RECIIS - R. Eletr. de Com. Inf. Inov. Saude. Rio de Janeiro, v.6, n.2, Jun., 2012

[www.reciis.icict.fiocruz.br] e-ISSN 1981-6278

* Artigo Original

O acesso publico da informacao em salde para as doencas
negligenciadas no Brasil

Erika Silva Nascimento

Laboratorio de Simulideos e Oncocercose - Referéncia Nacional em Simulideos, Oncocercose e
Mansonelose - I0OC, Fiocruz, Rio de Janeiro, R], Brasil. erikar@ioc.fiocruz.br

Marilza Maia-Herzog

Laboratorio de Simulideos e Oncocercose - Referéncia Nacional em Simulideos, Oncocercose e
Mansonelose - IOC, Fiocruz, Rio de Janeiro, R], Brasil. mherzog@ioc.fiocruz.br

Paulo Chagastelles Sabroza

Departamento de Endemias Samuel Pessoa, Escola Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca, Fiocruz, Rio
de Janeiro, R], Brasil. sabroza@ensp.fiocruz.br

DOI:10.3395/reciis.v6i2.568pt

Resumo

Com objetivo de ponderar os dados publicizados pelo governo brasileiro para as doengas negligenciadas,
foi realizado um levantamento das categorias adotadas pelo SINAN Net, nos anos de 2006 a 2008. Para
as doencas que utilizam SIS local, foram compilados dados disponiveis através de publicacdes cientificas
e via internet, em paginas oficiais do governo. Ao analisar os dados disponibilizados no SINAN Net na
competéncia das categorias existentes, foi observada auséncia de padrdo concernente as categorias
adotadas pelo sistema. Embora o SINAN Net seja a versao publicizada do SINAN, esta versdao nao
disponibiliza em tempo real informagdes como data de atualizacdo/insercao dos dados, sendo esta uma
grande limitacdo ao uso destes dados. Para que as informagdes do SINAN Net sejam efetivamente Uteis
ao monitoramento das acdes para a salde publica e para a avaliacdo do seu impacto no controle dos
agravos de notificacdo compulséria, € indispensavel que sejam efetuadas regularmente andlises da
qualidade da base de dados com o objetivo de identificar e solucionar as faltas e as inconsisténcias de
dados, bem como as duplicidades de registros, para que o acesso publico das informagdes de saude
ocorra de forma confidvel e dimensione a realidade local em um panorama situacional nacional.

Palavras-chave: Saude coletiva; vigilancia em saude; informacdo em saude; doencas negligenciadas;
SINAN Net

Introducao

A Organizacdo Panamericana da Saude (OPAS) define Sistema de Informagdo em Saude (SIS) como um
conjunto de componentes (estruturas administrativas, departamento de estatistica de salde, unidades de
informagdo em salde) que atuam de forma integrada e que tém por finalidade produzir a informacgao
necessaria e oportuna para a implementacdo de processos decisorios no sistema de servigos de saude.
Enquanto para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), o Sistema de Informacdo em Saude nao é
apenas um mecanismo de coleta, processamento, analise e transmissdo da informacdo necessaria para
se organizar e operar os servicos de saude, mas também um mecanismo que permita a investigacdo e o
planejamento com vistas ao controle de doengas (Castro, 2003, p.238).

Historicamente, o grande desenvolvimento dos sistemas de informagao no Brasil se deve a quatro razodes
principais: a) no inicio dos anos 60 a centralizagdo da produgdo das informagdes foi tomada como
estratégia nacional para a padronizacdo e melhoria da qualidade das estatisticas disponiveis no Pais; b) a
tecnologia de informatica disponivel no momento de criagdo dos sistemas de informacbes baseava-se nos
main-frames, o que colaborava para uma forte centralizacdo da producdo de dados; c) existéncia de
poucos recursos humanos disponiveis para a gestdo e producdo das informagbes e d) a forte
centralizacdo politica nos “anos de chumbo”, época em que varios destes sistemas foram criados (Mota
et al, 1999, p.505-521).



Com isso, a organizagdo dos sistemas nacionais de informagdo foi realmente iniciada na década de 70 do
século XX, ainda sob a instauracdao de um governo militar autoritario, centralizador e cerceador das
liberdades individuais, um momento histérico da vida politica brasileira (Loureiro, 2003, p.26). E na
segunda metade da década de 90 do século XX, apods a publicacdo da Lei Organica da Salde, Lei N°
8.080 de 19 de setembro de 1990, percebeu-se a necessidade de reorganizagdo dos servicos de saude.

