tempo entre a criagdo do registro e sua inclusdo nele é de
até uma semana em comparagédo com 16% para os membros da OCDE.
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Na governancga do conjunto de dados, outro grupo de parametros é levado em consideracéo para avaliar
o desempenho de cada pais. O Brasil relatou um desempenho muito bom ao ter uma legislacdo que
autoriza conjuntos de dados e possuir uma autoridade encarregada da privacidade/protecdo de dados,
bem como uma descri¢do publica de conjuntos de dados. O desempenho do pais esta proximo da média
da OCDE em termos de pessoal treinado em protegao e compartiihamento de dados dentro dos setores
publico, académico/sem fins lucrativos, com fins lucrativos e transfronteirigos, e € considerado baixo em
comparagao com a média da OCDE em termos de controles de acesso aos dados do pessoal;
desidentificagdo dos dados antes da analise; testagem do risco de ataque de reidentificagcao; acordos de
compartilhamento de dados padrao e servigo de acesso remoto a dados ou centros de dados de pesquisa;
descrigdes que incluem a base legal para o conjunto de dados; e procedimentos para solicitar e aprovar
critérios para vinculos de dados; com pontuagdes que chegam a 0% para o Brasil.

4.3.2. O Brasil conduziu varios vinculos de conjuntos de dados, mas a identificacdao
exclusiva dos pacientes ainda é insuficiente

Os vinculos sdo conduzidos regularmente entre os seguintes conjuntos de dados no Brasil: dados de
pacientes internados em hospitais, de pacientes internados em hospitais psiquiatricos, de atendimento de
emergéncia e de mortalidade. Os dados de nascimento também s&o vinculados regularmente a esses
conjuntos. A maioria dos vinculos de conjuntos de dados no Brasil sdo para fins de pesquisa; no entanto,
os vinculos de dados de atengao primaria também dao suporte ao financiamento de saude e os de dados
de mortalidade podem ser conduzidos para auditar os registros de qualidade.

Um ponto forte no Brasil € o uso de um numero de identificacdo do paciente em todos os principais
conjuntos de dados de saude nacionais, o Cartao Nacional de Saude (CNS). No entanto, é possivel que
mais de um numero tenha sido atribuido ao mesmo paciente, criando um problema de identidade
duplicada que poderia ser resolvido com a migragdo em curso para o uso do Cadastro de Pessoas Fisica
(CPF), iniciada recentemente por alguns bancos de dados. Outras variaveis de identificagdo também
estdo disponiveis nesses conjuntos de dados de saude que podem oferecer suporte a vinculos de
conjuntos de dados aprovados. A identificagdo de variaveis nao estava disponivel; entretanto, isso ocorreu
dentro dos dados de pesquisa da saude populacional e das experiéncias do paciente no Brasil ou dentro
dos dados de censo populacional. Logo, ndo é tecnicamente possivel vincular os dados de pesquisa ou
do censo aos dados de saude, de modo que a riqueza desses conjuntos de dados em relagdo as
caracteristicas demogréficas e socioeconémicas e aos comportamentos de saude, por exemplo, possa
ser usada para entender melhor a utilizagao e os resultados do atendimento.

No entanto, o Brasil também relata que a exigéncia de inclusdo de um identificador pessoal nos conjuntos
de dados de saude nacionais é relativamente nova e os problemas de identificagdo de pessoas nos
conjuntos de dados de saude sao falhas importantes de qualidade de dados.

A maioria dos conjuntos de dados nacionais de saude no Brasil € usada para relatar regularmente os
indicadores de qualidade da saude ou do desempenho de seu sistema. Entretanto, apenas os dados da
atencao primaria sdo vinculados regularmente com o objetivo de fornecer indicadores para monitorar a
qualidade ou o desempenho, e o objetivo principal desse vinculo € limitado a apresentagéo de indicadores
para monitorar a imunizagéo de criancas de até 1 ano. Conforme indicado na pesquisa, muitos conjuntos
de dados séo vinculados regularmente para fins de pesquisa, embora o Brasil ndo esteja vinculando os
conjuntos de dados regularmente para informar a qualidade da saide ou o desempenho de seu sistema,
0 que representaria uma melhoria para os resultados do sistema de informacgao e infraestrutura de dados
de saude.

Em outros paises, os indicadores baseados em vinculos de conjuntos de dados fornecem uma gama mais
ampla de informagdes para monitorar a qualidade e o desempenho dos cuidados de saude, como
indicadores de readmissao ao hospital e falecimento apds eventos importantes, o infarto agudo do
miocardio, por exemplo, ou procedimentos hospitalares importantes, tal como a cirurgia de artroplastia de
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quadril. Com os dados de saude oportunos do Brasil e a capacidade de conduzir vinculos de conjuntos
de dados, perde-se a oportunidade de utilizar esses dados para monitorar o desempenho do sistema de
saude e detectar problemas. Veja a Tabela 4.2 para exemplos de indicadores baseados em vinculos de
registros usados para monitorar regularmente a qualidade da saude ou o desempenho de seu sistema
nos paises-membros da OCDE.

Obviamente, os proprios conjuntos de dados devem ser de qualidade suficiente para corroborar a
pesquisa e o desenvolvimento de indicadores, e o Brasil levantou uma série de questdes. Isso inclui o fato
de que os dados de pacientes internados em hospitais, em hospitais psiquiatricos e em prontos-socorros
sdo preenchidos a partir de pedidos de seguro, e essa fonte é limitada no que tange as informagdes
clinicas importantes. Esses dados também apresentam problemas com a qualidade da codificagdo da
terminologia em saude e com a subnotificagdo de seus elementos. Para os dados de atengéo primaria,
cuja fonte consiste nos prontuarios, as preocupagdes estado relacionadas a necessidade de melhorar os
sistemas de prontuarios eletrbnicos, aprimorando a adoc¢&o de terminologias clinicas padronizadas,
expandindo a maturidade dos modelos de informagdes clinicas e adotando um padrao para troca de
informacgdes clinicas, como HL7-FHIR. Os dados de mortalidade no Brasil sdo desafiados pela
necessidade de investigar causas de falecimento nao identificadas.

O pais nao esta sozinho no enfrentamento dos desafios de qualidade de dados nos conjuntos de dados
nacionais. De fato, 18 dos 23 paises identificaram desafios ao desenvolver varios conjuntos de dados de
saude, muitas vezes nacionais. Assim como no Brasil, os problemas de qualidade de dados relacionados
a disponibilidade de padrbes de terminologia e de codificagdo para esses padrdées sao comuns. A OCDE
vem pesquisando o desenvolvimento dos paises de sistemas de registros eletrbnicos de saude e o uso e
governangca de dados nesses sistemas, incluindo o progresso e as barreiras a interoperabilidade de
dados, e a participacao do Brasil nesses esforgos é esperada.

Tabela 4.2. Indicadores baseados em vinculos de registros usados para monitorar regularmente a
qualidade da saude ou o desempenho de seu sistema

Pais Indicadores

Australia Readmissdes hospitalares ndo planejadas para procedimentos cirdrgicos selecionados; relatério anual de sobrevivéncia ao
cancer.

Austria Taxas de readmissdo hospitalar apos a cirurgia, taxas de mortalidade ap6s hospitalizagdo, mortalidade em 30 dias para
pacientes com ataque cardiaco.

Bélgica Monitoramento da profilaxia antibiética no hospital; Mortalidade em 30 e 90 dias por cancer de péncreas, eséfago e retal.

Republica Indicadores de mortalidade em 30 dias para pacientes hospitalares e com doengas cardiovasculares; estimativas de

Tcheca sobrevivéncia para pacientes com cancer, diabetes e outros diagndsticos.

Estonia Mortalidade em 30 dias e 1 ano para pacientes com infarto agudo do miocardio; suicidio entre pacientes esquizofrénicos.

Finlandia Mortalidade apds IAM, acidente vascular cerebral, fratura de quadril; prescri¢éo de antibiéticos para infecges respiratérias

agudas; cobertura vacinal; sobrevivéncia de cancer de mama, colorretal e de Utero (e outros tipos de cancer); nimero de
dias que os pacientes com fratura de quadril passam em casa no ano posterior a fratura; e ajuste de risco dos indicadores
de desempenho.

