3°PlaDITIS
2020-2024

ABRASCO

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE SAUDE COLETIVA

3°PLANO DIRETOR PARA O
DESENVOLVIMENTO DA

INFORMACAO E TECNOLOGIA DE
INFORMACAO EM SAUDE

www.abrasco.org.br

Av Brasil, 4365, Campus da Fundacao Oswaldo
Cruz (Fiocruz) Prédio do CEPI - DSS — Manguinhos
CEP 21040-900 - Rio de Janeiro — RJ



Presidente
Gulnar Azevedo e Silva - Instituto de Medicina Social /UERJ

Vice-presidentes

Antonio Boing - universidade Federal de Santa Catarina (UFSC)
Bernadete Perez Coelho - Universidade Federal de Pernambuco (UFPE)
Guilherme Werneck - IESC/UFRJ e IMS/UER)

José lvo Pedrosa - universidade Federal do Piaui (UFPI)

Marcio Florentino Pereira - Universidade Federal do Sul da Bahia (UFSB)
Mario César Scheffer - Faculdade de Medicina/USP

Naomar de Almeida Filho - UFSB e Universidade Federal da Bahia (UFBA)
Reinaldo Guimaraes - Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ)
Rosana Onocko Campos - Faculdade de Ciéncias Médicas (Unicamp)
Tatiana Engel Gerhardt - Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS)

—2018-2022 @

Secretaria Executiva
Thiago Barreto - secretario Executivo
Dayana Rosa - Secretaria Executiva Adjunta

Grupo Tematico Informacio em Saude e Populacio (GTISP)

Coordenacao

Angélica Baptista Silva - Escola Nacional de Satide Publica (ENSP/Fiocruz)

Alvaro Escrivao Junior - (EAESP/FGV)

Francisco José Aragao Pedroza Cunha - (instituto de Ciéncia da Informac&o/UFBa)

Marcelo Fornazin - Escola Nacional de Satide Publica/Fiocruz e Universidade Federal Fluminense (UFF)

@)
O
wn
<
ad
A
<<
i[_,
g
:
[en)

Integrantes

Alvaro Escrivao Junior
Escola de Administracdo de Empresas de Sdo Paulo — Fundacdo Getulio Vargas (EAESP/FGV)

Claudio Miceli de Farias
Nucleo de Computacdo Eletrénica - Universidade Federal do Rio de Janeiro (NCE/UFRJ)

Dalia Elena Romero Montilla
Instituto de Comunicacdo e Informacao Cientifica e Tecnoldgica em Saude — Fundacdo Oswaldo Cruz (ICICT/Fiocruz)

Eduardo Luiz Andrade Mota
Instituto de Saude Coletiva - Universidade Federal da Bahia (ISC/UFBa)

Glaucia Regina Motta da Silveira Castro
Hospital Universitario - Universidade Federal do Rio de Janeiro (HU/UFRJ)

Gillian Leandro de Queiroga Lima

Instituto de Ciéncia da Informacao - Universidade Federal da Bahia (ICl/UFBa)

llara Hammerli Sozzi de Moraes

Escola Nacional de Saude Publica — Fundacdo Oswaldo Cruz (ENSP/Fiocruz)

Liliane Silva do Nascimento
Universidade Federal do Para (UFPA)

Marilia Louvison
Faculdade de Saude Publica /USP




30PIaDITIS 3° PLANO DIRETOR PARA O

DESENVOLVIMENTO DA

INFORMACAO E TECNOLOGIA DE
2 O 2 O - 2 O 2 4 INFORMACAO EM SAUDE

www.abrasco.org.br

A B R A S C O Av Brasil, 4365, Campus da Fundacdo Oswaldo

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE SAUDE COLETIVA Cruz (Fiocruz) Prédio do CEPI - DSS — Manguinhos
CEP 21040-900 - Rio de Janeiro - RJ



Este documento é licenciado sob a Creative Commons a Atribuicio-NaoComercial.
Feito o Depdsito Legal.

Grafia atualizada conforme o Acordo Ortografico da Lingua Portuguesa de 1990, em
vigor no Brasil desde 2009.

Capa, projeto grafico e editoracao:
Gilson Rabelo

Revisdo:

Angélica Baptista Silva

Francisco José Aragdao Pedroza Cunha
llara Hammerli Sozzi de Moraes
Marcelo Fornazin

Normalizacao:
Susane Barros (Departamento de Documentacao e Informacdo da UFBA)

Dados Internacionais de Catalogacao na Publicacdo — CIP

Associacdo Brasileira de Saude Coletiva

A849t 3°Plano Diretor Para o Desenvolvimento da Informacdo e Tecnologia de
Informacdo em Saude: 3° PlaDITIS 2020-2024 / Associacao Brasileira de
Saude Coletiva (ABRASCO); Organizacao Grupo Tematico Informacoes em
Saude e Populacdo (GTISP). — Rio de Janeiro, RJ: ABRASCO, 2020.

37f.
DOI: https://doi.org/10.52582/3PIaDITIS
1. Informacdo em saude. 2. Tecnologia da informacao - Saude publica. 3. Sis-
temas de informacao - Saude publica. 4. Politica de satde. 5. Sistema Unico
de Saude (SUS). 6. Saude Coletiva. I. Titulo. Il. Associacao Brasileira de Saude
Coletiva (ABRASCO).
CDD 362.1068

Catalogacdo na Publicacdo elaborada pela Bibliotecaria: Ana Paula Lopes da Silva CRB-3/1269



)

~

O
o
<<
=>
=)
N

APRESENTACAO 06
PREAMBULO 09
CONTEXTO DE ELABORACAOQ DO 3° PlaDITIS 1
DIMENSOES ESTRATEGICAS 12

PRIMEIRA DIMENSAO: GOVERNANCA E GESTAO DA

INFORMACAO E TI EM SAUDE 12

SEGUNDA DIMENSAO: PESQUISA, DESENVOLVIMENTO,

INOVACAO EM INFORMACAO E TIEM SAUDE 17

TERCEIRA DIMENSAO: ENSINO E FORMACAO PERMANENTE DE

EQUIPES DE INFORMACAO E TIEM SAUDE 18

QUARTA DIMENSAOQ: ETICA, PRIVACIDADE E

CONFIDENCIALIDADE 19

QUINTA DIMENSAOQ: INFORMACAO E TECNOLOGIA DE

INFORMACAO EM SAUDEDEMOCRACIA, CONTROLE SOCIAL E

JUSTICA COGNITIVA 23
REFERENCIAS 25
INTEGRANTES DO GTISP/ABRASCO 26
PARTICIPANTES DA OT do 3° PIaDITIS 31
BREVE TRAJETORIA DO GTISP-ABRASCO 33




)

Cada vez mais, ainformacdo e suas tecnologias se inserem em diversas expressoes
da vida, por conseguinte, estao presentes no debate académico, politico e
econdémico. Nesse sentido, € com satisfacdo que a Associacdo Brasileira de Saude
Coletiva (Abrasco), por meio do Grupo Tematico Informacdo em Saude e Populacao
(Gtisp), publica o 3° Plano Diretor para o Desenvolvimento da Informacdo e
Tecnologia de Informacdo em Saude para o quinquénio 2020-2024 (3° PIaDITIS).
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E fundamental para o Brasil acompanhar os avancos e recuos em andamento no
Sistema Unico de Satide (SUS), em gue seinsere, como um de seus componentes
estratégicos, a politica publica de Informacdo e Tecnologia de Informacdao em Saude
(ITIS). Portanto, a Abrasco, ao organizar o 3° PlaDITIS, cumpre com sua missdo de
fomentar o debate critico e propositivo, integrando-se as forcas da sociedade que
lutam para a consolidacao do ditame constitucional: direito universal a saude com
qualidade.

O atual PIaDITIS, terceiro de uma série que se iniciou em 2008 - 1° PIaDITIS
(2008-2012) e 2° PlaDITIS (2013-2017) - reforca o compromisso da Abrasco

com a continuidade do debate sobre a producao e uso da informacao e de suas
tecnologias no ambito do SUS e da Saude Coletiva. Nesse periodo, o Gtisp/Abrasco
fomentou o debate tedrico e pratico a respeito da tematica de maneira consistente e
responsavel.

O 3°PIaDITIS transborda as margens do presente documento, fruto do consenso

de dezenas de autores. Sua propria elaboracao coletiva suscitou amplo processo de
reflexdo critica e propositiva ao envolver entidades de ensino e pesquisa, instituicbes
de servicos de saude, instancias produtoras, gestoras e usuarias de ITIS das trés
esferas de governo, de todas as regides do pais e representacdes da sociedade.