A informacdao de um modo geral, e em particular, a informacdo em salde tem se tornado um dos
aspectos mais sensitivos em quase todas as sociedades. A ampliacdo dos direitos sociais, o avango da
consciéncia, da pratica democratica e, sobretudo da cidadania traz uma nova dimensdo para
repensarmos os SIS. O conceito de “Informacdo” em si tem sido objeto de discussdo, analise e teorizagao
no sentido da sua compreensdo como fator econémico e social aliado ao desenvolvimento tecnolégico no
armazenamento, manipulacdo e transmissdo de dados, voz e imagens, caracteristicas da “Era da
informacgdo” (Loureiro, 2003, p.26).

E necessario assim, entender o “culto & informacgdo” como uma construcdo tedrica e ideoldgica que tendo
uma base material em que a tecnologia e teorias fundamentadas em légicas dos simbolos de base fisica
ou matematica, sdo os elementos que caracterizam a “Sociedade de Informacdo”. Esta “Sociedade” cria
necessidades para a sua reproducdo e reforca a ideologia da metamorfose da informacdao em
conhecimento (Moraes, 1994, p.172).

Integrado a construcdo da agenda estratégica do Governo Federal, o Ministério da Saude definiu a
elaboracdo da politica de informagdo e informatica em saude, em 2003, como um de seus objetivos
setoriais prioritarios, e sintonizados com o contexto internacional, que destaca a relevancia de politicas e
estratégias setoriais de comunicagdo e informagdo em saude, diante de suas possibilidades de geracdo de
novos processos e produtos, e de mudancgas nos modelos institucionais de gestao (Morris et al, 2002,
p.85-88).

No entanto, a construgdo de um Sistema Nacional de Informagdes em Saulde constitui-se em um
processo muito mais politico social e econdmico do que técnico. E neste contexto que se devem buscar os
elementos explicativos do seu desenvolvimento, sua implementagao e as possibilidades de sua evolugao
e conformagdo (Loureiro, 2003, p.26). Pois mesmo aqueles que originalmente ndo tenham sido
elaborados para vigilancia epidemioldgica, como o Sistema de Informacdo Hospitalar (SIH), fornecem
importantes contribuicdes para a avaliacdo da situacdo de saude, dos diversos municipios brasileiros (MS,
2009, p.148).

Entdo, em 2007 foi implantada a versao publicizada do Sistema de Informacdo de Agravos de Notificagao
(SINAN Net), que contém varios dados necessarios ao calculo dos principais indicadores epidemioldgicos
e operacionais utilizados para a avaliagdo local, municipal, estadual e nacional (SVS/MS, 2008, p.108).
Visto isso, € explicito que a disseminacdo da informacdo esta, portanto, na etapa final da cadeia de
elaboracdo de um sistema de informacdo, uma vez que informagdes e dados ja foram definidos,
coletados, armazenados e tratados. Todavia, o foco na disseminagdo deveria estar presente deste o inicio
do processo, na definicdo dos sistemas, incorporando a necessidade de integracdo das diferentes bases
de dados para as analises de tendéncias e da situagdo de salude das localidades (MS, 2009, p.148).

Considerando que o SIS tem passado por importantes modificacdes desde a sua concepgao, visando seu
aprimoramento para atender as necessidades da vigilancia em salde nas trés esferas de governo,
juntamente com as caracteristicas biogeograficas do Brasil, um Pais tropical com dimensdo territorial
continental, de grande diversidade bioldgica, soécio-cultural, e atualmente considerado em
desenvolvimento pelo Programa de Comparagdo Internacional, torna-se facil entender o porqué ainda
existem doencas que contribuem para a manutencdo do quadro de desigualdade, que ndo sé prevalecem
em condicGes de pobreza, mas acima de tudo, representam um forte entrave ao desenvolvimento do
Pais, conhecidas como “Doencas Negligenciadas” (DECIT/MS, 2010, p.200-202).

Segundo Lindoso e Lindoso (2009, p.247-253), os principais paises com os menores indices de
desenvolvimento humano (IDH) e a maior carga de doencas negligenciadas estao nas regides tropicais e
subtropicais do globo terrestre, do mesmo modo a pobreza estd intrinsecamente relacionada com a
ocorréncia destas doencas. Ocupando o Brasil o 70 © lugar no ranking do IDH e concentrando a maioria
das doencas consideradas negligenciadas.

Essas doengas sdo consideradas negligenciadas devido a falta de investimento no desenvolvimento de
novos farmacos, métodos diagndsticos, vacinas e também pela pouca eficacia dos programas de controle,
tanto aqueles que fazem uso do SIS nacional, quanto os que usam o SIS local. Embora exista
financiamento para pesquisa relacionada a estas doengas. E inegavel que uma das razdes para esse
guadro é o baixo interesse da industria farmacéutica nesse tema, justificado pelo reduzido potencial de
retorno lucrativo para a industria, uma vez que a populagdo atingida é de baixa renda e presente, em sua
maioria, nos paises em desenvolvimento (DECIT/MS, 2010, p.200-202).

