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A ignoréncia é o elemento mais violento da sociedade.

Se ndo posso dancar, ndo é minha revolugao.

Emma Goldman



RESUMO

A construcdo do SUS consolidou-se a partir de lutas e de um complexo contexto
de acoes intersetoriais. Um dos seus principios € compreender as especificidades
e singularidades, e para isso produgdo e difusdo do conhecimento, de forma
aberta e acessivel passa a ser uma estratégia para alcangar a atengéo equanime.
A Politica de saude integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e
Transexuais, aponta dentre seus objetivos a producgao e difusdo do conhecimento
e por isso sua implantagdo € um avango ao introduzir a dimensao de género e
diversidade nas politicas publicas dando visibilidade as especificidades desta
populagdo. Para subsidiar este estudo, foi realizada uma revisdo de literatura
sobre as singularidades da populacdo LGBT, sobre o desenvolvimento de
sistemas de informagdo em saude e sobre a perspectiva da democracia digital e
da participagdo social na melhoria dos indicadores de saude. O objetivo deste
estudo foi desenvolver um sistema de informacéo, um projeto de intervengéo para
apoio a pesquisa, sistematizacao e divulgacao das pesquisas realizadas no ambito
do observatério da Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo LGBT. Para
alcancar este resultado foi realizada uma analise em uma amostra selecionada de
sistemas de informagcdo em saude desenvolvidos pelo Departamento de
Informatica do Sistema Unico de Saude. Este foi um estudo quali-quantitativo,
transversal, apoiado por um estudo de caso. Os resultados foram discutidos com
base nas demandas e necessidades apresentadas por estudos anteriores. A
combinacao destes dois resultados atende a demanda de estimular a construcéo
de instrumentos de informagao contra-hegeménica, possibilitando a construgao de
indicadores baseados em uma analise mais precisa dos riscos associados a
expressao da diversidade sexual como fator de vulnerabilidade. Ficou evidente a
necessidade de abarcar subjetividade e questbes identitarias para desconstruir
politicas baseadas em modelos hegemdnicos. Avancar com estas metodologias
participativas significa avangar na constru¢do de modelos nédo excludentes e
pautados pelas demandas sociais.

PALAVRAS CHAVE: Gestdo da Informagao em Saude; Acesso a Informacgao;
Populagao LGBT; Sistemas de Informagao em Saude.



ABSTRACT

The creation of SUS was consolidated from struggles and a complex context of
Intersectorial actions. One of its principles is to comprehend the specificities and
singularities, and for this, knowledge production and diffusion, in an open and
accessible way becomes a strategy to achieve equanimity. The Lesbian, Gay,
Bisexual, Transvestite and Transsexual Comprehensive Health Policy points out to
among its objectives the production and diffusion of knowledge and therefore its
implementation is an advance in introducing the gender dimension and diversity in
public policies giving visibility to the specificities of this population. In order to
support this study, a literature review was carried out on the singularities of the
LGBT population, on the development of the health systems and on the
perspective of digital democracy and social participation in the improvement of
health indicators. The objective of this study was to develop an information system,
an intervention project to support research, systematization and dissemination of
the research carried out within the framework of the Observatory of National Policy
on Comprehensive Health for LGBT Population. To achieve this result, an analysis
was performed on a selected sample of health information systems developed by
the Department of Informatics of the Unified Health System. This was a
quali-quantitative, cross-sectional study supported by a case study. The results
were discussed based on demands and needs presented by previous studies. The
combination of these two results meets the demand to stimulating the construction
of counter-hegemonic information tools, enabling the construction of indicators
based on more precise analysis of the risks associated with the expression of
sexual diversity as a vulnerability factor. It was evident the need to embrace
subjectivity and identity issues to deconstruct policies based on hegemonic
models. Moving forward with these participatory methodologies means advancing
in the construction of non-exclusionary models based on social demands.

KEY-WORDS: Health Information Management; Access to Information; Population
LGBT; Health Information Systems.



RESUMEN

La construccion del SUS se consolidé a partir de luchas e un complejo contexto de
acciones intersectoriales. Unos de sus principios es comprender las
especificidades y singularidades, e para tanto, la produccién y difusion del
conocimiento, de manera abierta e accesible pasa a ser una estrategia para
alcanzar una atencién ecuanime. La Politica de Salud Integral de Lésbicas,
Gays, Bisexuales, Travestis y Transexuales, apunta entre sus objetivos a
produccion y difusion del conocimiento y por eso su implantacion es un avance al
introducir la dimensién de género y diversidad en las politicas publicas dando
visibilidad a las especificidades de esta populacién. Para apoyar este estudio, se
llevé a cabo una revision de la literatura sobre las singularidades de la populacion
LGBT, sobre el desarrollo de sistemas de informacién sanitarias y sobre la
perspectiva de democracia digital y de la participacion social en la mejoria de los
indicadores de salud. El objetivo de este estudio fue desarrollar un sistema de
informacion, un proyecto de intervencibn para apoyar la investigacion,
sistematizacion y difusion de las investigaciones llevadas a cabo en el contexto del
Observatorio de la Politica Nacional de Salud Integral de la Populacién LGBT.
Para lograr este resultado se realizé un analisis sobre una muestra seleccionada
de sistemas de informacion de salud desarrolladas por el Departamento de
Informatica del Sistema Unico de Salud. Este fue un estudio cuali-cuantitativo,
transversal, apoyado por un estudio de caso. Los resultados fueran discutidos con
base en las demandas y necesidades presentadas por estudios anteriores. La
combinacion de estos dos resultados sirve para la demanda de estimular la
construccion de instrumentos de informacidon contra-hegeménica, posibilitando la
construccion de indicadores basados en un analisis mas precisa de los riesgos
asociados a la expresion de la diversidad sexual como factor de vulnerabilidad.
Quedd evidente la necesidad de abrazar la subjetividad y los problemas de
identidad para deconstruir politicas basadas en modelos hegemonicos. Avanzar
con estas metodologias participativas significa avanzar en la construccion de
modelos non-excluyentes y guiados por las demandas sociales.

PALABRAS CLAVE: Gestion de la Informacion en Salud; Acceso a la Informacion;
Populaciéon LGBT; Sistemas de Informacion en Salud.
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APRESENTAGAO

Se a vida for mesmo formada por caminhos, nunca me importou muito a
direcdo em que minhas estradas seguiam porque em todas elas segui
acompanhada de um conjunto de sentimentos comuns a todos e todas que militam

e que estdo em constante vigilia: a inquietagéo.