A trajetoria de sua construcao tem como ponto de partida a elaboracao, pelo Gtisp,
de versao preliminar submetida ao crivo dos participantes da Oficina de Trabalho




(OT) denominada “Elaboracao do 3° Plano Diretor de Informacéo e Tecnologia

da Informacdo em Saude”, ocorrida em julho de 2018, durante 0 12° Congresso
Brasileiro de Saude Coletiva, no Rio de Janeiro. Ainda, dentre os debates para o
desenvolvimento deste Plano, destaca-se a mesa tematica no Congresso da
UFBA, na cidade de Salvador, intitulada “Etica, Privacidade e Confidencialidade

das Informacdes em Saude"” promovida pelo Grupo de Estudos de Politicas

de Informacdo, Comunicacdes e Conhecimento (Gepicc) registrado no CNPq.
Esses espacos de debate foram reconhecidos pelos participantes como um
momento impar por oportunizar o aprofundamento de reflexdes sobre avancos,
identificacdo de problemas e de estratégias para sua superacao, na perspectiva do
desenvolvimento no Brasil do complexo tema informacdes em saude e populacao.

Ao texto inicial, incorporam-se sugestdes, criticas e aprimoramentos surgidos
durante e depois dareferida OT e dos proprios componentes do Gtisp, a partir

da ausculta e debates no transcurso do congresso e, posteriormente, em suas
instituicbes de origem e reunides do grupo tematico. Essa versao foi colocada em
consulta publica no site da Abrasco com o objetivo de ampliar, ainda mais, o debate.

0O 3°PIaDITIS, ao abranger propostas dos mais diversos segmentos da sociedade,
procura garantir que a complexa diversidade de contextos politicos e tecnologicos
do pais esteja contemplada como aresultante de ciclos de debates, em uma espiral
ascendente virtuosa: democratica, participativa e solidaria.

Para o alcance de seus objetivos, convida pesquisadores, docentes, estudantes,
gestores, profissionais de saude, representantes da sociedade civil, participantes
dareforma sanitaria e defensores do SUS a continuarem a debater e, sobretudo,
a experimentar, em suas praticas cotidianas, as propostas apresentadas neste
documento, no contexto de suas diversas areas de atuacdo e campos de saberes,
dentro da perspectiva de compromisso com a melhoria das condicées de vida da
populacado brasileira.

Gulnar Azevedo e Silva Angeélica Baptista Silva
Francisco José Aragao Pedroza Cunha

Presidente da Abrasco .
Marcelo Fornazin

Coordenacao do GTISP/Abrasco
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O Gtisp/Abrasco agradece a colaboracdo dos profissionais, instituicdes de ensino
e pesquisa e entidades cientificas que, apos leitura atenta, participaram com
generosidade, diretamente ou respondendo a consulta publica, do processo de
elaboracdo do terceiro plano diretor.

A atitude colaborativa de tantos garante a diversidade de pensamento e legitima a
relevancia das propostas expressas no 3° PlaDITIS.
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Nas sociedades contemporaneas, entende-se que ndo é possivel discutir informacao
na saude coletiva de forma desarticulada do debate das tecnologias que lhe d3ao
suporte. Trata-sede complexaareade conhecimentointerdisciplinar e transdisciplinar,
na qual circulam e se interpenetram, dentre outros, conteudos das ciéncias da
saude, da ciéncia da informacdo, das ciéncias da computacdo, das engenharias e da
comunicacao.

Temos como premissa que a atuacao do Grupo Tematico Informacdo em Saude
e Populacdo (Gtisp) articula a saude, a informacdo e a tecnologia de informacdo no
campo da saude coletiva. A depender do desenvolvimento e uso, ocorre énfase desta
ou daquela area de conhecimento, sem que isso signifique que a mesma detenha "a"
autoridade epistémica, politica ou tecnoldgica sobre a area tematica denominada
Informacdo e Tecnologia de Informacdo em Saude (ITIS), ou seja, ndo ha um Unico
porta-voz deste campo.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) preconiza a expressdo e-health (e-saude/
saude eletronica) para designar todo e qualquer uso de tecnologias de informacao
em saude. Outro termo que vem sendo empregado com frequéncia é saude digital.
Tecnologia da informacdo em saude também ¢é designada, a depender da filiacao
epistémica dos interlocutores, como informatica medica ou informatica em saude.

Adota-se a denominacdo INFORMACAO E TECNOLOGIA DE INFORMACAO EM SAUDE
(ITIS), ao considerar os saberes e praticas produzidos, desenvolvidos e gerenciados
pelo aparato estatal e/ou de empresas privadas com interesse na saude, das trés
esferas de governo, em especial para gestdao, promocdo, prevencdo, atencao,
vigilancias, assisténcia, regulacdo, programas, redes, servicos e C&T em saude.
Esse entendimento abrangente situa a ITIS como uma das funcdes estratégicas da
saude e mais adequada ao contexto contemporaneo e da producao do conhecimento
brasileiro e internacional.

No Brasil, saude € um direito universal. Assim, saberes e praticas da area da ITIS, que
abrangem também acdes de telessaude, integridade do documento e saude digital
€M Seu escopo, precisam estar a servico da sociedade, da justica social e do exercicio
do dever do Estado brasileiro em garantir atencao integral a saude com qualidade
equanimemente distribuida. Com este entendimento, a ITIS, produzida, desenvolvida,
gerida e disseminada pelo SUS constitui o objeto deste Plano Diretor. AITIS € um bem
publico em sua dimensado tangivel e intangivel, garantida a privacidade do cidad3do e a
confidencialidade dos dados de seu Registro Eletrénico de Saude (RES).

O acervo queregistraamemoria genética, clinica, epidemiolégica e ciberculturaldeum
povo € patrimonio da sociedade brasileira. Nesse contexto, € preciso que o interesse
publico seja o condutor dasrelacdes com os grupos do complexo econémico-industrial
da saude e da tecnologia de informacdo e comunicacao.

Saberes e praticas de ITIS sdo determinados pelo contexto historico, politico, social,
econdémico e cientifico em que sdao gerados e desenvolvidos, constituindo-se em
espacos plenos de relacdes de poder e disputas de interesses. Ao mesmo tempo,
subsidiam politicas publicas, articulacbes federativas, pesquisas e debates que
ocorrem na relacao entre Estado e sociedade em torno das condicbes de salde-




doenca e cuidado de individuos, populacbes e seus determinantes. Requerem o
cumprimento do dever das trés esferas de governo em garantir transparéncia em
suas acoes.

A construcao no Brasil, ainda que tardia, de um Estado de bem-estar,em que seinsere
a luta pela saude universal com o aperfeicoamento do SUS, implica a ruptura com um
sistema de salde fragmentado e excludente em muitas dimensdes da vida cotidiana
da populacao. Esse contexto obriga a sair da logica fragmentadora da "fabrica de
softwares”” uma vez que os sistemas de informacdo compdem a base material
essencial para a atencdo e a gestdo das redes de atencao a saude.

Esse referencial implica denunciar e romper com o mito da neutralidade instrumental,
apresentada como meio de “solucdo inovadora”, revelando o que a ITIS incorpora de
disputas de interesses e visdes distintas de projeto de pais e de saude. Praticas e
saberes do campo constituem instancias decisivas de complexas formacdes sociais e
transitam, ao mesmo tempo, no terreno das ciéncias e das tecnologias, da economia
e da politica, com um grau de imbricacdo que fica obscurecido por visdes utilitaristas
e tecnicistas dainformatica.

Destacamos na historia brasileira da ITIS: os estudos sobre as experiéncias de
implantacdo dos arquivos, repositorios e Sistemas de Informacdes de Saude (SIS) de
base nacional; a criacdo da Rede Interagencial de Informacdes para a Saude (Ripsa);
as diversas iniciativas de desenvolvimento do sistema e de implementacdo do Cartao
Nacional de Saude, desde 1999; a constituicdo da Camara Técnica de Informacao
e Informatica em Saude no ambito do Conass; a instituicdo do Grupo Técnico de
Informacdo e Informatica em Saude da Comissdo Intergestores Tripartite (CIT);
motivado pelos debates da 12° Conferéncia Nacional de Saude (2003), o Conselho
Nacional de Saude estabeleceu oficialmente a Comissdo Intersetorial de Comunicacao
e Informacdo em Saude (CICIS/CNS) em 2005; os trabalhos das extintas Camaras
Técnica de Documentos Eletrénicos (CTDE) e Setorial de Arquivos de Instituicdes de
Saude (CSAIS) do Conselho Nacional de Arquivos (Conarg); os esforcos para o alcance
de pactuacdao em torno de uma Politica Nacional de Informacdo e Informatica em
Saude (PNIIS) em 2004 e 2015; a constituicdo pelo Ministério da Saude do Comité de
Informacdo e Informatica em Saude (CIINFO), em 2009; a estratégia e-Saude (2017),
dentre outros.