Coreia Mortalidade (no hospital, até 7 dias apds a alta, até 30 dias apés a cirurgia) para cirurgia de revasculariza¢&o do miocardio;
taxa de injecdo de antibidticos dentro de 8 horas ap6s a chegada ao hospital por causa de pneumonia; readmisséo de
pacientes internados em hospitais psiquiatricos dentro de 30 dias apds a alta; Taxa de ressonancia magnética ou tomografia
computadorizada dentro de uma hora apés a chegada ao pronto-socorro; taxa de prescrigdo de antibiéticos; nimero de
medicamentos por prescri¢do; Taxa de sobrevivéncia de cancer de cinco anos com cancer de pulm&o, de mama, et al.;
mortalidade apds enxerto de revascularizagdo do miocardio; e indicadores para pacientes em cuidados de longo prazo,
incluindo: porcentagens de pacientes com redugéo das atividades da vida diéria; taxa de prescrigdo de antipsicéticos atipicos
para esquizofrenia; Readmisséo de 30 dias ao hospital apds alta hospitalar por esquizofrenia; Taxa de prescrigdo sobreposta,
prescrigdes de anti-hipertensivos de quatro ou mais componentes, administracdo paralela de diuréticos, prescricdo de
terapias paralelas ndo recomendadas, dias de prescricdo e grupo de prescrigdo continua para hipertensdo; e custo da
medicagao por dia de administracéo.

Letonia 191 indicadores no que tange ao processo, o resultado e a estrutura. Diferentes indicadores do Eurostat incluidos (anos de
vida saudaveis no nascimento; mortalidade amenizavel; expectativa de vida ao nascer), pesquisa UE-SILC (habitantes com
16 anos ou mais com saude muito boa ou boa autopercepcéo; necessidade autorrelatada de cuidados médicos nédo atendida;
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Pais Indicadores

0s principais motivos para a necessidade nao atendida de cuidados médicos (exceto dentista) durante os Ultimos 12 meses:
muito caro, lista de espera, longa distancia; motivo financeiro para a necessidade néo atendida de cuidados médicos (exceto
dentista) durante os Ultimos 12 meses: muito caro), OCDE (IAM, AVC isquémico/hemorragico, mortalidade em 30 dias (com
base no paciente); morte por suicidio em 30 dias/1 ano ap6s a alta em pacientes com diagnéstico de transtorno mental;
despesas com saude; remuneragdo de médicos; etc.), CEPCD (consumo de alcool em gel; nimero de hemoculturas por
ano/paciente-dia) e indicadores desenvolvidos nacionalmente (cobertura de imunizagao; incidéncia de diferentes tumores
malignos; porcentagem de médicos e enfermeiros em exercicio com 55 anos ou mais, etc.) sdo combinados.

Luxemburgo ' Indicadores de HCQO; taxas de mortalidade em 30 e 90 dias ap6s o tratamento inicial para cancer; indicadores anuais de
mortalidade e sobrevivéncia por cancer.

Paises Readmiss&o, tempo de internagao inesperado, TMHP, indicadores de HCQO (mortalidade apés IAM ou acidente vascular

Baixos cerebral, fratura de quadril, internages evitaveis, seguranca do paciente, prescrigdo); taxas de suicidio e taxas de
mortalidade excessiva; taxas de sobrevivéncia; niveis de colesterol e exames oftalmolégicos em pacientes diabéticos; e
medidas de espirometria para pacientes com pulmé&o.

Eslovénia Indicadores de HCQO; incidéncia, prevaléncia, mortalidade, sobrevivéncia e distribuicdo geografica do cancer.

Suécia Prescri¢do apropriada de medicamentos entre pessoas com insuficiéncia cardiaca; mortes e prescrigdo em populagdes de
salde mental; mortalidade apos fraturas de quadril; prescricdes de benzodiazepinicos; sobrevivéncia ao cancer; IAM e
fatalidades em acidente vascular cerebral; suicidios em varias populagdes; e taxas de prescri¢do para pacientes de cuidados
de longo prazo.

Fonte: Pesquisa da OCDE sobre Desenvolvimento, Uso e Governanca de Dados de Satde 2019-20.

A Esténia € um bom exemplo de como os vinculos de dados de salude podem ser benéficos para os
pacientes, facilitando o acesso aos seus proprios PEPs, os quais também podem ser acessados com
seguranga por seus profissionais de saude. Isso foi obtido por meio do identificador unico do paciente — o
numero de identificagdo pessoal nacional — que os estonianos possuem. Veja o Quadro 4.5 para uma
visdo mais detalhada do portal do paciente da Esténia.

Quadro 4.5. O portal do paciente da Estonia

Na Estonia, todos os cidaddos segurados pelo Fundo de Seguro de Saude do pais tém acesso aos
dados de saude por meio de um portal virtual do paciente, o qual fornece acesso ao banco de dados
nacional de saude e unifica os dados de varios profissionais de saude no PEP. As pessoas podem
visualizar seus dados médicos, incluindo aqueles inseridos por profissionais de saude, sobre
diagndsticos, resultados de testes e suas interpretagdes e tratamentos recebidos, bem como dados
sobre medicamentos prescritos e dispensados.

Além de fornecer acesso aos dados armazenados em seu PEP, o portal permite que as pessoas criem
documentos resumidos (como resumos de casos e graficos de atendimento odontolégico), configurem
lembretes, agendem consultas, informem todas as instituicbes médicas simultaneamente sobre
mudangas em seus dados de contato, criem declaragdes de intengdo (como o registro para doacao de
6rgaos) e iniciem processos administrativos. Por exemplo, em vez de consultar um profissional de
saude para esses fins, eles podem solicitar certificados de saude por meio de exames médicos virtuais
que usam dados médicos existentes em seu PEP e disponibilizar esses documentos para fins
administrativos (para obter uma carteira de motorista, por exemplo).

Por padrao, todos os cidadaos podem acessar os préoprios dados e os profissionais de saiude podem
acessar os dados de seus pacientes. Os pais também possuem acesso aos dados de seus filhos
menores de idade. No entanto, os usuarios sao seus proprios administradores de acesso e podem
restringi-lo de forma seletiva ou optar por sair totalmente do sistema a qualquer momento. Os usuarios
maiores de idade podem autorizar outras pessoas a acessarem seus dados e nomearem
representantes para o desempenho de algumas atividades (como comprar medicamentos com receita)
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para que, por exemplo, as pessoas possam dar suporte ao tratamento de seus pais ou avos. A fungao
para dar consentimento ao uso de dados para fins de pesquisa esta atualmente em desenvolvimento.

Para a seguranca de dados, o sistema conta com autenticagao digital para acesso, assinatura digital
de todos os dados, criptografia e armazenamento descentralizado de dados e registro de todas as
atividades com o suporte da tecnologia blockchain. As pessoas acessam o portal por meio de sua
cédula de identidade digital vinculada a uma carteira de cidadao, idéntica para todos os servicos
publicos, inclusive os de saude. Cada consulta de dados resulta em um registro inalteravel para que
qualquer possivel violagao permaneca totalmente rastreavel. Os livros de registro de acesso aos dados
sdo monitorados de maneira central e pelos proprios usuarios, que podem verificar por quem e quando
os dados foram visualizados. No passado, os profissionais de saude que acessavam os dados sem a
autorizagdo apropriada ja enfrentavam medidas disciplinares severas, incluindo a perda de sua licenga
para exercer a pratica.

Em 2018, o portal foi usado ativamente por cerca de 480.000 pessoas, 0 que representa 37% da
populagao da Esténia. Um pouco menos de 700 pessoas optaram por sair do sistema, o que representa
uma parcela menor que 1% dos usuarios.

Fonte: OECD (20193 Health in the 21st Century: Putting Data to Work for Stronger Health Systems, https://dx.doi.org/10.1787/e3b23f8e-
en.