Fui abracada por muitas emocdes enquanto escrevia essa dissertacao,
o tema, as leituras e as conversas iam confirmando para mim a necessidade de
um olhar sensivel sobre as populagbes que estdo em alguma situagdo de
vulnerabilidade. Como mulher, experimentei momentos em que minha condigao
feminina foi disparadora de constrangimentos e violéncias. Sempre estive neste

local de inquietacdes.

Sou uma mulher ativista, bidloga; artista de codigos e alegorias
tecnolégicas. Anarquista por libertagdo. No meu caminho vivi a rua, a escola, a
universidade, os movimentos, muitos sonhos e muitas tretas. Escolhi ser
sanitarista porque, para mim, a luta da Reforma Sanitaria Brasileira e seu projeto
de ruptura séo parte de um movimento de autonomia e soberania popular. Nesse
paradigma a integralidade € a opgao mais viavel rumo a construgdo do projeto de

uma sociedade um pouco mais humana, justa e feliz.

Nesses meses em que estive no mestrado, o cenario politico brasileiro
sofreu um golpe onde o neoliberalismo se reinventou perversamente. As chances
de sucesso e continuidade das causas e conquistas sociais passou a se
desestruturar e agora, seriamente comprometido em decorréncia dos projetos de
rompimento com a justica social, estas causas necessitam de um novo folego. E

nesse contexto que lutamos pela continuidade da Saude Publica no Brasil.

Pois bem, aqui se estabelece o fim de mais um ritual. Depois de 18
meses de convivéncia com pessoas fantasticas, de trajetérias incriveis, tudo que
tenho sdo mais inquietacdes. Aqui, irei compartilhar apenas uma pequena parte

delas.

Sobre o assunto que tratei na minha pesquisa, posso garantir, com toda
a certeza, que ainda esta muito longe de se encerrar. Pensar equidade € um

grande desafio amparado por muitos obstaculos e contradigbes. As mesmas



oportunidades, quando dadas a diferentes pessoas podem configurar-se em
injustica, por isso o olhar sensivel, a escuta e a critica estiveram presentes em
todo esse processo. E nesse sentido, e com esse olhar - em muitos aspectos
sobre meu proprio universo de vida - passei a pensar na populagdo LGBT e na sua

invibilizagdo nas politicas de Estado, de Governo e na sociedade.

Na sociedade em geral, todas as normatividades que nos colocam
como seres desconectados estdo mais do que enraizadas. E urgente propor a

diferenga como estratégia de vida.

Parece O6bvio pensar nas diferengas como processos naturais de
expressao dos nossos territérios e identidades, mas por muitas vezes, as vozes
dos privilegiados soaram mais alto para garantir a conquista de espagos através

da violéncia, reafirmando sua condicdo hegeménica.



1 INTRODUGAO

O uso das Tecnologias de Informagao e Comunicagao (TIC) pode servir
de instrumental para participacdo cidada no campo da promocéo da saude, por
meio da participacdo politica a partir das facilidades de acesso que ela
proporciona, tendo em vista que as condi¢cdes de acesso podem, nesse caso, ser
um limitador, seja pela capacidade de compreensdo da informagéo, seja pela
infraestrutura disponivel. Ao utilizar as ferramentas de TIC, o governo promove a
participagdo na gestdo publica, e, por conseguinte, uma espécie de democracia
eletrbnica, mais aberta e participativa. Entretanto, alguns desafios se colocam. Por
exemplo, a qualidade da informacéao disponivel e a sua capacidade de servir como

insumo para um debate qualificado (1).

A comunicagdo mediada por tecnologias € uma importante estratégia
para o governo brasileiro, que vem ano apds ano langando méao de ferramentas
online para estimular o controle e a participacéo social, a exemplo do Participa.br,
Dialoga Brasil; das plataformas eleitorais e de consultas publicas e canais de
comunicagdo entre gestores e cidadaos, ou, por outro aspecto, dos varios
programas de capacitagdo baseados em plataforma de ensino a distancia, além

dos programas de inclusdo digital.

Na sociedade, as praticas cotidianas estdo cada vez mais baseadas no
online e no digital, que possibilitam uma comunicacéo facil, sem fronteiras, aberta
e interativa, tornando, portanto, a excluséao digital um grande e perverso manifesto
da exclusdo social. Assim, os aspectos a serem discutidos ao analisar as
ferramentas tecnoldgicas para promogéo de cuidado, saude, educacgao, cidadania,
segurancga e etc., perpassam pela capacidade de acesso da populagéo e pela

capacidade do Estado de regular, inovar e manter a infraestrutura necessaria.

Na obra de Jirgen Habermas € possivel compreender a importancia do
debate sobre democracia e participagao social, onde o debate publico como forga
para a ampliagcdo da democracia participativa, emerge como um ponto central.
Segundo o autor, no processo participativo, a opinido publica a partir de processos
democraticos, pode contribuir na atuagao do Estado e nos processos de deciséo

(2), e assim, os espacos informais de opinido e os espacos institucionais de
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tomada de decisdo passam a compor um governo democratico participativo.

O principio deste estudo foram as singularidades da populagcdo LGBT
no campo da informagdo em saude. Por isso o marco tedrico abarcou uma vasta
leitura sobre as politicas publicas para esta populacdo de forma a ampliar a
compreensao sobre a construcdo de indicadores de saude LGBT, levando em
consideragao suas caracteristicas idenitarias. O referencial de analise foi
desenvolvido em torno da Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays,
Bissexuais, Travestis e Transexuais e do Observatorio da Politica Nacional de

Saude Integral da Populagdo LGBT no ambito do SUS.

O estudo teve como marco conceitual os aspectos fundamentais da
informagdo em saude. Foram descritos os sistemas de informagdo em saude
desenvolvidos pelo Departamento de Informatica do SUS (DATASUS) e a partir
desta amostra foi realizada uma analise do padrdao de desenvolvimento de
sistemas de informacdo em saude de forma a discutir e compreender como as
subjetividades e questdes idenitarias, sobretudo quando estas relacionam-se
como determinantes de situagcdes de vulnerabilidade e adoecimento, séo
contempladas em ferramentas tecnoldgicas. Essa discussdo trouxe conceitos
importantes no campo da democracia digital, como software livre, acesso a

informagao, dados abertos, gestdo e qualidade da informagéo.