Essas sdo algumas referéncias a serem levadas em conta pelas praticas e saberes
construidos coletivamente na busca de superacao de desafios na ITIS. Avancos
substantivos foram alcancados. No entanto, problemas antigos persistem e novas
questdes surgem que apontam para um cenario emergente que requer atitudes para
o direcionamento da ITIS no Brasil com o intuito de reduzir as iniquidades resultantes
da distribuicdo desigual dos determinantes sociais de saude.
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Um plano diretor tem significados variados e aplicabilidades, quer no ambito
empresarial quer na administracao publica, a fim de organizar determinados campos
de atuacdo de acordo com a cultura organizacional circunscrita. Ao apresentar planos
quinquenais de desenvolvimento para a Informacdo e Tecnologia de Informacdo em
Saude (ITIS), o Grupo Tematico Informacdo em Sauide e Populacdo (Gtisp) da Abrasco
objetiva contribuir para a implementacdao de avancos nesse campo que impactem
positivamente potencializando as Redes de Atencdo a Sauide (RAS).

Criadoem 1992, 0 GTISP mantém o compromisso com sua missao de se constituir em
espaco plural de reflexdo critica e de construcao coletiva de propostas relacionadas a
um projeto nacional para ainformacdo em saude e suas tecnologias.

Nesse sentido, o GTISP vem acompanhado estudos e a normativa brasileirano campo
da ITIS, procurando subsidiar a formulacao e implementacao de uma politica nacional
que defenda o direito universal a saude, o dever do Estado em garantir esse direito,
a democratizacao e qualidade das informacdes em saude, inserida em um amplo
processo de letramento e inclusao digital dos diferentes segmentos da sociedade.

Vale assinalar que os debates promovidos no decorrer de elaboracdao deste plano
diretorvaoalémdetecnicalidadeseaspectosmetodolodgicos,abrangendoosignificado,
o impacto politico, social, ético e econémico que sinalizam a transversalidade da ITIS.
Este documento é a terceira edicao do plano diretor, estando as primeiras edicbes
1°PlaDITIS (2008-2012) e 2°PlaDITIS (2013-2017) disponiveis para consulta no
website da Abrasco.

O 3°PlaDITIS foi iniciado, confeccionado, por ocasido de Oficina Tematica (OT) com
especialistas convidados em julho 2018 no Congresso Brasileiro de Saude Coletiva,
ocorrido no Rio de Janeiro, e no decorrer de eventos técnico-cientificos promovidos
pelo Grupo de Estudos de Politicas de Informacdo, Comunicacdes e Conhecimento
(Gepicc) da UFBA. Considerando que um plano diretor pressupde a apresentacao de
propostas vis a vis a conjuntura politica de sua elaboracao, optou-se por trabalhar um
quinguénio que ja considerasse a apresentacdo de possiveis projetos para a ITIS por
parte dos novos governantes.

Nesse sentido, o recorte temporal de abrangéncia do 3°PIaDITIS inicia em 2020 e se
encerra em 2024, Seguindo a tradicdo dos planos anteriores, foi realizada consulta
publica aos associados e interessados no tema, sendo posteriormente apresentado a
diretoria da ABRASCO que o aprovou.
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O eixo condutor de elaboracao do 3°PlaDITIS tem como referéncia o contexto
politico, social, econdmico e cultural das instituicdes em saude e de formacao, ciéncia,
tecnologia e inovacdo. Bem como, se fundamenta no processo de trabalho em
saude, em especial o vinculado a gestao, promocao, prevencao, atencao, vigilancia,
assisténcia, regulacdo, programas, redes e servicos de salde de acordo com as
atribuicoes das trés esferas de governo.

/4

Diante da crescente complexidade e interesses presentes na area tematica da ITIS
pelo Estado brasileiro, as cinco dimensdes estratégicas contempladas no segundo
plano diretor continuam a ser enunciadas no 3° PIaDITIS. Essas se mostraram
relevantes e potentes ao fornecerem subsidios a gestores, profissionais e
conselheiros de saude com ampla viabilidade e factibilidade em sua implementacao
no SUS, que inclui o setor publico e o privado complementar, com monitoramento da
sociedade.

~

Nesse sentido, o GTISP se concentrou em problematizar as dimensdes e elaborar
diretrizes e propostas, objetivando efetivo avanco das politicas publicas na

area. As dimensoes, portanto, estdo assim dispostas no plano: 1.Governanca e
gestdo da Informacdo e Tecnologia de Informacdo em Saude (ITIS); 2.Pesquisa,
desenvolvimento e inovacdo na area tematica ITIS; 3.Ensino e formacdo permanente
de equipe de Informacdo e Tl em satide; 4. Etica, privacidade e confidencialidade, e
5.Informacdo e Tl em saude: democracia, controle social e justica cognitiva.
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PRIMEIRA DIMENSAO: GOVERNANCA E GESTAO DA INFORMACAO E
TECNOLOGIA DE INFORMACAO EM SAUDE

As mudancas necessarias ha gestdo da ITIS necessitam de clara compreensao
do legado historico e da cultura institucional. O modelo de gestdo deve
apontar para a convergéncia em torno da defesa da res publica na superacao
de disputas entre micropoderes técnicos, politicos (incluindo os politico-
partidarios) no ambito das estruturas organizacionais e de interesses
privados cristalizados nesta ou naquelainstancia do aparato estatal, para os
quais a manutencdo do status quo € benéfica. Nessa dimensdo estruturante,
dezessete propostas sdo apresentadas:

Propostas

1. O fortalecimento da area de Informacao e Tecnologia de Informacao

em Saude depende de que 0s gestores e profissionais da saude se
conscientizem do potencial que ela possui para apoiar a gestdao do SUS e

de que os meios paraisso estejam efetivamente disponiveis. Para tanto,

e preciso desenvolver modelos e processos convincentes de aplicacao
pratica no cotidiano da informacao clinica, epidemioldgica, demografica,
ambiental e de outras areas do conhecimento técnico-cientifico que sejam
Uteis para a compreensao das complexas situacdes de saude em seus
respectivos territorios, de acordo com as competéncias das trés esferas de
governo.




A gestao e a governanca de documentos e sistemas de arquivos em saude devem
ser objeto de qualificacdo permanente. Ainda persistem registros realizados nas
redes de atencdo a saude que carecem de acuracia. A producdo de evidéncias
sobre a utilidade da informacao como instrumento da gestdo deve ser estimulada.

Sua poténcia para subsidiar a tomada de decisdo em salde e nas politicas
socioeconémicas pode ser aumentada com estimulos para que gestores e
profissionais (que geram informacdo em saude) se sintam corresponsaveis pelo
registro dos dados, matéria-prima da informacao em saude. Experiéncias bem-
sucedidas devem ser evidenciadas para que os gestores passem a valorizar o uso
estratégico dainformacdo em saude para apoio aos gestores e fortalecimento do
cuidado.

2. Asinstancias gestoras do Sistema Unico de Saude (SUS) em suas trés esferas
(nacional, estadual e municipal) em conjunto com o controle social (conselhos e
conferéncias de salide) devem aprofundar a articulacdo interfederativa e entre
outros setores da administracdo publica no sentido de definir prioridades de
fomento que atendam as demandas de saude. Diretrizes claras de governanca da
ITIS, tais como critérios de autenticidade (identidade e integridade) e uma cadeia
de custodia ininterrupta dos registros dos pacientes nos sistemas de informacao
em saude, interoperabilidade e dados abertos devem ser consolidadas entre esses
sujeitos historicos.

As politicas de fomento ainovacdo devem ser claras e acessiveis a todos.
Recomenda-se o incentivo de mecanismos de monitoramento e fiscalizacao a fim
de rastrear eventuais repasses de recursos do subfinanciado orcamento do SUS a
iniciativas de expansdo de mercado de empresas de Tl e de Telecom, interessadas
em vender seus produtos e servicos para o SUS, aprofundando o sucateamento
da esfera publica da atencdo a saude.

Faz-se necessario investimento de capital dentro da perspectiva do bem publico,
ou seja, produtos e servicos que apresentam caracteristicas de indivisibilidade,
de ndorivalidade e de ndo exclusividade em seu uso. A busca de alternativas

no capital privado, os investimentos e repasses implementados devem ocorrer
somente se estiverem de acordo com documentos pactuados pela gestao da
saude, com o controle social e pelo conjunto de regras que norteiam o tratamento
dainformacdo no territorio.