4.4. Defasagens de coleta e disponibilidade de dados entre o Brasil e os paises-
membros da OCDE

4.4.1. Existem grandes defasagens na disponibilidade e relatérios de dados entre o Brasil
e os paises-membros da OCDE

O Brasil fica para tras na coleta e na divulgagédo regular de alguns indicadores de saude, o que pode
limitar o potencial de analise nacional relacionada a saude e prejudicar a comparabilidade do pais com os
membros da OCDE em relatérios multinacionais. Ao comparar os indicadores de dados de saude e os
anos disponiveis na atualizagéo das Estatisticas de Saide da OCDE de 2020, a disponibilidade de dados
do Brasil esta abaixo da média da OCDE para todo o grupo de indicadores e, na maioria dos casos, é
menor ou igual ao valor minimo entre os paises-membros da OCDE (vide Tabela 4.3).

Aumentar o numero de indicadores de dados de saude do Brasil nos bancos de dados de saude da OCDE
representa uma oportunidade para permitir mais recomendagdes de politicas baseadas em evidéncias e
a inclusao do pais em estudos multinacionais. Alguns indicadores também podem melhorar sua utilidade
com dados mais recentes, como a densidade de enfermeiros, que esta disponivel apenas até 2012 no
banco de dados de Estatisticas de Saude da OCDE.

Entre o conjunto de indicadores, podemos encontrar temas que abrangem amplamente o funcionamento
dos sistemas de saude. O primeiro grupo na Tabela 4.1 chama-se “Estado de saude”, o qual inclui
indicadores como expectativa de vida, mortalidade materna e infantil, saide infantii e doencas
transmissiveis; Chile, Israel e Republica Eslovaca foram os membros da OCDE com maior abrangéncia
neste grupo de indicadores com valores em torno de 0,80, enquanto Bélgica, Nova Zelandia e Estados
Unidos ficaram entre os mais baixos, com valores em torno de 0,50. No grupo Fatores de risco, temos
indicadores sobre o consumo de tabaco, alcool, frutas e hortalicas, além da populagdo com sobrepeso e
obesidade; paises como Bélgica, Franga e Nova Zelandia tém a abrangéncia mais alta, enquanto Chile,
Hungria, Eslovénia e Republica Eslovaca possuem os valores mais baixos.
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Tabela 4.3. Disponibilidade de dados das Estatisticas de Satide da OCDE para os paises-membros
e o Brasil, 2020

Grupo de indicadores Brasil OCDE Valor maximo Valor minimo NUmero de

indicadores
Estado de salde 0,12 0,67 0,85 0,48 25
Fatores de risco 0,19 0,37 0,85 0,06 12
Remuneragéo 0,00 0,43 1,00 0,00 5
Tempo de espera 0,00 0,32 1,00 0,00 7
Emprego 0,00 0,61 0,93 0,11 80
Recursos de salde 0,00 0,60 1,00 0,14 40
Utilizagéo dos cuidados de saude 0,00 0,56 0,77 0,11 35
Cuidado de longo prazo 0,00 0,41 0,97 0,00 9
Mercado farmacéutico 0,00 0,64 0,98 0,00 62
Protecéo social 0,08 0,64 1,00 0,19 9

Nota: Os valores sdo médias por grupo de indicadores que variam de 0 a 1, com 1 ponto atribuido a cada indicador se houver dados disponiveis
até t-1 (2019), 0,75 até t-2 (2018), 0,5 se até t-3 (2017) e 0 se os dados forem mais antigos ou indisponiveis.
Fonte: Estatisticas de Salide da OCDE de 2020.

Em seguida, na categoria “Remuneragéo”, observamos indicadores sobre a renda anual de clinicos gerais
assalariados e autbnomos, especialistas e enfermeiros; Chile, Esténia, Islandia, Turquia e Reino Unido
tém uma amplitude completa, enquanto Austria, Dinamarca, Franca, Coreia, Letdnia e Lituania tiveram
um valor de abrangéncia zero, como o Brasil. Em “Tempo de espera” podemos observar indicadores sobre
0 numero de dias que se passaram entre a avaliagdo e o tratamento para procedimentos como cirurgias
de catarata, proteses de quadril e joelho, e revascularizagdo do miocardio; com um histérico semelhante
mostrando paises-membros da OCDE, como Hungria, Italia e Holanda, com total disponibilidade de
dados, e alguns outros membros com valor de abrangéncia zero, como o Brasil. Essa também é a
categoria de indicadores com o menor numero de entrevistados, apenas 16 dos 38 paises-membros da
OCDE enviaram informagdes sobre o tempo de espera.

Para a categoria “Emprego”, sdo levados em consideragéo indicadores sobre a pratica de médicos,
enfermeiros, especialistas, dentistas, farmacéuticos e médicos graduados; e paises-membros como
Islandia, Israel e Noruega exibem os valores mais altos de abrangéncia de dados, enquanto Finlandia,
México e Republica Eslovaca estdo entre os paises com a abrangéncia de dados mais baixa, embora
superior ao Brasil.

Em “Recursos de saude”, ha indicadores do niumero de hospitais por propriedade, nimero de leitos e
unidades de tecnologia médica; paises-membros como lIslandia, Israel e Eslovénia possuem dados
completos ou quase completos, enquanto Australia, Noruega e Reino Unido tém os dados menos
completos, embora, mais uma vez, esses valores mais baixos ainda sejam maiores do que os do Brasil.
Em seguida, para a “Utilizagado de cuidados de saude”, os bancos de dados de Estatisticas de Saude da
OCDE gerenciam dados sobre consultas, imunizagdes, agregados hospitalares, rastreamentos, exames
diagndsticos e procedimentos cirurgicos; Estonia, Lituania e Eslovénia sdo os paises-membros com a
maior abrangéncia de dados, enquanto Grécia, Japao e Portugal sdo aqueles com os menores niveis. O
Brasil tem dados completos disponiveis sobre imunizagdes contra difteria, tétano e coqueluche-DTP,
sarampo e hepatite B até 2018, embora para a abordagem metodolégica desses dados, a figura de
abrangéncia considera apenas dados sobre imunizag&o contra influenza, que ndo estao disponiveis para
o Brasil nos bancos de dados de Estatisticas de Saude da OCDE.

Para cuidados de longa duragédo, o grupo contém indicadores selecionados sobre trabalhadores,
beneficiarios e niumero de leitos; Israel, Nova Zelandia e Portugal sdo os paises-membros da OCDE com
maiores valores de abrangéncia de dados, enquanto Bélgica, Chile e México sdo os que apresentam
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menor disponibilidade de dados e o Brasil também apresenta caréncia de dados para este grupo de
indicadores. Os mercados farmacéuticos incluem um amplo conjunto de indicadores sobre consumos,
vendas e mercado de genéricos; de um lado encontramos Estonia, Itdlia e Portugal que possuem uma
disponibilidade quase completa de dados para esses indicadores, enquanto Franga, Polénia e Estados
Unidos estado do lado oposto com grande parte dos indicadores farmacéuticos indisponiveis, a exemplo
do Brasil. Por fim, em “Proteg¢éo Social”, encontram-se indicadores sobre cobertura de planos de saude
publicos e privados; Australia, Canada e Nova Zelandia sdo os paises-membros da OCDE com uma
disponibilidade de dados completa sobre esses indicadores, enquanto Japao, Letbnia e Lituania exibem
a abrangéncia de dados mais baixa, embora ainda seja maior do que o valor da abrangéncia de dados do
Brasil.

Certas areas das Estatisticas de Saude da OCDE, como uso e recursos de saude, ambas cruciais para
uma avaliagdo correta dos pontos fortes e fracos dos sistemas nacionais de saude, ndo oferecem dados
sobre o Brasil, conforme mencionado acima. Ter uma coleta adequada de dados para esses indicadores,
e sua subsequente transmissao a OCDE, pode ser um componente essencial para recomendacdes de
politicas baseadas em evidéncias que se beneficiam das experiéncias anteriores de paises-membros que
forneceram um conjunto semelhante de indicadores comparaveis. Isso poderia contribuir para a criagao
de um sistema de saude mais resiliente e inclusivo, voltado para pessoas e com uma melhor compreensao
da saude da populacgédo brasileira, dos resultados dos cuidados de saude e dos aspectos financeiros de
seu sistema. Veja o Quadro 4.6 para exemplos de como os paises-membros da OCDE usam dados para
aprimorar a qualidade de seus sistemas de saude.