O DATASUS é responsavel pelo desenvolvimento dos Sistemas de
Informagdo em Saude, bem como pela guarda das bases de dados. Ha décadas
dados epidemiolégicos, estatisticas vitais e informagdes sobre a assisténcia vém
sendo utilizadas para orientar politicas e acées em saude. A Lei de Acesso a
Informacado (LAI) vem para orientar a tutela das informagdes pessoais bem como
sua liberacdo, ampliando as discussdes sobre mecanismos para acesso

democratico as informagdes publicas (3).

Este trabalho insere-se no Observatorio da Saude LGBT, situado no
Nucleo de Estudos em Saude Publica da Universidade de Brasilia, que foi
pensado e criado para trabalhar com a parte de informacdo, educacido e
comunicagdo em saude da PNSILGBT. Ele possui seis objetivos especificos: 1.
Ampliar o nivel de conhecimento dos diferentes agentes sociais - poder publico,

sociedade civil, instituicbes de pesquisa e universidade, sobre a situagao de saude
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da populacdo LGBT; 2. Aprofundar o conhecimento sobre os fatores
condicionantes das desigualdades socioecondmicas e das demais formas de
desigualdade socioculturais dos grupos LGBT; 3. Construir indicadores que
propiciem a avaliagdo de resultados da Politica Nacional de Saude Integral LGBT,;
4. Capacitar/formar agentes publicos e liderangas comunitarias quanto as
informagdes da Politica Nacional de Saude Integral LGBT, ampliando o nivel de
conhecimento acerca do acesso com qualidade a saude; 5. Desenvolver materiais
audiovisuais para documentacdo e disseminacdo das atividades inerentes ao
referido Observatorio; 6. Construir indicadores minimos capazes de propiciar a
avaliacdo de resultados da Politica Nacional de Saude Integral LGBT e dos
estudos comparativos entre redes de pesquisadores nacionais e internacionais

acerca das diferentes experiéncias da implantagao da Politica.

Na auséncia de um conceito metodoldgico, optou-se por definir
observatério como um dispositivo de acompanhamento de atividades, realizando
para isso diagndésticos e anadlise qualitativas e quantitativas de projetos, agoes,
praticas, politicas ou fendmenos estratégicos para um determinado contexto

partindo da premissa da informagao como estratégia.

O objetivo deste trabalho, ¢é propor uma metodologia de
sistematizacao de informacéo para apoio as pesquisas do Observatério da Politica
Nacional de Saude Integral da Populagéo LGBT. Para isso, serdo cumpridos dois
objetivos especificos: | - Identificar em uma amostra de sistemas de informagéo
em saude os registros sobre a populagdo LGBT no Brasil e; |l — Propor uma
ferramenta tecnoldgica para coleta, sistematizacdo e divulgagdo dos dados
produzidos no ambito do Observatério da PNSILGBT.

Esta dissertacao esta estruturada em cinco partes. A primeira, contém a
introducdo a pesquisa e o0 marco tedrico que apresenta a literatura sobre as
singularidades da populagdo LGBT no campo da saude; a democracia digital e
participagdo social na melhoria dos indicadores de saude e por ultimo uma
abordagem sobre conceitos e tecnologias no campo do desenvolvimento dos

sistemas de informag¢ao em saude.

A segunda parte apresenta a descricdo dos métodos e teorias

metodoldgicas que apoiaram o estudo.
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A terceira parte contém os resultados e os apontamentos sobre o
estudo. Os resultados foram apresentados por meio de dois artigos intitulados “A
informagdo em saude da populagdo LGBT no Brasil” que atende ao objetivo
especifico | e foi submetido a Revista Tempus ACTA saude coletiva e “Defini¢cdes
metodoldgicas para a construcdo de um sistema de informagédo para apoio a
pesquisa no Observatério Nacional da Politicas de Saude LGBT”, atende ao
objetivo especifico |l e sera submetido a Revista Interface - Comunicagéo, Saude,

Educacao.

Na quarta parte estdo as consideracbes finais, contendo as
consideragdes sobre o percurso da pesquisa: marco tedrico, resultados dos artigos

1 e 2, incluindo os apontamentos sobre o estudo.

A parte quinta, apresentada por ultimo, contém os apéndices: 1. projeto
original do Observatério da Politica Nacional de Saude Integral da Populagéo

LGBT no ambito do SUS; 2. Manual descritivo contendo as telas do sistema.
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2 MARCO TEORICO

A Constituicao Federal contém, em seu texto, os principios da
universalidade, integralidade e equidade, por meio dos quais se vislumbrou um
Sistema de Saude democratico onde fossem garantidas politicas sociais que

atuassem na melhoria da qualidade de vida da populagéo (4).

O principio da equidade evidencia as especificidades de grupos sociais
distintos, com necessidades de saude diferenciadas, que por sua vez, demandam

acbes governamentais também diferenciadas (5).

A mudangca de perspectiva para a saude coletiva enfatizou a
integralidade da atengcdo rumo a um projeto ideal das politicas publicas de saude
(5). Essa é um paradigma onde o estado de saude das pessoas e das
comunidades passa a ser influenciado por determinantes sociais em saude (DSS),
composto por elementos culturais, identitarios, econémicos, sociais, histéricos e

politicos (6).

O termo cidadania engloba os valores da vida digna, sendo aqueles que
possuem este status, iguais em direitos e obrigagdes. O maior desafio é aliar a
heterogeneidade a universalizagdo da equidade e dos direitos conquistados
problematizando as complexas dindmicas da diferenciacdo cultural

contemporanea (7).

No campo das politicas publicas de saude no Brasil, por exemplo
partindo do principio que desconstruir a heteronormatividade é uma questdo de
justica social, ampliagdo de direitos sociais, civis, e, sobretudo, humanos, é
necessario que o questionamento dos valores hegemoénicos seja feito em
consonancia com a afirmacdo da diversidade sexual pautada na garantia da
equidade (8).

E, tratando-se da emergéncia de um novo contexto permeado de lutas
coletivas por espacos de pertencimento, faz-se necessario também novas
possibilidades de uso de tecnologias de informacdo e comunicagéo. A luta pela
construcdo do SUS antecedeu a Iluta pela apropriagdo tecnoldgica,
democratizacdo dos meios de comunicagao, transparéncia e participacao, e neste

curso, da democracia brasileira, € que se insere a problematica do acesso as
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informagdes em uma lacuna deixada pelas desigualdades. Assim, trata-se de
buscar praticas de informagao e comunicagao no campo da saude organizado com
os principios da democracia, que possibilite a formagdo de uma consciéncia
sanitaria, e que esteja comprometido com as diferentes demandas e em rumo a

equidade e a promogéao da saude (9).