Por esse motivo, o0 presente estudo objetivou ponderar os dados disponibilizados no SINAN Net e em



outras fontes publicizadas pelo governo brasileiro para as doengas negligenciadas - segundo critérios da
OPAS - Brasil, que consideram como doencas negligenciadas a Esquistossomose, a Doenca de Chagas
Aguda, a Leishmaniose Tegumentar Americana (LTA), a Leishmaniose Visceral (LV), a Hanseniase, a
Filariose e a Oncocercose.

METODOLOGIA

Foi realizado um levantamento das categorias adotadas pelo SINAN Net para cada uma das doencgas
negligenciadas, bem como o nimero de casos confirmados por ano 1° sintoma nas unidades federadas
(UF) de notificacao, nos anos de 2006 a 2008. Vale ressaltar que, para as doengas que utilizam SIS local,
foram compilados os dados disponiveis através de publicagdes cientificas e disponibilizados via internet,
em paginas oficiais do governo, pois este é o Unico meio viavel na aquisicdo de informacdo, uma vez que
somente os programas de controle tém acesso aos dados de salde da populacdo acometida. As variagdes
referentes a denominagdo e conceituacdo utilizada em cada doenca, sdo pertinentes a forma como o
indicador se expressa agregado ao elemento que o compdem, relevando os aspectos epidemioldgicos
especificos de cada doenga. A analise dos dados publicizados foi fundamentada no estudo ecoldgico
descritivo de base territorial geografica.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao analisar os dados disponibilizados no SINAN Net na competéncia das categorias existentes, foi
observado auséncia de padrdao concernente as categorias adotadas pelo sistema. Partindo do principio
que as doencas aqui tratadas apresentam caracteristicas epidemiolégicas diferentes, é razoavel que os
SIS adotem algumas categorias especificas e condizentes a cada doenca, porém ao observar
minuciosamente as categorias adotadas para cada doenca no SINAN Net, fica nitida a inexisténcia de
interacdo até mesmo nas categorias de informagdo bdsica, que deveriam ser um campo de
preenchimento com terminologia padronizada, além de obrigatério. Como exemplo, tem-se a categoria
Unidade Federativa, ou seja, “UF Infeccao” adotada pela Doengca de Chagas Aguda e “UF F. Infeccao”
adotada pela Esquistossomose, LTA e LV. Ndo obstante, a ficha de investigagdo disponivel ao
preenchimento manual para a Doenca de Chagas Aguda contempla a categoria “UF F. Infeccdo”, utilizada
sempre que houver caso autdctone da doenca e as outras doencas “UF Infeccdo” na ficha, apesar deste
campo nado estar habilitado no SINAN Net, demonstrando a existéncia de categorias omitidas no SINAN
Net. Igualmente, pode ser observada a questdo da faixa etaria, faixa etaria detalhada e faixa etaria <>
10 anos, pois na ficha ndo consta este item, mas sim, a idade.

Sobretudo, observou-se que o SINAN Net teve um crescimento acelerado de incorporagdo dos dados
desde a sua implementacdo (Tabela 1), especialmente com a efetiva descentralizagdo do Sistema Unico
de Saude (SUS), beneficiando diretamente algumas das doencas aqui consideradas.



Tabela 1 - NUmero de casos confirmados por ano 1° sintoma nas unidades federadas (UF)
de notificagdo, nos anos de 2006, 2007 e 2008, para as doengas negligenciadas que constam

na Lista de Notificacao

Doenca de Chagas

UF Esquist ossomose AR LTA LY Hanseniase

20D 2007 206 20046 2007 2008 2006 2007 2006 2 Do 200F 2008 21y 2007 2006
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Pl a & 2 1 a 1 g1 188 126 41 375 447 | 18100 1860 2264
CE 1 54 41 o y 1 Z5 | 980 97 29 594 B&Z | 2673 | 2881 2590
RM 16 2Z3 70 o 0 0 1 g 7 5 78 01| 348 | 49 330
PE g 139 0 117 o 0 0 0 62 B 28 34| 1047 | 983 G69
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RJ 10 140 | 148 o 0 0 3| 143 71 o 3 0| za87 | 2861 2374
5P 221 1BBE | 1203 o 0 0 281 416 408 31 265 313 | 283271 2410 2571
PR 23 296 | 17s a a 0 14| 4az  B&9 a 3 3| 1757 | 1868 1541
S o g & o y o 5 7903 1 0 1| 284 | 254 246
RS o E 7 o 0 0 1 10 10 o 0 3| 281y zIF ZI9
M5 o & 3 o 0 0 & 109 14z 19 241 284 | 684 | 6RE  FI6
MT z 7z 12 o 1 0 35| 2897 2670 39 BB | 3652 | 3457 3100
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Fonte dados: SINAN Net em abril de 2011.