Quadro 4.6. Uso de dados para catalisar melhorias de qualidade na Suécia

Na Suécia, o Conselho Nacional de Saude e Bem-Estar e a Associacdo Sueca de Autoridades e
Regides Locais (SALAR) publicam regularmente o desempenho dos condados em mais de 150
indicadores de qualidade e eficiéncia da assisténcia médica, extraidos do amplo conjunto de registros
nacionais de pacientes do pais. O Conselho Nacional também realiza avaliacées aprofundadas de
areas definidas de assisténcia.

Esses relatérios normalmente examinam de 20 a 60 indicadores relevantes, apresentados em
diferentes niveis (conselho nacional, regional, municipal e unidade hospitalar, por exemplo), além de
serem desagregados por idade, género e status socioeconémico (como escolaridade). Em um
apéndice ao relatério principal, os resultados dos conselhos e das unidades do condado sé&o
apresentados através de graficos de perfil, mostrando as suas conquistas em relagdo ao valor médio
nacional por indicador.

Um resumo das areas que precisam ser aprimoradas € compilado para cada conselho do condado,
recomendando medidas a serem tomadas para aumentar a qualidade do atendimento. A avaliagcao
também resulta em recomendagdes nacionais para os profissionais de saude com foco em indicadores
nos quais o desempenho ¢ insatisfatério (OECD, 20131)).

4.4.2. Existem defasagens entre o Brasil e os paises-membros da OCDE nos indicadores
de resultados de qualidade da satude e em outras pesquisas e questionarios de satide

Outros bancos de dados das Estatisticas de Saude da OCDE, como os Resultados da Qualidade da
Saude (HCQO), também nao oferecem dados do Brasil. O objetivo do banco de dados HCQO é coletar,
analisar e monitorar as variagdes na qualidade da saude entre os paises ao longo do tempo, em vez de
uma avaliagédo descritiva dos tépicos relacionados a saude, a qual é realizada nas coletas dos dados
mencionados anteriormente. Os questionarios sobre internagbes evitaveis, cuidados agudos, tratamento
do cancer, saude mental, experiéncia do paciente, prescricdo na atencao primaria e seguranga do
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paciente sdo enviados aos paises a cada dois anos. Atualmente, o Brasil ndo possui dados sobre esses
indicadores de HCQO, mesmo que os questionarios sejam enviados periodicamente aos pontos de
contato nacional (embora alguns paises que ndo sdao membros da OCDE também tenham fornecido
numeros sobre esses indicadores a Organizagdo durante a rodada de coleta de dados de 2020-2021).
Esses dados s&o usados posteriormente em andlises e publica¢des de varios paises (vide Figura 4.3).

Figura 4.3. Distribuicao dos paises que responderam aos questionarios de Resultados de
Qualidade da Saude, 2020-21

B Paises pertencentes 8 OCDE B Paises ndo pertencentes a OCDE
NUmero de paises que responderam cada questionario
45 -
40 42
30 f
26
15
Admissdes que podem Cuidado intensivo Saude mental Experiéncia do paciente  Prescri¢do na atengdo  Segurancga do Paciente
ser evitadas primaria

Fonte: Estatisticas de Saude da OCDE de 2021.

Ter indicadores no HCQO para o Brasil representaria outra grande melhoria para a comparabilidade de
dados com os paises-membros da OCDE e os principais parceiros, além de permitir recomendagdes de
politicas mais personalizadas com base nos resultados do sistema de saude no pais.

Em relagdo ao HCQO, o Secretariado da OCDE, juntamente com os representantes dos paises, esta
sempre explorando novas fontes para analisar a qualidade da saude. Por exemplo, uma nova geragao de
indicadores apresentada em 2020 permitira o benchmarking internacional sobre o desempenho da
prestacao de cuidados integrados com o desenvolvimento de medidas de qualidade. Esses indicadores
fazem parte da coleta de dados de Atengdo Integrada (Al) do HCQO e adotam uma perspectiva da
trajetéria do atendimento ao paciente, usando sistemas de PEP em todo o pais e vinculagdo de
informacdes entre os conjuntos de dados existentes. Os dados vinculados, por exemplo, permitiriam
monitorar a progressao da doenga de um determinado paciente durante longos episddios de atendimento
envolvendo varios servigos e dados provenientes de internagao hospitalar, atengédo primaria a saude e
atendimento especializado ambulatorial, bem como prescricdes de medicamentos e registros de obitos,
para acompanhar eventos importantes em um percurso pelo sistema para uma pessoa que tenha tido um
primeiro derrame, por exemplo. Isso permitira mensurar como os cuidados prestados antes e depois da
hospitalizagdo evitam reinternagdes hospitalares ou ébito. A Estrutura da OCDE para Desempenho do
Sistema de Saude esta sendo usada com o objetivo de avaliar o desempenho da prestagao de cuidados
integrados para iniciar o desenvolvimento do indicador HCQO IC, testando 19 novos indicadores em 2021
para pacientes internados com insuficiéncia cardiaca congestiva — ICC ou acidente vascular cerebral.

Além disso, o HCQO também incluiu uma coleta de dados piloto em 2020 de novos indicadores
relacionados aos cuidados ao fim da vida nos paises da OCDE. Os indicadores sobre o ultimo ano de
vida das pessoas, como local do débito, internagdes hospitalares, readmissdes hospitalares em 30 dias
ap6s a alta, utilizacdo e tempo de permanéncia em servicos de cuidados paliativos, medicamentos
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usados, admissao na UTI e visitas ao pronto-socorro nos ultimos 30 dias de vida estdo sendo explorados
para serem coletados em uma base mais regular no futuro.

4.4.3. O Brasil comecou a implementar o Sistema de Contas de Saude e deve considerar
a participagao regular na coleta de dados de despesas com saude da OCDE

A OCDE vem coletando dados sobre despesas com saude baseados em uma definigdo e estrutura
comuns ha mais de 20 anos. Os objetivos do “Sistema de Contas da Saude de 2011” (conhecido por sua
sigla em inglés, SHA) (OECD/Eurostat/WHO, 201713)) s&o varios: (i) fornecer uma estrutura dos principais
agregados relevantes para as comparacoes internacionais de gastos em saude e analise de sistemas de
saude; (ii) fornecer uma ferramenta que possa produzir dados Uteis no monitoramento e na analise do
sistema de saude; (iii) definir limites harmonizados de cuidados de saude internacionalmente para
monitorar despesas de consumo.

A estrutura de SHA de 2011 esta estruturado em torno de uma abordagem de contabilidade em trés eixos
na qual as despesas com saude devem ser categorizadas por meio da dimensdo dos esquemas de
financiamento (“quem paga pelos servi¢cos?”), dos profissionais de saude (“quem presta os servigos?”) e
das fungdes de saude (“que tipos de servigos de saude sdo consumidos?”), definindo os gastos com
saude como o consumo final de bens e servigos de saude.

No momento, mais de 40 paises estdo enviando anualmente dados de despesas com saude para o ano
t-2 ao longo das trés dimensdes principais como parte da coleta de dados do Questionario Conjunto de
Contas de Saude (JHAQ).

O Brasil comegou a implantar o Sistema de Contas da Saude com base em sua longa experiéncia com a
Conta-Satélite da Saude, um exercicio que é realizado em intervalos regulares pelo IBGE, juntamente
com outras partes interessadas, como a Fundagédo Oswaldo Cruz-Fiocruz, o Ministério da Saude e outros
(IBGE, 2019141). O trabalho para mapear esses resultados na estrutura de SHA internacional esta em
andamento. Para os anos de 2010-2014, um exercicio de mapeamento para as trés dimensdes de SHA
foi bem-sucedido para os gastos do SUS (Ministério da Saude/Fundagédo Oswaldo Cruz, 201815)). Em
2021, o Brasil participou da coleta de dados do JHAQ, apresentando pela primeira vez dados comparaveis
internacionalmente para fungdes de saude. Para melhorar a comparabilidade internacional de seus dados
de despesas com saude, o Brasil se tornou um membro ativo do Grupo de Trabalho de Estatisticas de
Saude da OCDE, que fornece uma plataforma para trocar experiéncias de paises com a implementagao
do Sistema de Contas de Saude e discutir desafios metodoldgicos e possibilidades para resolvé-los.