Cada vez mais, a participacao e o controle social estao relacionados a
apropriacédo de conhecimentos e informacodes, que possibilitem, por sua vez, maior
habilidade argumentativa em espagos conquistados. Portanto, na area da saude,
nao basta garantir o acesso as informagbes, faz-se necessario, sobretudo,
possibilitar a apropriagdo do potencial informativo intrinseco a uma determinada
mensagem e de seu significado para a pratica cotidiana. Na busca por ampliar o
conhecimento no ambito do setor Saude no Brasil, apés 20 anos do SUS, o
processo de acesso, apropriagdo e uso da informacédo e das Tecnologias de

Informagao em Saude (TIS) tornou-se bastante relevante (10).

Lipovetsky aponta a crise de autonomia dos tempos modernos e o
avanco no sentido de representacao do individuo frente a sociedade pés-moderna.
Entretanto, ha um avanco em direcdo a uma hipermodernidade, marcada pelo
declinio do tradicional e a supervalorizagdo do consumo, que impera como uma

l6gica organizando a partir dela a vida social (11).

As redes e TIC permitem que as pessoas possam expressar
singularidades, estabelecendo novas e complexas formas de discurso, diferente
em razéo de sua condigao soécio histérica. Assim, os sujeitos e seus discursos e
sentidos postos em circulagdo tornam-se conhecimento capaz de ser aceito e

compreendido, acerca da tematica LGBT (12).

A consequéncia do acesso rapido, quase instantaneo, lanca o desafio
de adaptar os dados e a comunicagédo da gestao publica aos softwares e servigos
que funcionem em plataformas digitais. Essa realidade amplia o papel e a
importancia das TICs, sobretudo, com acdes que deem visibilidade as
metodologias e estratégias comunicativas e uso das tecnologias, no

desenvolvimento de agdes de promogao, comunicagao e informagao em saude.

Acesso a informagao publica é um Direito fundamental do cidadéo. A

Lei de Acesso a Informagéo determina os deveres estatais na gestao eficiente da
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informagado governamental viabilizando a consulta e admitindo restrigdes apenas
as informacgdes sigilosas por razdes de seguranga e saude publica, garantindo o

direito a privacidade (3).

2.1 SINGULARIDADES DA POPULAGAO LGBT NO CAMPO DA SAUDE

As formas de se identificar ou ser identificado(a) como homem ou
mulher correspondem ao género, seus papeéis e expressoes. O género independe
do sexo, que é classificagdo biolégica das pessoas como macho e fémea. A
expressdo de género corresponde a forma como a pessoas se apresentam
socialmente em relacdo a sua aparéncia e seu comportamento e a identidade de
género corresponde ao género com o qual uma pessoa se identifica, que pode ser
diferente ou ndo daquele que Ihe foi atribuido quando nasceu. A orientacédo sexual
se refere ao campo afetivo. E a vivéncia interna relativa a atragdo sexual por
alguém. Género e orientagcédo sexual sdo duas dimensdes que independem uma da
outra, ja que nao existe uma norma de orientagdo sexual em fungao do género. A
sigla LGBT refere-se tanto a orientagcdo sexual, englobando Iésbicas, gays e

bissexuais quanto a identidade de género com travestis e transexuais (13).

Sob a dtica da diversidade na vivéncia do género, o termo "transgénero"
contempla duas dimensdes da condigao "trans", a de identidade, o que caracteriza
transexuais e travestis, e a de funcionalidade, representado por crossdressers,
transformistas, drag queens e drag kings. Em relagdo as pessoas que se
identificam com o género que Ihes foi atribuido no seu nascimento criou-se o termo
"cisgénero" ou "cis". Guardadas as devidas limitagdes existentes em qualquer
sistema de classificacdo, existem ainda pessoas que nao se identificam com

qualquer género, mas ainda ndo ha consenso quanto a sua denominagéao (14).

No ambito destas reflexdes, orientagcdo sexual e identidade de género
nao devem ser cogitadas como atributos identitarios ou marcadores sociais Unicos.
Para fins de apresentacdo do objeto de estudo, segundo os Principios de
Yogyakarta, pode-se definir orientacdo sexual como:

a capacidade de cada pessoa de ter uma profunda atragdo emocional,
afetiva ou sexual por individuos de género diferente, do mesmo género
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ou de mais de um género, assim como ter relagdes intimas e sexuais com
essas pessoas” (15).

Enquanto a identidade de género pode ser definido como a

profundamente sentida experiéncia interna e individual do género de
cada pessoa, que pode ou nao corresponder ao sexo atribuido no
nascimento, incluindo o senso pessoal do corpo (que pode envolver, por
livre escolha, modificacdo da aparéncia ou fungdo corporal por meios
meédicos, cirurgicos ou outros) e outras expressoes de género, inclusive
vestimenta, modo de falar e maneirismos (15).

A libertagdo do género em relagdo ao sexo biolégico ou a expressao da
identidade sexual e a identidade de género frente a identidade sexual
heteronormativa sdo constituintes de complexos processos de discriminacéo,
violéncia e injusticas colocando a populagdo de Lésbicas, Gays, Bissexuais,
Travestis e Transexuais - LGBT em situacdes cotidianas de vulnerabilidade. Estes
processos, além de provocarem a restricdo de seus direitos civis e sociais, sdo

determinantes do seu adoecimento (16).

Segundo Tatiana Liongo:

O conceito de diversidade sexual apresenta aqui uma funcao central e
estratégica para a protecdo dos direitos sociais de pessoas que
encontram na orientagdo sexual e na expressao de género fatores de
violagdo de seus direitos, tendo como fatores de prejuizo social a
heteronormatividade e a naturalizagdo do binarismo de género, sécio
historicamente construidos. Ainda, a nogcao de diversidade sexual visa a
explicitar o potencial de variacdo das orientacdes sexuais e expressoes
de género, por meio da énfase na ideia de pluralismo, servindo para
problematizar também as afirmacdes identitarias que carregam a marca

da essencializacéo (8).
Os determinantes do adoecimento da populagcdo LGBT apontam
lacunas nas politicas publicas na area de saude e correlatas, mediante o
reconhecimento das especificidades destas pessoas. A qualidade dos servigos de
saude no atendimento desta populagdo, por exemplo, ainda se depara com a
construcdo de uma sociedade heteronormativa e agdes discriminatérias, que
influenciam o modo como os profissionais de saude atuam, constituindo assim,
uma barreira ao acesso aos servigos de saude por esta populagdo e consequente

adoecimento (16).