No caso da Esquistossomose, a informatizagdo do Sistema de Informacdo em Salude do Programa de
Controle da Esquistossomose (SISPCE) é o resultado da descentralizacdo das acgdes de controle de
endemias, ocorrido entre 1999 e 2000. Atualmente estd implantado em 20 estados da federacao
brasileira (SVS/MS, 2005, p.813). Os dados disponiveis no SINAN Net de 2006 a 2008 indicam que era
baixo o registro no SISPCE em 2006, sofrendo consideravel elevacdo em 2007 e se mantendo em 2008,
coincidindo com a intensificacdo da descentralizacdo das agdes, em conseqliéncia da municipalizacdo da
etapa de realizacdo de exames coproscopicos e posterior informatizacdo dos resultados. Este aumento



progressivo de registros coincide com a reestruturacdo das atividades de controle nos niveis estadual e
municipal.

Entretanto, a insuficiéncia e a indefinicdo de metodologia que contemple todas as localidades das areas
endémicas com periodicidade definida, impossibilitam anadlise mais fidedigna da atual situagdo da
Esquistossomose (Farias et al, 2007, p.235-239). Atualmente o SISPCE reflete a forma como foi
estruturado o controle das endemias nos municipios, origindrio da estrutura centralizada e verticalizada
que sempre pautou os PCE em décadas passadas, contribuindo apenas com dados operacionais e
agregando poucas informagdes que se traduzam em indicadores epidemioldgicos para o efetivo controle e
vigilancia da Esquistossomose. A desestruturacdo das acdes no periodo pods-descentralizagdo concorreu
de forma importante para a deficiéncia na etapa de registro dos dados no sistema, que se expressa pela
inconsisténcia dos dados e irregularidade do seu registro.

Visto que a reformulacdo do sistema de informacdes era fundamental para a efetivacdo das acdes de
controle, foi deliberada a Portaria N° 2.472 de 31 de agosto de 2010, definindo a Esquistossomose como
uma doenca de notificagdo compulsoéria nas areas ndo endémicas (todos os casos no SINAN); e em areas
endémicas, os casos detectados nos inquéritos encontram-se no SISPCE, e as formas graves: aguda,
hepatoesplénica, abscesso hepatico, enterobacteriose associada, neuroldgica (mielorradiculopatia
esquistossomotica), nefropatica, vasculopulmonar, ginecoldgica, pseudo-tumoral intestinal e outras
formas ectdpicas sdo notificadas e investigadas por meio da Ficha de Notificacdo - Esquistossomose, no
SINAN Net. Esta ficha de investigacdo estd em vias de modificagdo dos campos relativos aos dados
complementares do caso, bem como a definicdo de caso de Esquistossomose, visando atender a Portaria.
Por enquanto, continua sendo utilizada a ficha vigente (SVS/MS, 2011, p.1).

Ja a Doenca de Chagas Aguda, passou a ser considerada de notificagcdo compulséria, a partir da Portaria
N° 5 de 21 de fevereiro de 2006. Mesmo sendo recente a incorporacao desta doenca como de notificagcao
compulséria, pode-se notar a sua rapida assimilacdo na rotina de informatizacdo dos dados nos servicos
de saude, facilitando o acesso as informacdes. A investigacao epidemioldgica e eventual descoberta de
outros casos para a deteccdo e o bloqueio do mecanismo de transmissao envolvido ficam a cargo dos
sistemas de vigilancia epidemioldgica municipais ou regionais (SVS/MS, 2005, p.813). Oportunamente,
pode-se dizer que a prevencao e controle de doengas implicam na adocdo de medidas efetivas, entre as
quais ressaltam as agdes educativas. Todo esse processo requer a participagdo ativa da populagdo, de
modo a permitir a apropriacdo de conhecimentos visando a transformacdo da realidade soécio-sanitaria.
Em relacdo a Doenca de Chagas, a populacdo e os servigos de salde devem participar de discussdes
sobre formas de prevencao, tratamento e controle, inclusive sobre mecanismos que facilitem o acesso as
informacdes, e o entendimento sobre as relagdes sociais de convivéncia, com fatores predisponentes e
facilitadores para a instalagdao de doencgas.

O Ministério da Saude recomenda que as atividades de educagdo em salde devam ser inseridas em todos
0s servicos que desenvolvam as acgdes de vigilancia e controle, inclusive as da Leishmaniose Tegumentar
Americana (LTA), e todas as reagdes adversas graves ou potencialmente graves relacionadas ao
tratamento da LTA devem ser notificadas as autoridades sanitarias. De acordo com a Portaria N°. 2.472
de 31 de agosto de 2010, todo caso de LTA é de notificacdo obrigatéria as autoridades locais de saude.
Deve-se realizar a investigacdo epidemioldégica em até 48 horas apds a notificagdo, avaliando a
necessidade de adogdo de medidas de controle pertinentes. A investigagdo devera ser encerrada até 180
dias apds a notificagdo. A unidade de salde notificadora deve utilizar a ficha de investigacdo do SINAN
Net encaminhando-a para ser processada, conforme o fluxo estabelecido pela Secretaria Municipal de
Saude. Como a LTA tornou-se doenga de notificacdo compulsdria em 2006, observou-se um aumento
expressivo dos dados publicizados a partir de 2007, além da confirmacdo de casos autdéctones em todas
as unidades federadas do Pais.