O Brasil deve continuar os esforgos de implementagao do Sistema de Conta de Saude e considerar a
participagéo regular na coleta anual da OCDE no tocante aos dados de despesas com saude para o ano
t-2 para todas as trés dimensdes principais. Isso beneficiaria a analise do sistema de saude no Brasil,
fornecendo uma imagem mais clara de como o pais se compara internacionalmente.

4.5.Rumo a um sistema de saude baseado em informagdoes para uma
sustentabilidade mais forte

O Brasil conseguiu comecar a desenvolver seu sistema de informacao e infraestrutura de dados de saude
por meio de uma abordagem digital que aumentou a importancia e a visibilidade de dados de saude
relevantes para um sistema de saude mais resiliente e inclusivo. Embora avangos importantes tenham
sido alcangados, o Brasil pode se beneficiar bastante de uma estratégia bem definida para um sistema de
saude baseado no conhecimento, aprimorando a Estratégia de Saude Digital para o Brasil 2020-28
(Ministério da Saude, 202055). Um roteiro orientado por objetivos claros deve incluir diretrizes como o
fortalecimento da governancga e a responsabilizagdo (accountability) dos dados por meio da integragao,
datransparéncia e da interoperabilidade; melhoria dos procedimentos de coleta de dados com uma equipe
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mais bem preparada, conectada e equipada; aumento da comparabilidade e da cobertura dos dados por
meio da padronizagdo de definicdes e metodologias; suporte a formulacdo de politicas baseadas em
evidéncias com dados de saude vinculados, inclusivos e em tempo real; e aumento da capacidade de
benchmarking internacional do Brasil e sua cobertura nacional de dados de saude por meio da adogao
dos padrées da OCDE.

4.5.1. A integracdo de diferentes niveis de governo e o uso de um identificador tinico do
paciente fortaleceria a governancga e a responsabilizagdo dos dados

Promocgéo da integragéo tripartite e regionalizagdo

Dada a estrutura politica do Brasil como uma Republica Federativa, um componente essencial para o
funcionamento eficiente da governancga e responsabilizagdo dos dados € a integragéo e coordenagao nos
niveis federal, estadual e municipal. Orgdos como o CONASS e o CONASEMS s&o fundamentais para o
alcance desta parceria tripartite entre os diferentes niveis de governo, e inclui-los na elaboracdo de um
roteiro voltado para esse objetivo facilitaria uma integragdo perfeita. Os niveis estadual e municipal
requerem mecanismos continuos e institucionalizados de feedback e identificacdo de informagdes uteis
para o planejamento e a gestdo. Nesse aspecto, a regionalizagdo também pode ser decisiva para melhor
estruturar a integragao tripartite, bem como para melhorar a capacidade de planejamento e gestdo do
sistema de saude e de divulgacao de dados de saude.

Além disso, existem silos entre produtores de dados de saude e usuarios finais no Brasil, principalmente
nos niveis estadual e municipal. Aprimorar a sinergia entre esses dois grupos aumentaria o impacto e a
coleta de dados de saude, com uma melhor coordenacdo das necessidades dos usuarios de dados de
saude e da gama de dados coletados por seus produtores. Nesse sentido, a expansao das habilidades e
da alfabetizacdo em dados dos profissionais de saude que coletam e relatam dados pode facilitar na
reducdo dessas defasagens. A regionalizagdo também facilitaria a coordenacgao na coleta e no uso de
dados de saude por meio de um melhor planejamento dessas necessidades entre os diferentes estados
€ municipios.

A cobertura nacional de dados no Brasil € outro aspecto que poderia ser aprimorado por meio da
regionalizagéo, a fim de permitir comparagées entre regides, estados ou municipios do Brasil, bem como
ter dados de saude que reflitam com mais precisdo as necessidades e demandas da populagéo brasileira
como um todo. Tendo em vista as dificuldades que existem em uma nagéo de extenséo geografica como
o Brasil e as diversas diferengas que o territério engloba, esse é um objetivo dificil de alcangar, mas que
certamente valeria os esfor¢gos empreendidos.

Uso de um identificador tnico do paciente e migracao de vinculos de dados de satde
probabilisticos para deterministicos

Uma forma eficiente de fortalecer a governancga e a responsabilizagdo dos dados é facilitar a identificacao
dos pacientes para melhorar a vinculagdo de suas informagdes nas diferentes areas do SUS. Nesse
sentido, & fundamental continuar a migrar de métodos probabilisticos para identificar e articular dados de
pacientes no VinculaSUS — como usar o nome do paciente, local e data de nascimento ou informacgodes
pessoais dos pais — para métodos deterministicos, como os aplicados no ConecteSUS, usando
identificadores Unicos do paciente, como o CPF. O CPF é o numero de identificagdo do contribuinte,
unicamente utilizado no admbito federal, ao contrario de outros nimeros de identificagdo emitidos no
ambito estadual ou do CNS do SUS que, em alguns casos, identifica 0 mesmo paciente com varios
numeros em vez de um unico identificador. Esse processo deve receber atengdo especial e ser
potencializado por meio do aprimoramento de esforgos relacionados, como a recém-criada RNDS.
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A ltalia, por exemplo, usa o numero de identificagéo do contribuinte do Codice Fiscal como um identificador
unico do paciente. Portanto, ele € o nimero de identificagdo Unico impresso no cartdo de saude nacional
para identificar os pacientes (vide Quadro 4.7).

Quadro 4.7. Numero de identificacao do contribuinte italiano como um identificador tnico do
paciente

O cartdo de saude da Tessera Sanitaria € o documento de identificagdo pessoal que inclui o nUmero
do contribuinte como seu identificador Unico. Todos os cidadaos italianos com direito aos servigos
prestados pelo Servico Nacional de Saude-SSN tém acesso a um cartdo nacional de saude.

Os municipios atribuem aos recém-nascidos nimeros de identificagdo de contribuinte apds a
apresentagao da certiddo de nascimento, processo esse realizado em coordenagdo com o registro
fiscal. Por outro lado, os numeros de identificagdo do contribuinte podem ser emitidos pelos escritérios
da Agenzia delle entrate, a secretaria da receita italiana.

Uma vez atribuido o numero de identificacdo do contribuinte, o cartdo de saude é emitido e entregue
no endere¢o do cidadao recém-nascido com validade de um ano, enquanto os cartdbes de saude
emitidos a partir de entao sao validos por seis anos — assim como aqueles emitidos para os cidadaos
que os solicitam pela primeira vez (Agenzia delle entrate, 2021(1¢).

Por meio desse identificador Unico do paciente, os conjuntos de dados podem ser vinculados de
maneira mais eficiente e permitir pesquisas de saude de maior impacto. Por exemplo, as analises sobre
questbes como os dados administrativos de eventos de AVC isquémico agudo e tratamentos de
trombdlise foram realizadas por meio de bancos de dados que haviam sido vinculados usando o
numero de identificagcdo do contribuinte italiano como um identificador Unico do paciente. Tal pratica
demonstra os beneficios que os pesquisadores, e ndo apenas os legisladores, podem obter a partir da
disponibilidade de dados de saude vinculados (Baldereschi et al., 201817)).

Protecéo da privacidade dos dados pessoais dos pacientes

Tendo em mente essa integracao, a privacidade dos dados pessoais dos pacientes deve ser protegida
por uma estrutura juridica adequada. O Brasil progrediu recentemente nesse aspecto por meio da LGPD,
que entrou em vigor em agosto de 2018, e da ANPD, que foi langada um ano depois. Porém, ambos estao
com atrasos em sua introducdo, e ainda € necessario desenvolver regulamentos que regem o
compartilhamento e o acesso de dados, conforme mencionado na Se¢ao 4.3.

A Lei de Acesso a Informagéo (LAI), promulgada em 2011 e que permite aos cidaddos solicitarem aos
trés niveis de governo acesso as informagdes publicas, é outra forma de garantir a transparéncia na
utilizagcao e na governanga dos dados de saude. Porém, uma lei ou regulamento nacional que visa garantir
a protecdo da privacidade das informagdes de saude e/ou para a protecédo e o uso do PEP deva ser
promulgada de acordo com a Recomendacgédo do Conselho da OCDE sobre Governanga de Dados de
Saude, como tem sido o caso em 21 paises-membros até o momento (vide Tabela 4.1).