3. A Abrasco propugna que a expansao do mercado do complexo econémico-
industrial da tecnologia de informacao e telecomunicacdes fiqgue consonante com
o interesse da res publica, com os documentos pactuados pela gestdo da saude,
pelo controle social e pelo arcabouco normativo no ambito da politica de Estado de
saude e seguridade social. Esta deve se manter compromissada com a defesa dos
preceitos constitucionais, inclusive no que define o sentido de complementaridade
do setor privado na saude. Ha espaco para as empresas crescerem sem que o
Estado brasileiro renuncie ao que seja estratégico para a saude da populacdo, sem
drenar recursos do SUS para fomento de empresas de Tl em Saude.

4.0 modelo de governanca da ITIS precisa se estruturar a fim de fortalecer a
exceléncia publica das trés esferas de governo. O modelo requer capacidade
politica que permita enfrentar os poderosos grupos organizados e com poder




de veto nesse setor da politica publica. O fortalecimento das instancias
publicas da ITIS permitira espaco politico e tecnologico de maior autonomia
e competéncias necessarias para inaugurar um processo de regulacdo das
empresas de Tl e Telecom que desejem atuar na saude. Dentre os itens a
serem regulados, destaca-se a definicdo de exigéncias de responsabilidade
social, como, por exemplo, empresas que estimulem a inclusao digital e a
reducdo da desigualdade social.

5. As acbes a serem adotadas para superar a fragmentacdo da ITIS

devem ser em formato aberto e publico. Interoperabilidade, harmonizacao
das terminologias e padronizacao da informacdo em saude constituem
iniciativas essenciais que vém avancando. Reconhece-se que um

dos pontos fortes do campo biomédico € possuir um vocabulario
controlado amplamente utilizado. Porém, essas iniciativas necessitam

de aprimoramento, pois sao escolhas com implicacdes sociais, politicas

e econémicas. E necessario construir mecanismos de participacdo
multissetorial e multidisciplinar nas instancias técnicas de discussao desses
temas para que aITIS contribua para a construcdo coletiva de alternativas
que atendam aos desafios atuais do SUS. Iniciativa concreta sera o
estabelecimento da harmonizacao das linguagens documentais na politica
deinformacado. Deve-se levar em conta as formas de padronizacdo da
linguagem natural para a linguagem documental, promover uma gestao de
documentos qualificada e atentar para a gestdao dainformacao do SUS.

6. Cabe a gestdo daITIS implementar acées que garantam a qualidade
dainformacdo em saude e das tecnologias adotadas. A garantia dessa
qualidade — autenticidade e cadeia de custddia ininterrupta — constituiuma
das funcoes indelegaveis do gestor publico no ambito do SUS.

7.E preciso superar a multiplicidade de instancias coordenadoras e a
separacdo da gestao dainformacdo da gestdo da tecnologia de informacao
em saude, nas trés esferas de governo, estruturando novo modelo de
gestdao dalTIS, de natureza democratica, com participacdo e controle social,
que incorpore a tendéncia atual de convergéncia e circulacdo de saberes e
praticas, respeitando as especificidades epistémicas, historicas e culturais
dalTIS, e que favoreca a criacdo de sinergias virtuosas de gestdo politica
dos diferentes interesses presentes nesse processo.

8. Quanto as responsabilidades de gestdo da ITIS, a Abrasco defende que
seja adotado o conceito de bem publico para os sistemas de informacoes,
servicos de arquivos, repositorios arquivisticos, plataformas e aplicativos
definidos como complexos, relevantes e estratégicos para o SUS, em

suas dimensodes tangivel e intangivel. A definicdo sobre o que € complexo,
relevante e estratéegico delimita as responsabilidades e atribuicdes da
esfera publica no que se refere ao seu desenvolvimento e pleno dominio do
ciclo de conhecimento e tecnologia, responsabilidade compartilhada entre
profissionais de saude, de informatica, de informacdo e gestores. Esse deve
ser um dos critérios norteadores de uma nova politica de Estado da ITIS, em
que esteja explicitado o que precisa ficar ‘na mao do publico” e o que pode e
ateé deve ficar ‘namao do privado” e como se dara tal relacao.




9. Ainformacdo em saude é direito do cidaddo e a gestdo dainformacao
deve garantir a qualidade da informacdo em saude para a tomada de
decisao dos gestores, cumprindo as responsabilidades institucionais
atribuidas desde a geracdo do registro em saude, cobrindo toda a cadeia de
custodia do documento/registro.

10. A politica de ITIS deve adotar modelos diversos de desenvolvimento

e governanca direcionados para sistemas complexos e estrategicos
(como por exemplo Sistema do Cartdo Nacional de Sauide e Sistema

de Informacao de Regulacdo) e outros para sistemas com workflow e
sistemas de gerenciamento eletrénico de documentos arquivisticos
(GEDA) mais facilmente estruturaveis. Sistemas de Informacdes complexos
incluem, sem esgotar, as seguintes caracteristicas: i) Maturacdo para
apoiar decisdes onde tempo e espaco sao varidveis que impactamna

vida de pessoas; i) Missdo critica de operacdo ininterrupta, integradas a
outros sistemas de informacdes que se alteram continuamente; iii) Aliam-
se as demandas de amplo acesso, em um pais continental com déficit

de telecomunicacoes, com facilidade de uso que garanta identificacdao

do individuo, do profissional e do estabelecimento de saude no tempo e
espaco, com seguranca; iv) Capacidade transacional configvel em qualquer
plataforma, desde sistemas embarcados até os altamente distribuidos;

v) critérios de autenticidade e de manutencdo da cadeia de custodia dos
registros no e entre os sistemas de informacao em saude.

11. Essaresponsabilizacao da gestao daITIS pressupde a producao
deinovacdes estratégicas para a praxis em saude, com utilizacdo de
tecnologias universais de dominio publico e aberto em todo o ciclo de

seu desenvolvimento, em parceria com instituicdes publicas nacionais de
ensino e pesquisa em um trabalho colaborativo, constituindo uma Rede de
Centros Colaboradores.

12. E preciso estabelecer um intenso trabalho de mapeamento e
coordenacao dos servicos de telecomunicacdes das diversas operadoras
que recebem recursos provenientes do SUS, em parceria com as
secretarias de salde e as respectivas empresas publicas estaduais e
municipais, para que sejam identificadas as sobreposicdes de infraestrutura
de conectividade, interrompendo o desperdicio de recursos publicos. Inclui-
se nesse contexto a banda do satélite nacional destinada a saude e parceria
estrateégica com a Rede Nacional de Ensino e Pesquisa (RNP).

13. Questdes relacionadas a padrdes, normalizacdes e certificacdes de
Sistemas de Informacées em Saude (SIS) e de saude digital devem ser
definidas no ambito de um mecanismo decisdrio que integre a governanca
dainformacado e tecnologia de informacdo em saude, tendo por referéncia o
arcabouco de governanca do SUS - colegiados de gestdo nas trés esferas
de governo e controle social — para as decis6es sobre padronizacao,
normalizacdo, regulamentacao e certificacdo de sistemas de informacao e
suas tecnologias aplicadas a saude. A gestao daITIS precisa adotar fluxos
que garantam a articulacao do conhecimento existente, por exemplo, nas
instituicoes de pesquisa e ensino, com a estrutura do SUS, o que pressupoe




incluir conselheiros de saude e outros sujeitos da sociedade civil organizada
no processo decisorio.

14. A governanca integrada da ITIS precisa estar estruturada sob a égide
da cooperacdo, do intercambio e subsidiada por uma rede colaborativa que
atenda as demandas do SUS, fornecendo recomendacdes e resultados de
avaliacdes necessarias a instancia deliberativa. Processos de certificacao
devem minimizar conflitos de interesse, funcionando no ambito da esfera
publica, sob a coordenacdo de instancia do SUS, com transparéncia plena.

15. A adocao de quaisquer normas, padrdes ou outorga de certificacdo de
SIS/e-saude e de saude digital devem ser, obrigatoriamente, precedidas
de consistente analise do contexto de sua origem em relacdo ao
determinado contexto de sua aplicacdo no pais. Essa etapa constitui-se
como essencial, principalmente se a norma/padrao for originaria de paises
do hemisfério norte, em que os perfis de morbimortalidade, de atencdo a
saude e de gestdo sdo diversos dos existentes no Brasil. Torna-se ainda
mais imperiosa a realizacdo prévia de rigorosa avaliacao transcultural

caso alingua de procedéncia da norma/padrdo nao seja latina, mas anglo-
saxodnica, eslava ou mandarim, entre tantas outras. Destaca-se que a
adaptacdo transcultural transcende em muito a traducdo e a adaptacao
linguistica, pressupoe contextualizacao cultural ao processo de trabalho em
saude existente no SUS, com suas peculiaridades regionais. Por exemplo, a
atencao em saude no norte brasileiro possui especificidades distintas do sull
e sudeste que devem ser contempladas pelos padrées, normas e critérios
de certificacao a serem adotados. Caso as diversidades regionais ndo
estejam contempladas no conceito de padrao nacional, o pais estara diante
de uma grande lacuna que, com certeza, se tornara grave obstaculo para
sua efetiva adocao.