As politicas publicas de saude e a participacdo da sociedade civil sdo

estratégias utilizadas na construgdo de agbes que atendam as especificidades e
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complexidade da saude da populacdo LGBT que n&o estdo presentes em outros
segmentos populacionais, como € o caso do processo transexualizador. A
sociedade civil organizada, ainda, constitui-se como forga critica a atuagado do
Estado, sobretudo em relacdo a execucado de politicas e operacionalizacdo das

propostas governamentais (17).

A Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais,
Travestis e Transexuais esta sob a coordenacdo do Ministério da Saude. Foi
langada em 2011 acompanhando as diretrizes expressas no Programa Brasil sem
Homofobia da Secretaria Especial de Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica (SEDH/PR) e embasada em principios constitucionais que garantem a
dignidade da pessoa humana, além das diretrizes fundamentais do SUS que ja

indicam o caminho para a constru¢ao de politicas de saude universais (17).

As politicas de saude da populagao LGBT representam um avanco no
enfrentamento as iniquidades, e o carater contra hegeménico do SUS, entretanto,
ainda nao é suficiente para suprir a demanda de acesso aos servigcos de saude. A
atencao basica, porta de entrada prioritaria do SUS deve poder assimilar toda a
demanda, sem discriminagdo e com o reconhecimento das diferengas, segundo
seu proprio principio de universalidade. A construgcédo participativa de politicas
publicas para a populagdo LGBT anuncia certa visibilidade no reconhecimento das
demandas especificas evidenciando a situacado de exclusao desta populagao dos
espacos e beneficios sociais e a desqualificacdo do seu status, que demarcam a

situacao da injustica social (8).

Por justica social compreendida na perspectiva da equidade,
pressupde-se o reconhecimento das diferengas com a garantia da universalidade
dos direitos humanos e sociais, superando por fim as situagdes de desigualdade.
No Sistema Unico de Saude (SUS), estes preceitos constituem sua base de
formulacdo: universalidade do acesso, integralidade na atencéo e participagéo na

formulacéo, implementacéo e avaliagdo das politicas de saude (8).

Politicas publicas no campo da sexualidade sdao permeadas de
peculiaridades e, por isso, existe sempre o risco de descaracterizagao identitaria
de pessoas ou grupos LGBT. A criacédo de modelos socialmente hegemobnicos de

orientagao sexual e identidade de género exclui aqueles que de alguma forma n&o
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conseguem se incorporar e por isso estariam a margem. As demandas sociais
vém sendo alcancadas na medida em que ha compreensdo dos elementos
singulares, que sao incorporados a partir de estudos e pesquisas que ampliam as

bases tedricas (18).

Pressupostos universalistas ndo permitem que identidades portadoras
de demandas especificas sejam equacionadas nos marcos de um status universal,
sendo caracterizado pela normatividade. Naquilo que é conhecido como civilizado
e legitimo, a diversidade e as especificidades como as de género, cultura, ou
orientagdo sexual foram suprimidas, mesmo que seja requisito para a
consolidagdo do Estado negociar as questdes relacionadas a diferenga. Estas
identidades, portanto, evidenciam certa crise de legitimidade na produgao de
direitos (7).

Nesse sentido, politicas publicas, tecnologias, programas e acgdes
voltadas a populagdo LGBT devem contemplar o enfrentamento ao preconceito,
discriminagéo e excluséo, além de garantir que as demandas sociais e de saude
sejam incorporadas. A escassez de agbes especificas denota a auséncia de uma

politica de promog¢ao da saude integral desta populagao (19).

As lacunas deixadas por esta auséncia sdo observadas também no
ambito municipal e estadual, onde inexistem espacos ou acdes que reconhecam
as peculiaridades da populagcdo LGBT sem o preconceito institucionalizado, que
permite a omissdo ou acdes que interferem no acolhimento da demanda nos
servicos de saude. Muitas vezes o0s espacos construidos, por exemplo,
destinam-se exclusivamente ao atendimento de pessoas HIV positivas, deixando
de lado a possibilidade de discussao sobre promocao e defesa das pessoas LGBT
(19).

Assim, frente a necessidade de um marco regulatorio especifico para a
populacdo LGBT no SUS uma agdo conjunta entre Ministério da Saude e
sociedade civil deu inicio a construcdo da PNSILGBT. A Politica foi disponibilizada
para consulta publica em 2008, aprovada pelo Conselho Nacional de Saude em
2009 e tornada publica, em forma da Portaria Ministerial em dezembro de 2011
(Portaria MS n° 2.836, instituindo no ambito do SUS a Politica Nacional de Saude
Integral LGBT) durante a 142 Conferéncia Nacional de Saude (19).
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E importante ressaltar que o documento Brasil sem Homofobia,
publicado em 2004 reune uma carta de intencbes do Governo brasileiro em
relagéo a populacdo LGBT, estruturando-se a partir de temas como género, raga,
trabalho, saude, cultura, educacao e seguranga, propondo articulagéo transversal
e intersetorial entre Secretarias e diversos Ministérios com objetivo de “promover a
cidadania de gays, lésbicas, travestis, transgéneros e bissexuais, a partir da
equiparagao de direitos e do combate a violéncia e a discriminagdo homofdbicas,

respeitando a especificidade de cada um desses grupos populacionais” (20).

No ambito da elaboracdo da PNSILGBT, o Ministério da Saude pactuou
na Comissao Intergestores tripartite (CIT) o Plano Operacional da Politica, que
apresenta estratégias para que suas agdes pudessem ser implementadas
reforcando a promog¢ao da equidade em saude. Dentre os marcos da PNSILGBT
estdo a protecéo, recuperacéo e prevencgao das doengas e agravos € a realizagéo
de agdes integradas de prevengéao, assisténcia e vigilancia para consolidagédo das
demandas da populagdo LGBT no SUS (19).

A Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais,
Travestis e Transexuais (PNSILGBT) tem dentre seus principios, objetivos e
diretrizes o compromisso com a producdo e difusdo do conhecimento sobre a
saude da populagdo de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais
(LGBT). A lacuna na incorporacéo da dimensao de género nas politicas publicas é
evidenciada pela auséncia de informagdes sobre a saude da populacdo LGBT, por

meio de processos de informacdo, comunicagao e educacido em saude.