Concesséo do acesso dos prontuarios pessoais aos pacientes

Outro aspecto em que o Brasil avangou é permitir aos pacientes o acesso aos seus registros pessoais de
saude. Isso comegou a ser implementado por meio do sistema ConecteSUS, o qual permite aos pacientes
acessar seus registros pessoais de saude e informagdes sobre outros quesitos como exames,
imunizagdes e tratamentos por meio do identificador Unico do CPF. Esses registros pessoais de saude
também podem ser acessados pela equipe médica para que possam fornecer um melhor atendimento. O
ConecteSUS também facilita a entrega de medicamentos prescritos aos pacientes nas farmacias que
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fazem parte da rede “Aqui tem Farmacia Popular”’ conveniada ao SUS, permitindo um melhor controle dos
medicamentos entregues por essas farmacias no &mbito da parceria com o SUS. Veja o Quadro 4.8 sobre
a estratégia sueca de eSaude, a qual permite as pessoas acessarem suas informacdes pessoais de
saude.

O ConecteSUS deveria ser ampliado para permitir que o maior nimero possivel de pacientes no pais
acesse esta plataforma. Um componente fundamental desse acesso € o CPF como identificador Unico do
paciente, garantindo que mais cidadaos possam fortalecer e ampliar o acesso ao ConecteSUS e, portanto,
a seus prontuarios pessoais.

Aintegracdo e a interoperabilidade dessas bases de dados em nivel nacional, por meio de um identificador
Unico do paciente, também poderiam resultar em indicadores de desempenho disponiveis para os
gestores e profissionais de saude e o publico em geral, o que facilitaria uma melhoria progressiva dos
sistemas de salde por meio da identificagao transparente dos problemas e gargalos existentes.

Quadro 4.8. Concedendo acesso ao paciente a seus prontuarios eletrénicos: a Estratégia Sueca
de eSaude

Desde 2017, os prontuarios eletrénicos dos pacientes estao acessiveis em todos os 22 condados da
Suécia. Por meio de seu PEP, os residentes suecos tém acesso as informagdes de servigos médicos
e odontolégicos, incluindo notas médicas, resultados de exames, histéricos de vacinagao,
medicamentos, referéncias e um histérico de quem acessou seu prontuario virtual. Embora os
residentes nao possam alterar as informagdes em seus registros de pacientes, eles podem adicionar
comentarios para sinalizar onde as informagées podem estar incorretas (Armstrong, 20171g)). Varios
sistemas de prontuarios eletrénicos dos pacientes foram implementados em toda a Suécia. Do ponto
de vista do paciente, no entanto, o desenvolvimento de uma plataforma nacional de intercambio de
informagdes de saude permitiu que os varios sistemas de PEP fossem consolidados, permitindo que
um unico registro fosse visualizado pelo usuario (Hagglund, 20171g)).

Os esforgos para implementar o acesso a prontuarios eletrénicos dos pacientes fazem parte da
estratégia nacional de e-saude da Suécia, a qual foi desenvolvida para promover o empoderamento
do paciente por meio do envolvimento em sua saude e assisténcia social, bem como fortalecer a
qualidade do atendimento e a tomada de decisbes entre profissionais de saude e assistentes sociais.
Além de facilitar o acesso as informagdes de saude e assisténcia social dos residentes, a Estratégia
de eSaude também priorizou o fornecimento de informagdes importantes para os usuarios dos
sistemas de saude e assisténcia social, como questdes de qualidade e acessibilidade, em um formato
acessivel. Para fortalecer a qualidade do cuidado de longo prazo para idosos, a plataforma também
permite que os residentes autorizem o acesso as informacgdes relacionadas aos seus tratamentos,
contidas em um Diario de Cuidados, a familiares e amigos que desejam acompanhar os cuidados que
recebem regularmente (Swedish Ministry of Health and Social Affairs, 2011207)

A Suécia monitorou a resposta do usuario ao langamento de prontuarios eletrénicos dos pacientes
para garantir que o sistema atenda as necessidades de seus usuarios. Uma pesquisa nacional de
pacientes com usudrios do sistema acessivel de prontuarios eletrénicos dos pacientes (PAEHR),
Journalen, descobriu que a grande maioria dos usuarios esta satisfeita com ele (Moll et al., 201821)).
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4.5.2. Os procedimentos de coleta e a confiabilidade dos dados podem ser aprimorados
por meio do treinamento da equipe e do fornecimento dos equipamentos de Tl e de
conectividade necessarios

Fornecer ao pessoal ferramentas de infraestrutura, treinamento e incentivos monetarios aos
municipios

O Ministério da Saude esta promovendo a coleta e 0 uso de dados de saude por meio do treinamento de
pessoal e incentivos monetarios fornecidos aos municipios que cumpram com o envio oportuno dos dados
de saude. A continuagido e o aprimoramento desse apoio do governo federal sdo necessarios para a
inclusao precisa de dados de mais municipios do Brasil, principalmente aqueles localizados em areas
remotas, e a redugao das desigualdades. A garantia de acesso a internet, bem como de ferramentas de
infraestrutura — como computadores e plataformas de PEP — e treinamento para coleta e a transmissao
de dados também devem ser levados em consideragdo. Veja o Capitulo 4 sobre Tecnologia digital da
Estudo da OCDE da Atengao Primaria a Saude do Brasil para uma discussdo mais aprofundada sobre
esses aspectos.

O fortalecimento da equipe de programadores e especialistas em Tl é outro componente fundamental
para o aprimoramento dos procedimentos de coleta de dados e da confiabilidade desses indicadores.
Para atender as necessidades e as exigéncias de coleta e tratamento de dados, o Brasil deve contar com
pessoal suficientemente qualificado nessas areas. O DATASUS e outros 6rgdos que gerenciam os dados
de saude estdo em uma posicdo ideal para aprimorar as habilidades de programacdo e de Tl dos
profissionais de saude, principalmente em regides que possuam menos acesso a essas tecnologias.

Implementacéo de um repositorio nacional de PEP

Com base no aprimoramento dos procedimentos de coleta de dados e nas habilidades de programacao
e de TI dos profissionais de saude brasileiros, uma coleta e vinculagdo de dados mais sofisticadas
poderiam ser desenvolvidas. Por meio da migracédo de métodos de vinculagdo de dados probabilisticos
para deterministicos, os quais dependem de nimeros de identificagao unicos, o Brasil poderia conectar
unidades basicas de saude e hospitais em um esforgo para implementar um repositério nacional de PEP.
Veja o Quadro 4.9 para um exemplo da Dinamarca sobre a implementacdo bem-sucedida do PEP e a
consolidagéo da governanga sobre a infraestrutura de dados de saude e o sistema de informacéo.

Quadro 4.9. Desenvolvimento e uso de Prontuarios Eletronicos dos Pacientes-PEP na
Dinamarca

A maioria dos sistemas de saude da OCDE implementou ou estd comegando a implementar um
sistema nacional de prontuarios eletrdnicos de saude que contenha ou associe virtualmente
informagdes de varios sistemas de prontuarios médicos e de pacientes que poderdao, assim, ser
compartilhados (de modo interoperavel) entre os estabelecimentos de saude.