16. O ciclo decisorio para a adocdao de um padrdo e/ou norma requer analise
sobre a viabilidade e factibilidade de processos de capacitacdo das equipes
de saude usuarias dos SIS e de servicos de saude digital, que passarao

a utilizar os novos padroes/normas. Nesse caso, parceria com arede de
instituicdes de ensino em saude faz-se estratégica e necessaria.

17. O Ministério da Saude deve se articular com outros setores, tais

como o IBGE, de modo a efetivar coleta, processamento, tratamento e
disseminacdo progressiva das classificacdes e variaveis ‘ocupacdo’ e
“atividade econdmica' nos SIS, consideradas estratégicas e de interesse
para a analise da determinacdo social do processo saude-doenca-cuidado.
Para tal, entre outras estratégias, € importante incluir essas categorias no
processo de educacao permanente das equipes.




SEGUNDA DIMENSAO: PESQUISA, DESENVOLVIMENTO, INOVACAO EM
INFORMACAO E TECNOLOGIA DA INFORMAGCAO EM SAUDE

Diante de desafios complexos, as solucdes precisam ser complexas. Essas so
surgem a partir de processos de inovacao cuja maturidade pressupde uma
politica de Estado voltada para a constituicdo de equipes de exceléncia em
trabalho colaborativo, de forma gradual, nos moldes de desenvolvimentos
translacionais e que leve em conta a interdisciplinaridade. Essa segunda
dimensado apresenta trés propostas:

Propostas

1.Recomenda-se a constituicdo de uma Rede de Centros Colaboradores
de Pesquisa, Ensino e Inovacao em Informacdo e Tecnologia de Informacao
em Saude voltada para um intensivo processo de interlocucdes e troca de
experiéncias que potencialize os investimentos de fomento em P&D e 0
financiamento de iniciativas, constituindo massa critica, criativa, produtora
de conhecimento - teorico, conceitual, epistemoldgico, metodologico,
tecnoldgico e técnico-operacional - nas esferas publicas de C&T em saude
e de servicos de saude. Esse colegiado deve mobilizar e agregar saberes

e praticas em torno das necessidades do SUS. Tal modelo expressa a
compreensdo sobre arelevancia de um tratamento diferenciado para
desafios que envolvam ITIS estratégicas e complexas.

2. Diante da necessidade da pesquisa em ITIS delimitar espaco na politica
nacional de C&T, a Abrasco deve atuar nas instancias competentes da
administracdo publica no estabelecimento de programas de pesquisa
induzida no campo da ITIS, a exemplo do que ja se realiza na Agenda
Prioritaria de Pesquisa para o SUS, ampliando as consultas aos centros
de pesquisa em sua formulacao e 0s recursos necessarios ao seu
financiamento sustentado e suficiente, por meio de editais especificos
gue contemplem, de maneira prioritaria, problemas/lacunas de maior
complexidade e de relevancia nacional. Faz-se premente maior integracao
sinérgica entre os programas de pés-graduacao vocacionados para o
campo dalTIS.

3.Fomentar estudos de avaliacdo periddica da producdo nacional de C&T
em ITIS por meio também de chamadas publicas das agéncias de fomento
em pesquisa, tais como CAPES, CNPq e Finep, entre outros.




TERCEIRA DIMENSAO: ENSINO E FORMACAO PERMANENTE DE EQUIPES DE
INFORMACAO E TECNOLOGIA DE INFORMACAO EM SAUDE

Nesta dimensao, a perspectiva norteadora € que o fomento a processos
formativos ndo fique restrito a tecnicalidades e que seja exigido de docentes e
discentes um trabalho de interrogacao, de reflexao e de critica, de tal maneira
gue o ensino-aprendizagem estabelecido o torne capaz de elevar, ao plano

do conceito, de modelo, de inovacao, o que foi experimentado como questao,
problema, dificuldade. Como em outros campos do conhecimento, a formacao
dos professores esta ligada a questdo da pesquisa. Portanto, urge ativar no
pais uma rede colaborativa de formacao de pessoas e influenciar nas diretrizes
curriculares de profissées ligadas a drea da saude. E preciso expandir a
questdo para os departamentos de ensino; promovendo a interdisciplinaridade
que alTIS pressupbe. Apresentam-se a seguir cinco propostas voltadas paraa
formacado de profissionais de nivel médio e superior, para além dos graduados:

Propostas

1. Arealizacdo de um diagndstico no decorrer do proximo quinquénio dos
cursos de ITIS no Brasil a fim de subsidiar estratégias de incremento do
numero de cursos ofertados de nivel técnico, de pos-graduacdo de lato
e de stricto sensu e de valorizacao da praxis da ITIS tanto no interior das
instituicdes de ensino de saude coletiva como nos servicos de saude, das
trés esferas de governo, promovendo a interdisciplinaridade inerente ao
campo. O diagnostico deve necessariamente conter uma abrangente e
completa analise a respeito dos cursos sobre ITIS existentes no pais.

2. A promocado do uso das redes de ensino para a formacao de um

grupo de Centros de Ensino em ITIS com abrangéncia nacional, que atue
cooperativamente a fim de ampliar uma inteligéncia coletiva no pais,
baseado no diagnostico dos cursos ja existentes, conformando programas
de formacao multi-instituicdes voltados para a area de saude.

3. 0 aprofundamento, em conjunto com os gestores de salde, de reflexdes
sobre os perfis dos profissionais componentes das equipes de ITIS,
incorporando modalidades de atualizacdao em face do acelerado processo
de inovacdes nesse campo.

4. A construcado coletiva de conteudos curriculares que propiciem novas
habilidades e competéncias aos profissionais das equipes de ITIS e
estabelecimento de novas formas de exercicio das praticas profissionais
e de novos instrumentos de gestao em saude. Especial atencao deve ser
dada a formacdo de quadros estratégicos responsaveis pela gestao da
Informacao e Tlem saude.

5. A defesa, junto as instancias decisorias do SUS, da necessidade de
estabelecer aincorporacao de profissionais de ITIS com formacao
especifica em todos os niveis da organizacao dos servicos de saude, e

que reconheca as especificidades de seu conhecimento, competéncias e
habilidades, bem como a preméncia de incorporacao de técnicos de alta
qualificacao profissional por meio de concurso publico, entre os servidores
das unidades constitutivas do sistema de saude.




QUARTA DIMENSAO: ETICA, PRIVACIDADE E CONFIDENCIALIDADE

Neste Plano, sao pontuados aspectos para 0s usos de trés condutas no ambito
daITIS: ética, garantia da privacidade e preservacao da confidencialidade. Um
dos desafios das equipes de saude é desenvolver mecanismos e estruturas

de gestao daITIS considerando a geracdo dos registros assistenciais/clinicos,
epidemiologicos e sociais e do grande fluxo dessas informacées e dados com
vistas a operacionalizacdo da RAS.

As propostas, desafios, metas e objetivos a serem perseguidos e alcancados
relacionados a essas trés condutas, no decorrer do periodo de 2020 a 2024,
sdo identificados a partir de algumas premissas e de alguns questionamentos.
As premissas sdo: 1) o Comité Gestor da Internet (CGl.br) no Brasil mantém
Grupos de Trabalho (GT) e coordena projetos em areas importantes para

o funcionamento e o desenvolvimento da internet no pais (e.g. GTsaude)

e desde 1997, mantém o Centro de Estudos, Resposta e Tratamento

de Incidentes de Seguranca no Brasil (Cert.br); 2) a Agéncia Nacional de
Telecomunicacoes (Anatel), formalmente, visa promover o desenvolvimento
das telecomunicacoes do pais, em obediéncia ao recém-aprovado marco civil
dainternet. A Comissao de Normalizacdao de Telecomunicacfes da Anatel tem
como uma das areas de especializacdo a seguranca das telecomunicacoes

e a gestao deidentidades que sdo requisitos essenciais na preservacao

da privacidade, a exemplo daimplantacao do Sistema do Cartdo Nacional

de Saude (SCNS), Registro Eletronico em Saude (RES) e/ou Prontuario
Eletrénico do Paciente PEP); 3) o Conselho Nacional de Arquivos (Conarq) € o
orgado colegiado, vinculado ao Arquivo Nacional e ao Ministério da Justica, que
tem por finalidade definir a politica nacional de arquivos publicos e privados,
bem como exercer orientacao normativa visando a gestao documental e a
protecdo especial aos documentos arquivisticos. De acordo com a legislacao
em vigor, o prontuario do paciente (eletrénico ou anal()gico) e um documento
arquivistico. Com esse entendimento, constituiu a Camara Setorial de Arquivos
de Instituicdes de Saude (CSAIS); 4) A Lei Geral de Protecdo de Dados (LGPD)
- marco legal que regulamenta o uso, a protecao e a transferéncia de dados
pessoais no Brasil - foi sancionada e publicada com vetos no dia 15 de agosto
de 2018 (Lei 13.709/2018). Em tese, o texto da LGPD garante maior controle
das informacoes pessoais dos cidadaos, exigindo consentimento explicito para
coleta e uso dos dados e obriga a oferta de opcdes para o usuario visualizar,
corrigir e excluir esses dados.