O Programa de Vigilancia da LTA tem como objetivo diagnosticar e tratar precocemente os casos
detectados, visando reduzir as deformidades provocadas pela doenca. Com o propdsito de apoiar as
agbes de vigilancia e monitoramento da LTA no Brasil, foi aberto um site, permitindo o acesso as
informacbes epidemioldgicas atualizadas, consolidadas e a interacdo on-line entre a Coordenagao
Nacional do Programa de Controle da LTA, sediada na Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da
Salde (SVS/MS), e as coordenacgdes estaduais e municipais deste programa (SVS/MS, 2011, p.1).

Apesar da Leishmaniose Visceral (LV) ser uma doenga de notificacdo compulsdria desde a Portaria N°
1.461 de 22 de dezembro de 1999, os dados disponiveis eram baseados na deteccdo passiva de casos
até o ano de 2006, pois de acordo com os resultados observados no numero de registros de casos
confirmados no SINAN Net, houve consideravel aumento de registro em 2007. Contudo, o numero de
pessoas expostas a infeccdo ou infectadas sem sintomas é em algumas areas muito maior do que o
numero de casos detectado, devido a ocorréncia nas areas urbanas de infecgdes subclinicas, decorrentes
da permanente exposigdo do homem as picadas infectantes (Moreno et al, 2002, p.37-39).

Tendo em Vista o aumento significativo do nimero de casos registrados de LV no Pais junto com a
expansao da area de abrangéncia, esta passou a ser considerada pela OMS uma das prioridades dentre



as doencas tropicais (WHO, 2001, p.1). Nos paises endémicos, a LV continua negligenciada pelo setor
privado da economia e tem cabido ao setor publico, apesar dos recursos escassos e infra-estrutura
inadequada, investir no desenvolvimento de novas drogas e métodos de diagndstico mais eficientes. O
Brasil enfrenta atualmente a expansdo e urbanizagdo da LV com casos humanos e grande numero de
cdes positivos em varias cidades de grande e médio porte. O ciclo de transmissdo, que anteriormente
ocorria no ambiente silvestre e rural, hoje também se desenvolve em centros urbanos (Gontijo et al,
2004, p.338-349).

Baseado nisto, foi instituido o Programa de Controle da LV, que visa reduzir as taxas de letalidade e o
grau de morbidade através do diagndstico e tratamento precoce dos casos humanos, bem como da
diminuicdo dos riscos de transmissdo mediante controle da populacdo de reservatorios e vetores. Essa
grande mudanca esta relacionada com a descentralizacdo e unificacdo das acdes na area da salde
publica, que trouxeram novas expectativas em relagdo ao controle da LV. Apesar de teoricamente as
estratégias de controle parecem adequadas, na pratica, a prevencdo de doengas transmissiveis por
vetores biologicos é bastante dificil, ainda mais quando associada a existéncia de reservatorios
domésticos e silvestres e aos aspectos ambientais, incluindo aspectos fisicos de utilizagdo do espaco
habitado (Gontijo et a/, 2004, p.338-349).

Ao observarmos o niumero de casos confirmados no SINAN Net para a Hanseniase, verificou-se que desde
2006 esta bem estabelecida a publicizacdo dos dados nos estados brasileiros. Desde a Portaria N° 1.461
de 22 de dezembro de 1999, a hanseniase é considerada uma doenca de notificagdo compulsodria e seu
controle estd baseado no diagndstico precoce, tratamento e cura, visando eliminar fontes de infecgdo e
evitar seqlielas. Contudo, a deteccdo de casos novos de hanseniase em menores de 15 anos foi adotada
como principal indicador de monitoramento da endemia, com meta de reducdo estabelecida em 10% até
2011 e esta inserida no Programa Mais Saude: Direitos de Todos - 2008-2011/Programa de Aceleracao
do Crescimento. A portaria conjunta N© 125 de 26 de marco de 2009 estabeleceu para o Programa
Nacional de Controle da Hanseniase (PNCH) as diretrizes operacionais para a execucdo de diferentes
acoes, articuladas e integradas, que pudessem em todas as frentes de trabalho propiciar as pessoas que
adoecem sejam atendidas nas suas necessidades e direitos. Sem perder de vista o desafio da
horizontalizacdo e da descentralizacdo, organizou-se as acfes do PNCH, a partir de cinco
componentes/areas: vigilancia epidemioldgica, gestdao, atencdo integral, comunicacdo e educagdao em
salde e pesquisa. A comunicagdo e educagdo em salde é um dos componentes estruturantes do PNCH,
compreendendo trés eixos: acées de comunicacdo em salde, educagdo permanente e mobilizagdo social,
por isso a solidez dos dados publicizados (SVS/MS, 2008, p.1).