A Dinamarca € um bom exemplo de implementagdo bem-sucedida de prontuarios eletronicos dos
pacientes que facilitam a portabilidade de atendimento (Protti and Johansen, 2010p22;). Quase todos os
médicos de atengéo primaria na Dinamarca usam prontuarios eletrénicos dos pacientes conectados
por uma rede nacional, a qual permite aos médicos se comunicarem diretamente com outros
profissionais de saude. Todos os individuos possuem um numero de identificacdo pessoal exclusivo
vinculado a seus prontuarios e a outras areas, incluindo tributagao, o que facilita 0 acompanhamento
dos individuos, independentemente de onde recebam atendimento.
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Os prontuarios eletronicos dos pacientes foram introduzidos gradualmente na Dinamarca. Na década
de 1980, os médicos comegaram a receber uma pequena quantia pelo envio eletrénico dos pedidos
de indenizagcdo médica. Isso incentivou um maior uso de computadores em praticas médicas e gerou
um programa posterior que permitia aos médicos enviarem mensagens clinicas a outros profissionais
e, eventualmente, enviar prescricdes as farmacias por meio eletrénico. Com o apoio do Ministério da
Saude, essa empreitada cresceu; na década de 1990, foram desenvolvidos modelos de padrdes
nacionais para comunicag¢des usadas com frequéncia e uma rede de dados de saude foi criada. A
MedCom, uma organizacdo independente sem fins lucrativos, foi encarregada de supervisionar e
expandir o programa de prontuarios eletrénicos dos pacientes. Ha um forte foco na manutencéo da
homogeneidade em todo o sistema. Por exemplo, embora existam mais de 50 plataformas distintas de
prontuario eletrénico, ha um unico formulario eletrénico usado para todas as comunicagdes de médicos
de atencdo priméria. Isso ajudou a impedir a criacdo de sistemas de informacédo paralelos e
incompativeis.

Ao mesmo tempo, a Dinamarca consolidou a governancga de seus sistemas de informacéo de saude.
O Instituto Nacional de Dados de Saude e Controle de Doengas funciona como uma empresa publica
sob a tutela do Ministério da Saude dinamarqués e é responsavel por coletar toda a documentagéo de
saude dentro do sistema de saude dinamarqués e orientar uma abordagem estratégica para o
desenvolvimento da infraestrutura de informagao. Isto inclui acordos de coordenagao entre as
autoridades centrais sobre objetivos comuns para uma melhor utilizagcdo dos dados, atividades de
coordenagdo entre as autoridades centrais e regionais, e estabelecer a conexdo com o vasto conjunto
de prontuarios de pacientes da Dinamarca (OECD, 201323)).

Consolidacao e ampliagdo do trabalho de pesquisas de saude populacional

Outro beneficio obtido com o aprimoramento dos procedimentos de coleta de dados e tendo mais
profissionais de saude qualificados pode ser a ampliagdo do trabalho de pesquisas de saude populacional.
Conforme discutido na Segédo 4.2, o IBGE trabalha atualmente em diferentes pesquisas de saude
populacional (vide Quadro 4.2) que poderiam se beneficiar desses avangos, tanto em termos de coleta e
analise de dados quanto em termos de quantidade de populagédo coberta, contribuindo assim para a
reducdo das desigualdades em saude entre os brasileiros.

Pesquisas de saude do IBGE como a PNS e a PeNSE devem ser publicadas na integra com periodicidade
regular de, no minimo, cinco anos, permitindo um financiamento e planejamento mais organizados,
gerando ao mesmo tempo uma melhora na atualidade e relevancia dessas pesquisas e dos indicadores
de saude que elas coletam. Para obter uma representagcdo mais precisa da saude da crianga e do
adolescente no Brasil, a pesquisa da PeNSE poderia ser expandida para abranger uma faixa etaria mais
ampla do que apenas os brasileiros de 13 a 17 anos, ou por meio da criagdo de uma nova pesquisa
nacional de saude da crianga e do adolescente com uma periodicidade mais regular de pelo menos cinco
anos. Veja o Quadro 4.10 para exemplos da Austrélia e dos Estados Unidos em pesquisas nacionais de
saude de criangas e adolescentes.
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Quadro 4.10. Pesquisas nacionais de satde de criangas e adolescentes na Australia e nos
Estados Unidos

Relatdrio infantil da Australia

O relatério infantil da Australia fornece uma visao geral do bem-estar das criangas no pais. Os dados
mais recentes disponiveis sdo reunidos em uma ampla gama de tépicos e se baseiam em relatérios
anteriores do Instituto Australiano de Saude e Bem-estar focados em criangas.

A publicacdo inclui informagdes sobre saude, educagéo, apoio social, renda familiar e finangas,
emprego dos pais, habitagcdo, justica e seguranca. Criangcas de 0 a 12 anos sdo levadas em
consideragao para este relatério, desde a primeira infancia até ao fim dos anos iniciais do ensino
fundamental. O relatério foi langado em 2020 e deve ser atualizado periodicamente a medida que mais
dados forem disponibilizados.

Pesquisa Nacional de Saude Infantil

Criada para produzir estimativas representativas nos ambitos nacional e estadual, a Pesquisa Nacional
de Saude Infantil examina a saude de criangas de 0 a 17 anos nos Estados Unidos.

A gama de topicos analisados no NSCH inclui saude fisica e emocional, acesso a cuidados de saude
de qualidade e os contextos familiar, de bairro, escolar e social da crianga. O NSCH é uma pesquisa
anual iniciada em 2016, com dados coletados pelo Departamento do Censo dos Estados Unidos. Os
dados podem ser refinados para avaliar as diferengas por estados, renda, racga/etnia, tipo de plano de
saude, entre outras caracteristicas demograficas e de estado de saude.

Fontes: Australian Institute of Health and Welfare (2020}24)), “Australian’s Children”, https://doi.org/10.25816/5ebca4d0fa7dd; Census
Bureau (2019ps)), https://www.census.gov/programs-surveys/nsch.html.

4.5.3. Rumo a uma maior comparabilidade e cobertura de dados por meio da expansao e
da aplicagdo da padronizagdo de dados

Padronizacéao de definicbes de dados e metodologias

O Brasil vem realizando padronizagdo de definicdes e metodologia de compilagdo com a Portaria do
Ministério da Saude n° 2.073 de 2011, a qual regulamenta o uso da interoperabilidade em saude e padrdes
de informagéo para sistemas de informagao em saude no ambito do SUS, em todos os niveis de governo,
€ para os sistemas do setor privado e suplementar de saude.

Nesse sentido, a terminologia SNOMED-CT esta sendo aplicada para codificagdo de termos clinicos e o
mapeamento das terminologias utilizadas no Brasil; o padrao para Troca de Informacbées em Saude
Suplementar (TISS) para a interoperabilidade com sistemas de saude suplementar; e o padrdo Health
Level 7-HL7 para a integragao de solicitagdes e resultados de exames, sendo também compativel com a
interoperabilidade semantica entre sistemas. A Portaria n° 2.073 de 2011 também contempla a aplicagao
do PEP padronizado no Brasil por meio da terminologia OpenEHR. Seguir as diretrizes internacionais e
as melhores praticas para o PEP pode ser benéfico para o pais nesta tarefa, conforme mencionado
anteriormente nesta secdo e no Quadro 4.9.

A padronizagao de definicbes e metodologias de compilacdo pelo Brasil, realizada por meio da Portaria
n° 2.073 de 2011, é um avancgo importante, embora nao tenha sido tdo oportuna e eficiente quanto o
esperado. Orgaos como o CONASS estao solicitando o aumento da frequéncia das reunides que discutem
a aplicagao dessa portaria, a fim de acelerar a harmonizagdo de padrdes e metodologias de dados de
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saude. Além disso, incentivos monetarios para incentivar uma maior conformidade representariam um
poderoso catalisador para melhorar o processo de padronizagao.

4.5.4. Suporte a tomada de decisdao baseada em evidéncias e a pesquisa em saude de
impacto no Brasil com dados de saude vinculados, inclusivos e em tempo real

Melhoria da atualidade dos dados

O Brasil deve promover um sistema de infraestrutura de dados de saude com um melhor timing de dados,
vinculos aprimorados de dados e que inclua informacdes do setor privado. O progresso nessas trés areas
produziria dados mais relevantes, atualizados e abrangentes que poderiam servir como base para
conceber politicas baseadas em evidéncias. Centros de pesquisa e universidades também se
beneficiariam dessas informagdes inovadoras e avangadas. Veja o Quadro 4.11 para exemplos de como
Portugal vem utilizando dados para otimizar o seu sistema de saude.

Ter dados em tempo real € uma ferramenta necessaria para avaliar o impacto continuo das politicas de
saude, bem como para tomar decisbes mais embasadas e precisas. Isso se verifica ndo apenas em
cenarios excepcionais, como pandemias e outras crises de saude, mas também em momentos de menor
incerteza.