Foi com base na PNSILGBT que o Observatorio da Politica Nacional de

Saude Integral de Lésbicas Gays Bissexuais Travestis e Transexuais no Sistema

Unico de Saude foi criado. O Observatério foi implantado em 2014 com o objetivo
geral de:

Disseminar o conhecimento técnico-cientifico sobre a Politica Nacional de

Saude Integral da Populagdo LGBT no ambito do SUS, através da

construgéo de uma ampla base de informagdes originadas e alimentadas

pelas trés linhas de acbes: social, cientifica e de apoio a tomada de
decisdo na gestdo do SUS (21).

E os seguintes objetivos especificos:
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1. Ampliar o nivel de conhecimento dos diferentes agentes sociais - poder
publico, sociedade civil, instituicdes de pesquisa e universidade, sobre a
situacdo de saude da populacdo LGBT; 2. Aprofundar o conhecimento
sobre os fatores condicionantes das desigualdades socioeconémicas e
das demais formas de desigualdade socioculturais dos grupos LGBT; 3.
Construir indicadores que propiciem a avaliagao de resultados da Politica
Nacional de Saude Integral LGBT; 4. Capacitar/formar agentes publicos e
liderangas comunitarias quanto as informagdes da Politica Nacional de
Saude Integral LGBT, ampliando o nivel de conhecimento acerca do
acesso com qualidade a saude; 5. Desenvolver materiais audiovisuais
para documentacéo e disseminagao das atividades inerentes ao referido
Observatorio; e 6. Construir indicadores minimos capazes de propiciar a
avaliacéo de resultados da Politica Nacional de Saude Integral LGBT e
dos estudos comparativos entre redes de pesquisadores nacionais e
internacionais acerca das diferentes experiéncias da implantagao da
Politica (21).

O projeto se estrutura a partir de trés linhas de agao:

I. Recuperar o acervo das produgdes populares desses grupos sociais
(comunicagdo social/comunitaria); Il. desenvolver estudos e pesquisas
referentes a implantacéo/implementacao da Politica Nacional de Saude
Integral da populacdo LGBT (comunicagao cientifica); e Ill. resgatar a
trajetéria sécio histérica da construgdo da Politica Nacional de Saude
Integral da populacéo LGBT, no ambito da Gestdo do SUS (comunicagao
para a tomada de decisao) (21).

A gestdo do Observatério se da por meio das Unidades de Tecnologias
da Informagdo e Comunicagdo em Saude (UTICS), do Nucleo de Estudos em
Saude Publica (NESP), da Universidade de Brasilia (UnB), e da Secretaria de
Gestao Estratégica e Participativa (SGEP), do Ministério da Saude (MS), por meio
do Departamento de Apoio a Gestdo Participativa (DAGEP). Para o
desenvolvimento dos seus objetivos e linhas de agao, sua organizagao se dara por
um conjunto de projetos integrados incorporando para isso parcerias
técnico-cientificas com outras Instituicdes de Ensino Superior e de Pesquisa,
professores, pesquisadores, organizacbées nado governamentais, movimentos

sociais, profissionais de saude, estudantes, redes sociais e comunidades.

2.2 DEMOCRACIA DIGITAL E PARTICIPAGAO SOCIAL NA SAUDE

Na base moral da democracia deliberativa, também conhecida como
democracia participativa, as pessoas devem ser tratadas como sujeitos autbnomos
que atuam no seu governo e na sociedade, e ndo como sujeitos passivos objetos

de legislagdo. Como forma de inclusdo no processo deliberativo é necessario que
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as decisbes sejam justificadas como forma de respeito mutuo e para isso, os
motivos e as informacgdes devem estar acessiveis e compreensiveis por todos os

interessados (22).

Para Habermas, a ideia do debate publico na ampliacido da democracia
participativa, € um ponto central para o debate. Na sua obra Teoria da Acéo
Comunicativa (23), Habermas, a partir da reflexdo da ag¢do social, analisa a
racionalidade e o processo discursivo. Segundo o autor, no processo participativo,
a opinidao publica (poder comunicativo), a partir de processos democraticos, pode
contribuir na atuacdo do Estado e nos processos de decisdo (24), e assim, os
espacos informais de opinido e os espacos institucionais de tomada de deciséo
passam a compor um governo democratico participativo e esta leitura
contemporanea da Teoria Democratica acende a necessidade de se considerar a

participagéo social no processo deliberativo da esfera politica (25).

Entretanto, a teoria habermasiana € insuficiente na definicdo de um
espaco institucional para a opinido informal no processo da democracia
deliberativa e, nesse caminho, pode-se ainda colocar a complexidade e a
multiculturalidade no rol de conceitos que precisam ser considerados por interferir

na agao social do processo democratico participativo (25).

Hannah Arendt, em sua obra A Condicdo Humana, explica que a
capacidade humana de organizagdo politica difere da organizagdo natural
centrada no lar e na familia fazendo com que o cidaddo tenha agora duas
instancias de vida. Ela da énfase ao pensamento acerca do discurso, que teve
papel fundamental na acdo politica, e a partir dele poderiam ser observadas
possibilidades diversas e desiguais de atuacédo e de poder no exercicio da

participagao (26).

Se na modernidade, como aborda Habermas, o progresso é mediado
pela racionalidade e pela hierarquia, a pés-modernidade € marcada pela condicéo
fluida de mudancga constante, marcada pela condigdo tecnoldgica. Nesse contexto,
0 sociologo Zygmunt Bauman criou a expressao modernidade liquida para tratar
da condicdo humana pds-moderna. Na sua visao os principais impactos se dariam

na liberdade e na atuagdo do ser humano na comunidade (27).

Andrew Feenberg, entretanto, procura por meio da teoria critica
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entender porque a emergéncia das tecnologias provocaram uma acentuagao da
luta de classe. Assim, a revolugdo tecnolégica passa a se relacionar com as
consequéncias de distingdo na participacado do individuo. E assim trata-se de uma

filosofia da tecnologia (28).

O conceito de “sociedade da informacao”, embora impreciso, descreve
as configuragdes sociais, culturais e econdmicas impulsionadas pelas TICs e a
producdo do conhecimento, proporcionando o fortalecimento da cidadania e a
construcdo de um didlogo baseado numa racionalidade comunicativa que
certamente, dependem da evolugdo das ferramentas, linguagens e recursos

educacionais (29).