Assim questiona-se: como o PLaDITIS pode contribuir com a atuacao dessas
instancias — CGl.br, Cert.br, a Anatel, o Conarq/Csais e a LGPD 1 para o0 avanco
de estratégias de saude digital para o Brasil relacionadas a reducao de riscos
deinvasao de privacidade e da confidencialidade dos registros assistenciais?
Quais medidas e metas sao necessarias para aimplementacdo e o alcance de
mecanismos e estruturas que garantam a privacidade e a confidencialidade
das informacbes em saude?

Outros questionamentos sao pontuados com vistas a listar diretrizes
sobre os aspectos relacionados a ética, privacidade e confidencialidade das
informacoes em saude: 1) As politicas de governo eletrénico (e-gov) estdo




subordinadas a quais interesses? 2) Como € possivel cotejar a privacidade/
confidencialidade com as politicas de governo eletrénico, considerando o
universo de dados ja existentes sobre o individuo acumulados/armazenados
Nos servicos, sistemas e repositorios arquivisticos em saude, tais como:
cadastros populacionais, sistema cartao nacional de saude, registro eletronico
em saude, sistemas de informacdes em saude de base nacional, sistema de
informacdo de regulacao assistencial, prontuarios analdgicos e eletrénicos

do paciente, bases de dados de operadoras de planos de sauide? 3) Qual € o
posicionamento sobre a viabilidade da adocao, nas unidades assistenciais,

do "Termo de Consentimento Informado” em relacdo as informacoes
fornecidas pelo paciente, como forma do cidaddo deter o controle sobre o
acesso, formalizando a autorizacao sobre seu uso? 4)Qualéa deliberacao
sobre a necessidade de aumento de penalidades para organizacdes publicas e
privadas de informatica atuantes na saude que ndo garantem a privacidade e
confidencialidade das informacdes em saude, previstos desde a contratacdo,
desenvolvimento e operacionalizacao dos softwares para os registros em
saude? E sobre possivel revisdao do Codigo do Servidor Publico, incluindo

de forma mais explicita, com penalidades maiores, a questdo do respeito a
privacidade e a confidencialidade das informacées em saude?

Nesta dimensdo, o didlogo sobre ética, privacidade do individuo e
confidencialidade das informacdes em saude é contextualizado na perspectiva
legal, institucional, cientifica e filosofica. No contexto de uma sociedade
telematica, tornam-se imprescindiveis premissas de diferentes areas do
conhecimento para refletir os fendmenos das tecnologias da informacao

e dos Repositorios de Dados e Cadastros Arquivisticos Digitais Confidveis
(RDCArq) para as RAS. Tais fenémenos implicam na formulacdo de propostas
relacionadas a migracdo, transferéncia, compartilhamento e acesso dos
registros em saude e o acumulo desses nos RDCArguma vez que 0s

bancos de dados/ informacdes em saude se conformam a partir de dados e
informacdes pessoais.

Propostas:

As ITIS venham a ser contempladas, no ambito das politicas de saude, como
espaco de praticas e saberes que impactam comportamentos e sistemas
de valores e crencas dos humanos na geracao, na difusdo e no uso das
informacdes em saude; dos registros e dos fluxos destes nos servicos,
sistemas e redes de atencao a saude; das inovacdes tecnologicas da
informacao em saude; das regulamentacdes, critérios e requisitos sobre 0s
registros, fluxos, acesso, transferéncia, mediacdo, recuperacao e uso dos
registros em saude para a gestao do SUS e dos conselhos de saude e na
formulacdo de politicas publicas para a promocdo, prevencao e atencdo a
salide dos brasileiros;

O desenvolvimento de politicas de informacado que assegurem estruturas
e mecanismos de condutas dos agentes envolvidos nos registros em

saude; no desenvolvimento das ITIS; e na gestao da informacdo em saude
no ambito dos servicos dos trés niveis de atencdo a saude, nas esferas de




governos - municipal, estadual e federal -, no DATASUS, nos conselhos de
saude, nas Comissodes Intergestoras de Saude (CIT, CIB) e no Conara,

O desenvolvimento de mecanismos e estruturas de informacdes que
garantam o direito a reserva das informacdes pessoais e propiciem
minimizar a assimetria de governabilidade entre pessoas e instituicoes,
sobre o que éregistrado, por que € registrado e 0 uso que é realizado dos
registros pessoais — assimetria informacional em saulide, entre o individual
e o coletivo; entre o privado e o publico. Essa acdo visa propiciar a cidadania
eletrdnica, o direito a autodeterminacao informativa, consequentemente,
os direitos das pessoas no ambito de conhecer, controlar acessos e
compartilhamentos, arquivamento e usos das informacdes pessoais.
Recomenda-se que as organizacdes de salde se adaptem e adotem os
principios da Lei de n. 13.709/2018 (LGPD) que "dispde sobre o tratamento
de dados pessoais, inclusive nos meios digitais, por pessoa natural

ou por pessoa juridica de direito publico ou privado, com o objetivo de
proteger os direitos fundamentais de liberdade e de privacidade e o livre
desenvolvimento da personalidade da pessoa natural” (BRASIL, 2018).
Nessa Lei, 0 Art. 2° evidencia:

A disciplina da protecao de dados pessoais tem como fundamentos:

| - orespeito a privacidade; Il - a autodeterminacdo informativa; lll - a
liberdade de expressao, de informacao, de comunicacao e de opinido; IV - a
inviolabilidade da intimidade, da honra e daimagem; V - o desenvolvimento
econdmico e tecnolodgico e ainovacao; VI - alivre iniciativa, alivre
concorréncia e a defesa do consumidor; e VIl - os direitos humanos, o livre
desenvolvimento da personalidade, a dighidade e o exercicio da cidadania
pelas pessoas naturais. (BRASIL, 2018).

Desenvolver mecanismos e estruturas que assegurem a protecdo

dos dados ouinformacdes definidos como aqueles que ndo podem ser
disponibilizados ou divulgados sem autorizacdo expressa do individuo para
pessoas, entidades ou processos.

O desenvolvimento de mecanismos e estruturas para a autenticidade
dos registros e da manutencdo desses registros na cadeia de custodia
(por exemplo, do registro dos dados e informacdes nos metadados de um
prontuario do paciente da migracao desses até os repositorios — banco de
dados do DATASUS).

A instituicdo de mecanismos e estruturas que garantam alinha continua
de custodiadores dos registros informacionais de sauide - desde o seu
produtor (e.g. individuo-servico de sauide), até seu sucessor final (e.g.
repositorios do DATASUS — RNDS?2). Tais estruturas devem possibilitar
que os registros ndao sofram processos de alteracdo e, assim, mantenham
sua autenticidade, respeitando os atributos de identidade e integridades
dos registros.




A promocao da atuacao das Comissdes de Revisao de Prontuarios do
Paciente (CRPP) e das Comissdes Permanentes de Avaliacao Documental
(CPAD) para assegurar os dispositivos de autenticidade e da manutencao
da cadeia de custddia dos registros assistenciais. Os registros auténticos
sao aqueles que nao sofrem alteracdo, corrompimento e adulteracao,

e, detém os atributos de identidade e de integridade: a identidade de

um registro € o "‘conjunto dos atributos de um documento arquivistico

gue o caracterizam como unico e o diferenciam de outros documentos
arquivisticos'. A integridade € a 'capacidade de um documento arquivistico
transmitir exatamente a mensagem que levou a sua producao (sem sofrer
alteracdes de forma e conteudo) de maneira a atingir seus objetivos'. Esses
dois atributos da autenticidade de um registro sao constatados a partir dos
contextos nos quais sdo produzidos e usados ao longo do tempo. Esses
contextos sdo: juridico-administrativo, de proveniéncia e de procedimentos
documental arquivistico, computacional e de comunicacao (Conselho
Nacional de Arquivos, 2012, p. 2).