Em se tratando das doencas que utilizam o SIS local como a Filariose, somente apds a implantagdo do
sistema de monitoramento epidemiolégico no estado do Para, adotado pelo Programa de Controle da
Filariose Linfatica no Brasil, foi que ocorreu uma mudanca nos dados sobre a distribuicdo da doenca, pois
no ano 2000 as areas endémicas eram os estados do Para, Pernambuco e Alagoas (CENEPI/MS, 2000,
p.1). E de acordo com as informagdes mais recentes disponibilizadas, datadas do ano 2005, a cidade de
Belém estd sendo o alvo das atencdes no Brasil como a primeira drea endémica de filariose a receber um
certificado de controle da doenca com vistas a eliminacdo, do MS e da OMS, pois ndo foram encontrados
casos positivos na populacdo investigada para os testes: soroldgico, hemoscopico, entomoldgico e de
biologia molecular.

Enquanto isso, o Servigo Nacional de Referéncia em Filariose do Centro de Pesquisas Aggeu Magalhdes
em Pernambuco, vem desenvolvendo um projeto na cidade para investigar os casos de filariose desde
2003, mas segundo Rocha (2005, p.1). os rumos da pesquisa e vigilancia epidemioldgica na area ainda
precisam ser definidos. Este fato foi confirmado e apresentado pela Geréncia Técnica do Programa de
Eliminacdo da Filariose (2006), pois os municipios de Recife, Olinda, Jaboatdo dos Guararapes e Paulista,
em Pernambuco, ainda apresentam panorama de infeccdo importante, diferente de Maceidé, em Alagoas,
que atualmente apresenta areas de baixa transmissdao e panorama de controle iminente. Sdo Luiz, no
Maranhdo, Salvador e Castro Alves, na Bahia sdo areas que deverdo ser realizadas avaliagbes para
certificagdo do controle visando a eliminagéo.

No caso da Oncocercose, doenca restrita ao territério indigena Yanomami, em 2000 foi concebido o
Sistema de Informagdo da Atengdo a Saude Indigena (SIASI) como parte da Politica Nacional de Atengdo
a Saude dos Povos Indigenas, possibilitando a coleta, o processamento e a analise de informacgdes para o
acompanhamento da salde das comunidades indigenas, abrangendo &bitos, nascimentos, morbidade,
imunizacdao, producdo de servicos, recursos humanos e infra-estrutura. Apesar de promissor, os
relatorios produzidos pela FUNASA a partir dos dados do SIASI, assim como as analises sobre a
alimentacdo e uso do sistema pelos profissionais dos distritos sugeriam baixa confiabilidade das
informacOes. Por estas razdes, o SIASI foi extinto, pois ndo cumpriu o papel esperado de fornecer
informacdes confiaveis para o planejamento, acompanhamento e avaliagdo das acdes de salde (Souza et
al, 2007, p.853-861). Atualmente o Programa de Oncocercose utiliza o SIS local. E importante registrar
que ndo existem dados disponiveis desta doenca em nenhuma fonte de dados do governo, tampouco
ocorréncia ou monitoramento de casos em apresentacées técnicas do MS.



Sabe-se que o éxito das medidas de controle no foco binacional (Brasil/Venezuela) de oncocercose
depende ndo sé do tratamento medicamentoso e acompanhamento do paciente, mas também de um
sistema de computacdo dos dados como fonte de informacdo para os programas de educagdo publica.
Segundo (Coelho et al, 1997, p.69-72), varios fatores foram responsaveis pela ndo implementacdao de
medidas sistematicas para o controle, bem como o relativo isolamento dos grupos indigenas atingidos, as
dificuldades logisticas, as doencas de carater agudo que assolam a regido, ocasionando prioridades de
atuagdo por parte das equipes e/ou agentes locais de salide. Mesmo apds 16 anos de estabelecimento do
Programa Brasileiro de Eliminacdo da Oncocercose (PBEO) e 10 anos apdés a promulgacdo do novo
modelo de atencdo a salde indigena, continuam precarios os conhecimentos disponiveis sobre o perfil
salide/doenca. Sendo desnecessario enfatizar que, a existéncia de dados é de grande valia para fins de
planejamento, execucdo e avaliacdo de servicos, deste e de outros programas de saude. Informacdes
confidveis também sdo imprescindiveis para viabilizar uma analise sobre as multiplas e complexas inter-
relacbes entre desigualdades sociais, processo saulde-doenca e etnicidade. Mesmo diante da
“invisibilidade epidemioldgica e demografica” dos povos indigenas (Coimbra et a/, 2000, p.125-132), os
indicadores de salde demonstram uma situacdo de maior vulnerabilidade desses grupos (Santos et al,
2003, p.33-55). Deve ser assinalado o reconhecimento, pelo poder publico, da necessidade de
concretizar uma politica especifica de saude para os povos indigenas, fundamental na ampliacdo do
acesso dos indigenas a rede do SUS.