O desenvolvimento tecnoldgico redefiniu os papeis das TICs assim
como também as tarefas intelectuais em todos os niveis de formacgao profissional.
A urgéncia por formacédo e qualificagdo do profissional de saude, gerou uma
demanda por novos processos de trabalho e, por consequéncia, por novas
praticas para produzir e difundir o conhecimento assim como novas linguagens
que promovam a convergéncia entre tecnologia de base digital e social, e a saude
(30).

Entretanto, para além do manuseio de ferramentas tecnoldgicas, em
suas diversas linguagens, o desafio é conhecer como se desenvolvem o0s
processos de aprendizagem. O ato de comunicar exige a compreensao sobre
como se desenvolvem as relagdes entre os sujeitos, quais seus conhecimentos

prévios, quais as caracteristicas de seu contexto cultural e seu cotidiano (31).

O crescimento no uso das TIC, aliado as caracteristicas da Web 2.0,
interativa e participativa, apontam rumo as mudancgas culturais que fomentam a
participacdo da sociedade nas politicas publicas, o que, por sua vez, demanda do
governo maior transparéncia em suas agdes politicas. Este cenario destaca os
impactos da comunicagdo em saude na acao politica, sobretudo na ampliacéo da

interacdo entre governo e sociedade (32).

No campo da saude publica brasileira, uma série de experiéncias que
articulam a gestao publica e a mobilizagdo social demonstraram a importancia da
acao social para promocido da saude. O enfoque baseado na participacdo da

comunidade com eixos e temas que perpassam a educagao sanitaria e
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comunicacao em saude tém foco em ampliar atitudes pessoais e comunitaria em
direcdo a melhoria de condicdes fisicas e psicossociais nos espagos onde vivem
(33).

O processo de redemocratizacdo apontou um caminho onde o controle
e a participacdo social passaram a compor o cotidiano das decisdes
governamentais. Neste novo contexto, os gestores, governos, sociedade civil,
orgaos de controle e outros interessados tém medido forgcas e pressbes em
resposta a necessidades necessidade de maior transparéncia das acdes publicas.
Inicialmente, por meio dos sites governamentais, as informag¢des eram
disponibilizadas pelo governo, que decidia o que poderia ser divulgado ou néo.
Mais recentemente o conceito de dados governamentais abertos trouxe a agenda
do acesso aberto e irrestrito as informag¢des governamentais permitindo analises e

producao do conhecimento pela sociedade civil (34).

Dados governamentais abertos (DGA) € um conceito usado para
designar os dados e informagdes disponiveis na internet, em dominio publico para
utilizacdo pela sociedade. Foi estruturado a partir de oito principios que
estabelecem que os DGA devem ser: completos, sem modificacées, atualizados,
acessiveis, processados automaticamente, acessiveis por todos, néo
proprietarios, sem restricado de direito autoral, patente ou propriedade intelectual,
entretanto restricdes relativas a privacidade e seguranga devem ser respeitadas.
As TICs, neste sentido, potencializam o desenvolvimento de ferramentas, padroes,
protocolos e tecnologias para promogéao da transparéncia e da disponibilizagao da

informagao sobretudo a partir da internet (34).

A pesquisa TIC domicilios desenvolvida pelo Comité Gestor da Internet
no Brasil (CGIl.BR) aponta que metade dos domicilios Brasileiros possuem acesso
a internet, no entanto, o acesso a informagao por meio das TICS ainda € um
grande desafio para a populagdo Brasileira. O indice de acesso a internet ainda se
concentra em areas urbanas e nas classes A e B colocando em discussao a
necessidade de democratizagdo do acesso no Brasil (35). Ainda assim, diversos
autores apontam a potencialidade de inovacdo democratica e da democracia
participativa com a expansao das TICs, mesmo que este potencial ainda nao

esteja totalmente explorado (36, 37).
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O termo democracia eletrbnica, democracia digital ou e-democracia
refere-se a utilizacdo das TICs - sobretudo a internet - nos processos politicos,
pelos governos, partidos politicos, grupos de interesse, organizagdo da sociedade
civil e individuos. Ha exemplos e modelos que emergiram recentemente que
demonstram a influéncia das TIC na reestruturacéo de sistemas politicos boa parte
por seus mecanismos comunicativos e interativos avangando assim na melhoria
dos processos democraticos. Esses mecanismos quando aplicados a elaboracao
de politicas e a sua gestédo, tendem a estreitar a relagdo entre os cidadaos e a
administragao publica provocando uma inovacdo democratica indo para além da

democracia participativa, rumo a democracia direta (38).

A democracia digital vem se consolidando a partir de novas praticas e
possibilidades democraticas baseadas em infraestruturas tecnoldgicas,
conectadas e operadas por dispositivos de informacdo e comunicacdo. Nestes
dispositivos estdo o governo eletrbnico, o sistema de votagdo online, a
transparéncia dos estados, o cyberativismo, comunicagdo alternativa para os
partidos, campanhas e modelos de participacao direta. Por outro lado, também sao
discutidas questdes sobre democratizagdo, regulamentacdo de acesso, controle
de conteudo e desigualdades digitais. As experiéncias de democracia digital
mediada pela internet tém sido uma inspiracido para novas formas de participacao
politica pela esfera civil, buscando superar a crise das praticas da democracia
liberal, sobretudo a baixa participacdo politica dos cidaddaos e a profunda
separagao entre a esfera civil, cuja fungdo é autorizar, e a esfera politica, que

produz as decisdes na forma de marcos legais (39).

Na estrutura da informacéo estao os fendbmenos relacionados a cultura,
funcionando com uma memoria que dao origem a produgéo da informagéo social,
representando as maneiras de ser e estar na sociedade (40). Nesse contexto,
valorizar a cultura justifica as iniciativas de democratizagdo do acesso, produgéo e
uso da informacdo levando-se em conta as estruturas simbdlicas e as

representacdes dos sujeitos (41).

A pratica da ciéncia aberta parte do principio que a produc¢ao de dados
€ quesito importante para a pesquisa cientifica, compondo parte de uma

infraestrutura imprescindivel para o avango da ciéncia. O acesso aos dados
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cientificos digitais muda a visdo de aquisi¢ao, produgao e difusdo do conhecimento

cientifico, tornando-se menos obsoleta e de mais simples gerenciamento (42).

As TIC tém transformado a forma como dados sdo compartilhados seja
na esfera da ciéncia académica, nos empreendimentos sociais ou nas esferas
governamentais. Uma nova geragdo de modelos tecnolégicos permitem a
disseminacdo e processamento de massa de dados brutos cada vez maiores,
desenhando novos fluxos de cooperacdo e definindo novos conceitos para

comunicacéo e registro cientifico (42).