O desenvolvimento de mecanismos e estruturas por meio dos critérios
e procedimentos da computacdo para garantir a seguranca dos registros
nos SIS (e.g. assinatura digital; barramento; blokchain; trilhas de auditoria,
dentre outros).

O desenvolvimento da qualificacdao dos agentes da saude -publico

e terceirizados -para a mudanca do habitus em relacdao ao uso dos
mecanismos e estruturas para garantir a autenticidade dos registros, da
manutencdo desses registros na cadeia de custodia e, da seguranca desses
registros nos sistemas de informacdes em saude.

A disseminacdo entre os agentes de salide das Diretrizes para a Presuncao
de Autenticidade de Documentos Arquivisticos Digitais e Diretrizes para a
Implementacdo de Repositérios Arquivisticos Digitais Confidveis - RDC-Arq
(Conselho Nacional de Arquivos, 2012, 2014).




QUINTA DIMENSAO: INFORMACAO E TECNOLOGIA DE INFORMACAO EM
SAUDE — DEMOCRACIA, CONTROLE SOCIAL E JUSTICA COGNITIVA

A qualidade da saude ¢ a resultante da capacidade cotidiana de individuos e
coletivos humanos intervirem na atualidade que os cerca. E a capacidade de
intervir na realidade esta diretamente relacionada aos pactos democraticos
conquistados, que por sua vez se consolidam na mesma proporcdo em que
individuos e coletivos humanos ampliam sua capacidade de intervencao.

Nessa espiral, a democratizacao dainformacdo e das tecnologias da
informacdo torna-se estratégica e vital para o avanco da democracia e daluta
pela melhoria da saude no pais. Porém, observa-se o descompasso do uso
dainformacdo e suas tecnologias em beneficio da ampliacdo da poténcia de
controle social sobre as acoes da esfera publica.

Trabalha-se com o entendimento que democratizar ainformacao e Tecnologia
daInformacdo em satide acontece quando: 1) os cidaddos tém a garantia de
acesso as informacoes sistematizadas, tratadas, organizadas e acumuladas
pelo Estado sobre a sociedade; 2) o Estado torna-se transparente para

a sociedade, em seus diferentes dispositivos; e 3) sdo estabelecidos
mecanismos de participacdo direta de representantes da sociedade no proprio
processo de definicao da politica publicarelacionada a ITIS.

Essa perspectivaimpde que se aprofunde o debate em torno da
implementacdo de mecanismos permanentes voltados para a inclusdo digital,
a democratizacdo do acesso a recursos de produtos e servicos de informacao
e Tl para os gestores, profissionais, conselheiros de saude, usuarios dos
servicos e a sociedade brasileira como um todo.

Propostas

A formulacdo de estratégias de democratizacdo das informacées e Tlem
saude que desvendem as relacoes entre condicdes de vida e situacao

de saude, em linguagem inteligivel para o universo da populacdo e dos
conselheiros de saude representantes dos usuarios do SUS, trabalhadas
enquanto iniciativas voltadas para a construcao coletiva de consciéncia
sanitaria.

O fomento de mecanismos de interlocucao entre os resultados de pesquisa
para grupos sociais organizados, em especial os conselhos de saude e
destes para as instituicoes de ensino e pesquisa.

O estimulo do estabelecimento de canais de interlocucao dialogica na
construcao das "destrezas da vida" junto a populacao em geral, onde ela
possa ter acesso e se apropriar da informacao sobre sua saude, seus usos e
significados.

A difusao dainformacdo em saude, fortalecendo a interlocucao com as
conferéncias e conselhos de saude.

A popularizacdo da discussao orcamentaria sobre 0s recursos publicos
alocados para o SUS, para o complexo médico-hospitalar privado e o




complexo econémico industrial da Saude no Brasil por meio das redes
sociais e novas formas de interacao.

A construcado, junto com as instancias institucionais do controle social da
saude, de mecanismos de verificacao da autenticidade das informacoes em
saude disseminadas por meio de midia digitais.
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O grupo teve origem em recomendacdo da Oficina de Trabalho (OT) “Utilizacdo de
grandes bancos de dados nacionais”, realizada em 1992, durante o Il Congresso de
Epidemiologia, em Belo Horizonte. Inicialmente, o GTISP concentrou seus esforcos no
sentido de tornar-se um sujeito politico nos espacos de debate e disputas em torno
dadirecionalidade da Informacdo e Tecnologia de Informacdo em Saude (ITIS), a partir
de uma agenda de trabalho de curto, médio e longo prazo, na qual foram priorizadas
as seguintes questdes: a) compatibilizacdo das bases de dados, com a melhoria
de sua qualidade; b) definicdo de estratégias de disseminacdo das informacdes;
c) necessidade de amplo processo de educacdo permanente dos profissionais
responsaveis pela gestdo da informacdo; e d) elaboracdo de preceitos éticos sobre o
tratamento e uso dainformacao em saude que identifica o cidadao.

O GTISP discute suas propostas principalmente por meio de oficinas de trabalho.
Como exemplos, citam-se:

- OT "Compatibilizacdao de bases de dados nacionais”, realizada no ambito do V
Congresso Brasileiro de Saude Coletiva, em 1997, em Aguas de Lindoia, na qual
as principais variaveis dos sistemas de informacdo de interesse para a saude
foramdiscutidasemtorno de trés eixos: oindividuo, 0 evento que geraoregistro
e a unidade assistencial relacionada ao evento. Inserindo-se na vanguarda
das reflexdes acerca da necessidade da padronizacdo, promoveu no pais um
amplo processo estruturado de debates sobre essa questdo. O relatorio final
da OT apresentou um conjunto de propostas necessarias ao estabelecimento
de padrdées para os Sistemas de Informacées em Saude (SIS), dentre as quais
se destaca a criacao, no ambito da Rede Interagencial de Informacdes para a
Saude (Ripsa), do Comité Tematico Interdisciplinar (CTI) de compatibilizacao dos
sistemas e bases de dados nacionais. As recomendacoes finais desse comité,
publicadas no Informe Epidemioldgico do SUS/97, subsidiaram a Portaria GM/
MS 3.947/98, que trata dos atributos comuns a serem adotados pelos SIS.
Nessa OT, também se prop6s a constituicao de Comissao de Informacdo em
Saude (CIS) no &mbito do Conselho Nacional de Satide (CNS).

«OT"Informacbes paraagestdaodo SUS: necessidades e perspectivas' realizada
no ambito do VI Congresso Brasileiro de Saude Coletiva,em 2000, em Salvador,
na qual foram tratados os seguintes temas: a) uso da informacdo como
instrumento de apoio a decisdo para gestores e o controle social do SUS; b)
tecnologia da informacdo como fator na busca da integracao das informacdes;
c) melhoria da qualidade dainformacdo e do seu uso na saude; e d) questao ética
relacionada ao uso dainformacdo em saude que identifica o cidadao.

- OT "Informacdo em saude: acertos, erros e perspectivas”, realizada no ambito
do VII Congresso Brasileiro de Saude Coletiva, em 2003, em Brasilia, na qual
foram tratados temas como: a)reconstrucdo de agenda que consubstancie
uma Politica Nacional de Informacdes em Saude; b) limites politicos entre a
esfera publica e a esfera privada da vida; c) estratégias de uso das tecnologias
de informacdo e comunicacdo de massa nas sociedades globalizadas; d)
preservacao daprivacidade dos sujeitos; e) interesses a que estao subordinadas
as politicas de governo eletronico (e-gov); e f) necessidade de realizacao de
uma Conferéncia Nacional de Informacdo e Tecnologia de Informacdo em Saude.

- OT "A integracdo necessaria: a perspectiva da epidemiologia na definicao
de padrdes para as informacdes em saude”, realizada em 2004, em Recife,
durante o VI Congresso de Epidemiologia, debateu o processo de construcao
de agenda para a possivel organizacdao de uma Conferéncia Nacional de
Informacdo e Tecnologia de Informacdo em Saude que contemple os
seguintes eixos: a) estrutura e organizacdo da gestdo da informacdo em




saude; b) utilizacdo de tecnologias de informacdo com destaque em: padroes,
privacidade, confidencialidade, interoperabilidade e qualidade; e ¢) capacitacdo
e desenvolvimento cientifico e tecnologico.