Conforme OPAS (2010, p.1) foi realizada uma reunido em agosto de 2010 para avaliar o desempenho do
PBEO no periodo 2009-2010 e programar as linhas de atuagdo futuras, especialmente as atividades de
intensificacdo dos tratamentos coletivos, objetivando fortalecer a integracdo interinstitucional e a
sustentabilidade do Programa, apds a criacdo da nova Secretaria.

Refletindo sobre as doengas negligenciadas que fazem uso do SIS local, vale lembrar que a informacgao
sobre o comportamento de uma endemia permite a identificagcdo de problemas individuais e coletivos no
quadro sanitario de uma populacdo, propiciando elementos para andlise da situacdo encontrada e
subsidiando a busca de possiveis alternativas de encaminhamento, além de abranger agdes relativas ao
processo saude/doenga e as de carater administrativo, essenciais ao processo de tomada de decisdo
(Branco, 1996, p.267-270). E embora os SIS de abrangéncia nacional tenham sido criados por
mecanismos diferentes, todos tiveram por objetivo atender a necessidade dos érgaos centrais em obter
os dados para efeitos imediatos de gestdo ou geracdo de conhecimento em salde. O SINAN para permitir
a realizacdo de diagnostico dinamico da ocorréncia de um evento na populagdo, podendo fornecer
subsidios para explicagdes causais dos agravos de notificacdo compulsdria, além de vir a indicar riscos
aos quais as pessoas estdo sujeitas, contribuindo assim, para a identificagdo da realidade epidemioldgica
de determinada area geografica (MS, 2009, p.148).

No entanto, um processo comum aos SIS brasileiros é a instituicdo de um instrumento, impresso em
papel, para coleta adicional aos registros profissionais e administrativos, duplicando o trabalho de
registro rotineiro de dados. Este re-trabalho e a digitacdo posterior dos dados aumentam a probabilidade
de erros e vieses na informacao produzida e utilizada para a tomada de decisdo. O uso de coletores
eletronicos, que dispensam a transcricdo digital dos dados, ndo tem solucionado o problema porque ndo
coletam os dados necessarios aos processos de trabalho em salde, requerendo a continuidade dos
registros manuais, o que consome parte importante da mdo de obra disponivel. As necessidades de
informatizagdo dos proprios servicos vém sendo negligenciadas pelos 6rgaos da administragdo central nas
trés esferas de governo. Além disso, o preenchimento dos multiplos formularios ou acionamento dos
coletores de dados especificos, as vezes mais de um para determinado evento, se transforma em pesado
encargo adicional, sem fornecer nenhum apoio para a melhoria da operagdo local. Sabe-se que muitas
vezes, esta forma de coletar dado ndo tem interesse para o préprio servico, existe apenas para cumprir
as determinagdes administrativas, resultando na ma qualidade das informagdes coletadas (MS, 2004,
p.230).

As acgles iniciais do MS com relagdo as doencas negligenciadas foram langcadas em 2003. Como
desencadeamento desse processo foi realizada a primeira oficina de prioridades em 2006, com a
participacdo de gestores, pesquisadores e profissionais da area de salude, onde teve inicio o Programa de
Pesquisa e Desenvolvimento em Doencas Negligenciadas no Brasil. Em 2008 foi lancado o edital tematico
na area. A SVS é também parceira desse programa, contribuindo tecnicamente para o processo de
definicdo de prioridades na area e para a avaliagdo dos resultados das pesquisas financiadas. Por meio de
dados epidemioldgicos, demograficos e o impacto da doenca, foram definidas, entre as doencas
consideradas negligenciadas pela OMS, e ndo pela OPAS, sete prioridades de atuagdo que compdem o
programa em doencas negligenciadas: dengue, doenga de Chagas, leishmanioses, hanseniase, malaria,
esquistossomose e tuberculose. Essas oficinas tém por objetivo nortear as chamadas publicas realizadas
pelo MS em parceria com o Ministério da Ciéncia e Tecnologia, Ministério da Educagdo, fundacdes de
amparo a pesquisa e secretarias estaduais de salde e de ciéncia e tecnologia, entre outros parceiros
(DECIT/MS, 2010, p.200-202).