Quadro 4.11. Uso de dados em Portugal para informar compras mais inteligentes

Portugal implementou e continua desenvolvendo um conjunto de iniciativas que procuram otimizar
custos e qualidade. Uma area de reforma particularmente bem-sucedida foi a redugdo dos gastos com
produtos farmacéuticos por meio da promog¢ao de medicamentos genéricos. A prescricao de genéricos
tornou-se obrigatéria em 2012. O Ministério da Saude j& exerce seus poderes de monopsonio,
estabelecendo um limite anual para o gasto farmacéutico total (como uma porcentagem do PIB), e usa
paises com os pregos de compra mais baixos para cada medicamento (como Espanha, Franga ou
Republica Eslovaca) como referéncia a partir da qual ele inicia as negociag¢des. Além disso, o Ministério
esta negociando atualmente um novo imposto sobre as vendas de produtos farmacéuticos — na
verdade, um reembolso fiscal dos descontos recebidos pelos revendedores. As iniciativas também
foram direcionadas aos farmacéuticos. Eles sdo obrigados a ter trés das cinco formulagdes mais
baratas disponiveis para cada medicamento, podendo vender aquela com menor valor. Caso contrario,
eles pagardo uma multa de alto valor. Esse conjunto abrangente e sofisticado de medidas levou
Portugal a apresentar uma das quedas mais acentuadas nas despesas farmacéuticas da ultima
década.

E importante observar que essa redugdo nos gastos com produtos farmacéuticos nao foi alcangada
simplesmente por meio da imposi¢gao de cortes orcamentarios, retiradas de produtos e de sangoes.
Iniciativas para estimular a prescricdo de maior qualidade também foram introduzidas. Uma mudancga
para a prescrigao por meio eletronico permitiu um melhor monitoramento do histérico de medicamentos
dos individuos, da conformidade e das interacées medicamentosas possivelmente inseguras.

Um avango importante foi a integracdo dessas iniciativas: as diretrizes e o formulario estdo
incorporados no sistema de prescricao eletrénica, permitindo a emisséo de alertas caso os médicos
prescrevam além dessas diretrizes. Os médicos também recebem feedback mensal sobre seus
padroes de prescricdo, alertando-os, por exemplo, até que ponto prescrevem fora do formulario
nacional.
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Como tornar os dados de saude no Brasil mais inclusivos

E necessario incluir locais remotos, comunidades indigenas e localidades com acesso limitado as TICs
nos processos de coleta de dados de saude no Brasil. Fomentar a inclusdo das partes mais excluidas do
pais nesses quesitos pode ajudar a prevenir o aumento das defasagens de desigualdade entre estados e
municipios que possuam diferentes niveis de recursos financeiros, desenvolvimento e numero de
habitantes.

Por fim, a inclus&do do setor privado também seria benéfica para obter uma representagdo mais completa
do sistema de saude brasileiro. Parcerias entre a ANS e o SUS sob a égide do Ministério da Saude, bem
como a inclusao dos dados da ANS na RNDS do ConecteSUS podem ser favoraveis para todas as partes
interessadas e render dados mais relevantes para formuladores de politicas, pesquisadores e analistas.

4.5.5. Capacidade de benchmarking internacional e cobertura nacional de dados de saude
por meio da adocao dos padrées da OCDE

Adocéo dos padrées da OCDE para o uso de dados e adesdo as recomendacgbes do
Conselho

O Brasil esta convidado a adotar os padrées da OCDE para o uso nacional e internacional de dados e
estatisticas, participando também das diferentes estatisticas de saude e de reunides de especialistas nas
quais as melhores praticas séo discutidas, além dos diferentes processos de coleta de dados para os
paises-membros da OCDE e principais parceiros. Essa participagao mais proxima também pode permitir
ao Brasil aprimorar sua coleta, disponibilidade e comparabilidade de dados, que podem ser usados, por
sua vez, em estudos e analises multinacionais realizados pela OCDE e outros.

A adesdo do Brasil a Recomendacdo do Conselho da OCDE sobre Governanga de Dados de Saude
também é incentivada. Essa recomendagédo promove a implementagdo de uma estrutura nacional de
governanca de dados de saude e estabelece 12 principios de alto nivel para o desenvolvimento, conteudo
e avaliagdo de estruturas nacionais em areas como privacidade do paciente, transparéncia,
monitoramento, pesquisa independente e treinamento e desenvolvimento de habilidades, entre outros
(OECD, 201912)). Veja o Quadro 4.4 para uma visdo detalhada da Recomendagéo do Conselho da OCDE
sobre Governanca de Dados de Saude e a Tabela 4.1 para uma lista de paises que implementaram ou
estdo implementando uma estrutura nacional de governanga de dados de saude. Este € um aspecto
principal da adesdo a Recomendacgao do Conselho da OCDE, bem como a outros elementos que também
fazem parte da adeséo.

Participagdo em reunibes internacionais de especialistas e coleta de dados

Espera-se que o Brasil participe de diferentes reunides de especialistas em dados de salude, nas quais
as melhores praticas sao discutidas, e de processos de coleta de dados relacionados, como HCQO,
Estatisticas de Saude, economia da saude publica e dispositivos médicos e farmacéuticos.

O pais também poderia participar de grupos de especialistas ad hoc criados recentemente, como de
desempenho em salde mental, atengao integrada, atengéo ao fim da vida e Pesquisas de Indicadores
Relatados por Pacientes-PaRIS, além de qualquer outro que possa ser criado no futuro.

4.6. Conclusao
O Sistema Brasileiro de Infraestrutura e Informacdo de Dados em Saulde, altamente dependente do

DATASUS, iniciou recentemente uma ambiciosa Estratégia de Saude Digital para o periodo 2020-28 com
base no RNDS, e ainda que o Ministério da Saude tenha o papel de lideranga na geragdo de dados e
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estatisticas de saude, outras entidades publicas também participam no processamento de dados e
estatisticas de saude. Orgdos como a ANS, ANVISA e o IBGE s&o atores essenciais para a producgéo de
dados de saude no Brasil, o que pode ser ainda mais impactante quando novas vinculagdes de dados
forem realizadas. No entanto, uma das questdes mais restritivas é a falta de acesso a internet e aos
recursos digitais de saude, como PEP, em algumas partes do pais, principalmente em comunidades
remotas e indigenas.

Com base nos resultados da Pesquisa de Desenvolvimento, Uso e Governanga de Dados de Saude da
OCDE 2019-2020, o Brasil se compara favoravelmente a outros paises em termos de desenvolvimento e
uso de informagdes em conjuntos de dados de saude nacionais relevantes, embora seja ainda possivel
fazer melhorias na governanga desses conjuntos de dados para que o pais se aproxime da pontuagao
meédia dos membros da OCDE. Além disso, mesmo que o Brasil tenha conduzido varias vinculagdes de
conjuntos de dados, € necessario um esforgo maior para identificar pacientes de forma exclusiva.

Outro aspecto a ser aprimorado pelo Brasil é a disponibilidade e a divulgacdo de dados de saude, uma
vez que existem defasagens substanciais entre o pais e os membros da OCDE. Essas lacunas existem
nao apenas para os principais indicadores das Estatisticas de Saude da OCDE, para os quais o Brasil
coletou e relatou dados somente para dois dos dez grupos de indicadores, mas também para indicadores
de resultados de qualidade de saude e outras pesquisas e questionarios nessa area. O Brasil esta
convidado a participar das proximas rodadas de coleta de dados para projetos como o HCQO e os
indicadores de Atencéo Integrada.

O Brasil pode fortalecer a governanga e a responsabilizacdo dos dados através da integracéo de
diferentes niveis de governo e o do uso de um identificador unico do paciente; e também aperfeicoando
os procedimentos de coleta de dados e de confiabilidade no pais por meio do treinamento de pessoal,
fornecendo-lhes os equipamentos de Tl e conectividade necessarios. O pais também pode aumentar a
comparabilidade e a cobertura por meio da expanséao e da aplicagdo da padronizagéo de dados, além de
dar suporte a tomada de decisdo baseada em evidéncias e a pesquisa em saude de impacto com dados
de saude vinculados, inclusivos e em tempo real. Por fim, o Brasil pode promover sua capacidade de
benchmarking internacional e cobertura nacional de dados de saude por meio da adogao dos padrdes da
OCDE.
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