- OT “Pacto pela democratizacdo e qualidade da informacdo e informatica em
saude", realizada durante o 11° Congresso Mundial de Saude Publica e o VI
Congresso Brasileiro de Saude Coletiva, em 2006, no Rio de Janeiro, na qual
foram debatidos temas como: a) dificuldades de definicdo da Politica Nacional
de Informacdes e Informatica em Saude; b) forma centralizada, verticalizada,
fragmentada e proprietaria de desenvolvimento de sistemas de informacado no
SUS; c) padronizacdo e interoperabilidade; d) necessidade de investimentos em
tecnologiadainformacao,incluindo capacitacdo; e) questdes éticasrelacionadas
a trocas eletrénicas de informacbes entre governo, operadoras de planos de
salde e prestadores de servicos, promovidas pela Agéncia Nacional de Saude
Suplementar (ANS); e f) maneira conservadora e limitada do Pacto pela Saude
2006 de tratar asinformacoes em saude e suas tecnologias.

De fato, o GTISP realizou cursos e OTs em todos os congressos de Saude Coletiva
e de Epidemiologia ocorridos a partir de 1992. Os produtos dessas oficinas pautam
a agenda da Abrasco e discussdes tanto na academia como nos orgaos gestores
do SUS, sendo publicados nos anais, no Informe Epidemioldgico do SUS (Ministério
da Saude) e na revista Ciéncia & Saude Coletiva (Abrasco). Esses produtos estdo
presentes em varios documentos produzidos pelo GTISP.

Desde sua organizacao, o GTISP participa dos principais espacos de discussao sobre
a ITIS, introduzindo, na agenda do SUS, a necessidade da pactuacao de uma Politica
Nacional de Informacdo e Tecnologia de Informacdao em Salde onde os interesses da
populacdo e dares publica prevalecam.

Algumas de suas propostas tém seus desdobramentos até os dias atuais, como, por
exemplo, “fomentar junto ao IBGE e ao Ministério da Saude a realizacao de um novo
Suplemento Saude da Pnad”, que surge no debate ainda em 1994, no decorrer de sua
OT “Informacdao em saude: descentralizacdo e coordenacdo nacional”, realizada no
IV Congresso Brasileiro de Saude Coletiva. Essa proposta foi acolhida e ocorreu na
Pnad/98,que contoucommembrosdo GTISP emsuaelaboracao epermitiuaaplicacao
do suplemento com pequenas modificacdes em 2003, 2008 e subsequentes.

Em 1996, o GTISP participou da fundacao da Rede Interagencial de Informacdo para a
Saude (Ripsa/Ministério da Saude e Opas), em que manteve intensa atividade durante
todo o periodo de seu funcionamento, coerente com a defesa de constituicdo de
mecanismos coletivos paragerir alTIS. Nesse forum, destacam-se suas contribuicoes
nos comités tematicos de elaboracao dos Indicadores e Dados Basicos para Saude
(IDB) e de capacitacao de profissionais de informacao e informatica em saude, cujo
documento final e referéncia até hoje no que tange a estruturacao de uma proposta
nacional de educacao permanente em ITIS, em diferentes modalidades de ensino-
aprendizagem. Ressalta-se também a atuacao naimplentacao e organizacdao daRipsa
nos Estados, iniciativa estratégica para a melhoria da qualidade das informacdes em
saude nas unidades federadas.

No ambito do IV Congresso Brasileiro de Ciéncias Sociais e Humanas em Saude
promovidoem 2007 pela Abrasco,o0 GTISP organizouaOT “Construindo o Plano Diretor
para o Desenvolvimento da Area de Informacdo e Informatica em Saude”. Nessa
oficina, iniciou-se o processo de elaboracao do 1°PIaDITIS (2008-2012) incorporando
contribuicoes dos demais associados da Abrasco, de entidades de ensino e pesquisa,
de instituicbes que implementam a Politica de Informacao e Informatica em Saude,
das instancias de representacdo da sociedade civil organizada e de profissionais de




saude. Nesse contexto, o GTISP, em 2007, elabora o primeiro Plano Diretor para o
Desenvolvimento da Informacdo e Tecnologia de Informacdo em Saude — 2008-2012
(1°PIaDITIS).

D4 continuidade a esse processo com a elaboracao do 2° PlaDITIS (2013-2017), tendo
por referéncia o contexto da governanca da informacdo e tecnologia de informacao
em saude no Brasil, das propostas de implantacao do Registro Eletrénico em Saude
(RES), da estratégia de implantacdo da e-Saude no bojo de embates de interesses
que emergem na relacao publico-privado, do debate em torno da elaboracao
de documento sobre a Politica Nacional de Informacdo e Informatica em Saude
apresentada pelo Ministério da Saude, do estagio contemporaneo da producdo de
conhecimento brasileiro e internacional, disputas de interesses no bojo do SUS no
que se refere as relacdes entre setor publico e setor empresarial das tecnologias de
informacao aplicadas a saude.

03°PIaDITIS (2020-2024) tem como objetivo subsidiar a posicao politica e académica
da Abrasco e fomentar o debate coletivo com seus associados e instituices que tém
a responsabilidade de executar as politicas de saude, em especial aquelas atuantes
na area da informacao e suas tecnologias bem como com os conselhos de saude, em
suas trés esferas de atuacao.

O documento consolida o consenso da comunidade abrasquiana que participou de
ampla consulta publica. Expressa, portanto, a diversidade de pensamentos, saberes,
melhores praticas e experiéncias de diferentes sujeitos sociais comprometidos coma
melhoria da saude da populacao brasileira e do SUS, em um contexto de primazia dos
interesses publicos.

O compromisso por ampliar interlocucbes, tanto no ambito da saude como
intersetorialmente, impulsionou o GTISP a promover entendimentos com nove
outras sociedades cientificas (ABE, Abep, Anpec, Anpege, Anpocs, Anpur, SBC, SBEP
e SBPC). Essa iniciativa resulta em amplo debate nacional em torno da necessidade
de elaboracdo de uma Politica Nacional de Producdo e Disseminacao de Informacdes
Sociais, Demograficas, Econémicas e Territoriais. Dentre os resultados alcancados,
destacam-se: a) organizacdo do | Forum Nacional de Usuarios de Informacoes
Sociais, Demograficas, Econdmicas e Territoriais, no ambito da Conferéncia Nacional
de Estatistica e da Conferéncia Nacional de Geografia, ocorridas em 1996, por
convocacdo do IBGE; e b) elaboracdo do documento Informacdes para uma sociedade
democratica — Por uma Politica Nacional de Producao e Disseminacao de Informacoes
Sociais, Demograficas, Econdmicas e Territoriais.

Em sua trajetoria, o GTISP, alem de promover reflexao e debate, apresenta propostas
sobre temas relevantes da area de ITIS brasileira, entre os quais podem ser citados:
a instituicao do numero unico do registro civil, proposta pelo senador Pedro Simon;
a polémica implantacao do Cartao Nacional de Saude, previsto na NOB 1996 e
“implantado” por meio das portarias do Ministério da Saude n.” 3.951/1998 e n.°
219/1999; e 0 processo de planejamento dos Censos 2000 e 2010.

Atualmente, varias dessas ideias compdem a agenda de luta e reivindicacoes para
a melhoria do SUS. Segmentos participes do controle social as incorporaram, e
elas constam de relatodrios finais de Conferéncias Nacionais de Saude, em acoes do
Ministério da Saude, em algumas Secretarias Estaduais e Municipais de Saude. Com
certeza, essas conquistas sao consequéncia da luta de movimentos que ultrapassam
a atuacdo do GTISP. O grupo participou e participa desse movimento e, em muitos
aspectos, esteve na vanguarda de algumas dessas ideias.




Dentre elas, destaca-se a proposta de criacdo do Comité de Informacao em Saude no
ambito do Conselho Nacional de Saude, que consta do relatorio final da OT de 1992. As
conquistas da sociedade tém seu proprio tempo, decorrente da correlacao de forcas
e deinteresses presentes na disputa por sua implementacdo. Apenas em 2005, apos
13 anos de intenso trabalho, o CNS aprovou a constituicao do Comité Intersetorial de
Comunicacao e Informacdao em Saude, hoje nao mais existente.

O GTISP mantem-se coerente com sua missdo, tracada ainda em sua criacdo,
acolhendo novas propostas e participes, em um efervescente processo criativo
e critico. A ética da responsabilidade suscita o desafio por desempenhar papel
estruturanteemuma areade crescenteimportancia estrategicano ambito do setor da
saude, pois, no cenario contemporaneo, a informacdo e as tecnologias a ela referidas
possuem tal centralidade e relevancia que sua exceléncia ou precariedade afeta o
desenvolvimento de cada area de atividade social, a obtencao de seus objetivos e dos
resultados desejados. A gestdo da ITIS torna-se, assim, macrofuncao estratégica da
gestdo do SUS.
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