Na anadlise das perspectivas de controle das doencas negligenciadas metaxénicas no Brasil, deve-se



considerar trés aspectos: a urbanizacdo da populacdo, a transformagdo do carater eminente rural dessas
doencas em concomitancia com a transformagdo urbana ou peri-urbana e a descentralizacdo das
atividades do seu controle para os municipios. Pois algumas destas doencas passaram a ser naturalmente
transmitidas em areas peri-urbanas ou urbanas, gracas a emergéncia ou re-emergéncia de seus vetores
nessas areas. Com a descentralizacgdo do SUS, a execucdo das acles de controle de vetores foi
incorporada nas atividades de salde de estados e municipios. A principio, o recrutamento e a capacitagdo
de pessoal, a supervisdo e o controle para exercicio de atividades complexas de campo, como
identificacdo de medidas antivetoriais adequadas as diferentes realidades locais e sua aplicacdo,
ultrapassou a capacidade da maioria dos municipios, associado ao fato da limitagdo orcamentaria e
financeira, para manter os trabalhadores contratados e razoavelmente remunerados, gerou um grande
desafio para a saude publica do Pais. Por isso, diferentes modelos de controle tém sido propostos e
muitas estratégias tém sido questionadas e modificadas (Tauil, 2006, p.275-277).

Mediante comparagdo entre as diferentes abordagens, concepcdes e até mesmo SIS adotados para as
doencas negligenciadas compreendidas neste estudo, pode ser afirmado que apds a descentralizagao do
SUS houve avangos notaveis concernentes a melhorias da informatizagdo no pais e implementacao de
SIS que viabilizam a comunicagdo nas trés esferas do governo. Mesmo assim, as experiéncias
vivenciadas por cada uma destas doencas, denotam ainda uma insuficiéncia para responder as
disposigdes da legislagdo atual e as crescentes demandas de gestores, trabalhadores e, particularmente,
a rede de controle social. Existe uma grande necessidade em avancar, tanto no caminho da integracao
entre os sistemas de informacdo, quanto no uso da informatica para a melhoria da produtividade e
qualidade dos processos de trabalho em salde, da gestdo e do controle social.

Cabe advertir que este aprimoramento vem sendo introduzido gradativamente e realizado com base em
evidéncias encontradas na literatura cientifica e de ordem operacional, dentre elas: a auséncia de
padronizacdo dos instrumentos de coleta de dados; discordancia e escassez de estudos sobre o impacto
das agdes de controle dirigidas contra os vetores, em se tratando de doengas transmitidas por vetores.
Paralelamente a esse desenvolvimento aprimoram-se e institucionalizam-se as iniciativas analiticas com
uso de dados secundarios. Os processos metodoldgicos para realizacdo de anadlises descritivas,
monitoramento das desigualdades em saulde, analises de séries temporais, analises espaciais, estudos
ecoldgicos e de avaliacdo de impacto, entre outras abordagens, beneficiam-se dos SIS pela continuidade
e constante ganho de oportunidade e representatividade (Brownson, 1999, p.86-97).

Embora o SINAN Net seja a versao publicizada do SINAN, esta versdao implantada em 2007 nao
disponibiliza todas as categorias contempladas no SINAN, tampouco, em alguns casos, utiliza a mesma
nomenclatura para as categorias consideradas, podendo este ser um viés de confusdo. E sobretudo, o
SINAN Net ndo disponibiliza em tempo real informagdes como data de atualizagao/insercdo dos dados,
sendo esta uma grande limitacdo ao uso destes dados. Para que as informacdes do SINAN Net sejam
efetivamente (teis ao monitoramento das acGes para a saude publica, e para a avaliacdo do seu impacto
no controle dos agravos de notificagdo compulséria, € indispensavel que sejam efetuadas regularmente
anadlises da qualidade da base de dados com o objetivo de identificar e solucionar as faltas e as
inconsisténcias de dados, bem como as duplicidades de registros, pois somente dando tamanha
relevancia ao SINAN Net, sera possivel que o acesso publico das informagdes de salde ocorra de forma
confidvel para dimensionar a realidade local em um panorama situacional nacional.

CONCLUSOES

O SIS publicizado deve ser repensado de forma a integrar-se ndo somente as politicas de salde em
consondncia com as diretrizes do SUS, mas também ao sistema original de fonte de dados, com a
observancia de metodologia de coleta, conferéncia e incorporagdo de dados sistematica, adequada as
especificidades locais, possibilitando comparagdes e avaliacGes prospectivas dos dados, além da
construcdo de novos indicadores com énfase na morbidade e nos determinantes da endemia, e da adogdo
de unidades de analise que venham a expressar a real situagdo de salde nas UF. Pois a vigilancia em
salide, sob uma perspectiva mais ampliada, deve ter como base a realidade do nivel local, para enfim
mensurar a prospeccao das acdes de promogao e prevencao da salde nas trés esferas de governo.
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