Cabe fazer uma distincdo entre o conceito de informacgao, e o conceito
de Comunicacdo em Saude. A informagdo em saude abrange dados
administrativos, epidemioldgicos e clinicos referentes a individuos e a populagdes
obtidos da rede assistencial e da administracao publica. O direito a informacao em
saude esta previsto na Lei 8.080 de 1990, destacando o dever do Estado de
fundamentar suas politicas e acdes a partir de informacdes sanitarias e evidéncias
cientificas. O potencial da informagao em saude é permitir melhorias na qualidade
de vida e redugao de riscos ao adoecimento por meio do conhecimento produzido

sobre os habitos de vida (43).

Comunicagdo em saude diz respeito a abordagem transversal da
comunicagao tomando como objeto as pautas da saude. Por um lado, pode ser a
utilizacdo de estratégias de comunicagdo para informar e para influenciar as
decisdes dos individuos e das comunidades no sentido de promoverem a sua
saude, seja no nivel individual ou comunitario, servindo tanto a divulgagdo de
conteudos biomédicos, publicidade e fatos informacionais, como também para o
registro e difusdo de conhecimentos e saberes tradicionais. Por outro lado, pode
ter o sentido campanhista de modelar o comportamento social nas questbes

relacionadas a saude (44).

Faz parte da triade informag¢ao, comunicacdo e educacdo em saude,
ainda, a utilizacdo de sistemas de informagao (bancos de dados) como subsidio
para intervengdes e elaboragcdo de politicas publicas mais direcionadas as
‘realidades de saude” promovendo ag¢des de educacdo e consciéncia sanitaria
(45).

A gestédo da informagao deve equacionar o respeito a privacidade e a
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transparéncia das informagdes em saude, onde toda informacdo pessoal é
confidencial. Nos ultimos anos a nocéo de privacidade passou a ser discutida no
ambito da tutela e protecdo de dados que extrapola a tutela individual da

informacao (3).

2.3 SISTEMAS DE INFORMAGAO EM SAUDE

Um Sistema de Informagcdo em Saude (SIS) define-se como um
conjunto de ferramentas de coleta, processamento, armazenamento e distribuigdo
da informagdo com o objetivo de apoiar a gestdo e o processo de tomada de
decisdo no ambito da saude. Trata-se da organizagdo de dados como parte de
uma estratégia de planejamento, aperfeicoamento e deciséo utilizada por multiplos
profissionais na area de saude e correlatas. Sistemas de Informacdo em Saude
computadorizados, ou informatizados tais como sistemas de informacgdes
epidemioldgicas, prontuarios e registros eletrénicos, ja sdo comuns no Brasil,
contribuindo na melhoria da qualidade, eficiéncia e eficacia da assisténcia, na
pesquisa, vigilancia, planejamento, ensino, sobretudo fornecendo evidéncias a

partir da gestdo da informacéo (46).

Os Sistemas de Informacao tém, basicamente, o objetivo de aquisicéo
do conhecimento que deve fundamentar a gestdo dos servigos e, sado utilizados ha
algumas décadas no Brasil, em 1944, o Servico Federal de Bioestatistica do
Departamento Nacional de Saude, do Ministério de Educacdo e Saude, por
exemplo, publicou dados de mortalidade por causa, dos anos de 1929 e 1932, e
mesmo sendo um esforgo isolado, os dados mostravam a situacdo da mortalidade
no Brasil. A década de 1970 trouxe as primeiras normatizacdes sobre estatisticas
do registro civil — ébitos e nascimentos — publicados pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE) e em 1971 foi criado o Nucleo de Informatica do
Ministério da Saude (47).

O Sistema de Informacéo de Mortalidade (SIM), por exemplo, foi criado
no ambito do sistema de informagbes para a vigilancia epidemioldgica,
representando a implantagdo de um instrumento individual e padronizado para

coleta de dados segundo normas propostas pela Organizagdo Mundial da Saude
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(OMS) (47).

O processo de desenvolvimento de um SIS requer uma inteligéncia
capaz de coordenar e integrar as informagcées em saude as metas, objetivos e
politicas de forma a garantir a qualidade e eficiéncia dos dados que serdo
coletados e disponibilizados. Outro fator importante € o processo de formacéao
continua ndo s6 para manuseio do sistema, mas também para sensibilizacdo e
qualificagédo da coleta de dados que irdo alimenta-lo. A tecnologia pode trazer uma
vantagem global enquanto os servigos permanecerem no processo de atualizagéo

para melhoria (46).

Normalmente, a demanda e o projeto de desenvolvimento de um SIS se
iniciam no nivel central, entretanto, a sua coleta, operagao e utilizagcdo sao feitas
no nivel municipal, muitas vezes pelo profissional de saude que nao reconhece a
importancia ou a aplicagcado da informacgao, ou que atua em locais onde a estrutura

inadequada compromete a qualidade da coleta de informacéo (48).

O Departamento de Informatica do Sistema Unico de Salde
(DATASUS), foi criado em 1991 com a miss&o de atuar no apoio ao uso de

tecnologias, de baixo custo, viabilizando o acesso a informac&o em saude (49).

E responsavel pelo planejamento, gestdo, suporte técnico e normativo
das demandas de Tl articulando as Secretarias Estaduais e Municipais de Saude e
o nivel central. Suas principais linhas de agado sdo: manutengao de bases dos SIS;
disseminacdo de informacgdes, apoio a pesquisa em saude, desenvolvimento de
sistemas e tecnologias para o SUS, suporte técnico, criagdo de procedimentos,
softwares e ambientes, capacitacdo, incentivo e apoio a Rede Nacional de

Informagdes em Saude na Internet (RNIS) (50).

O paradigma proposto pela “sociedade da informagao”, do conteudo
acelerado e urgente, voltado ao usuario e a sua interagdo, traz consigo a
necessidade de uma rigorosa avaliagéo da qualidade da informagéo em saude. O
conceito de qualidade da informacao é tratado por diversos autores desde a
década de 1990 e sua avaliagao diversifica-se quanto a sua apresentagao - web,
periddicos, sistemas de informagao, e seus aspectos - transcendéncia, usuario,
produto, producdo e valor - ou ainda pela sua relevancia, interpretabilidade,

credibilidade e reputagao (51).
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Informacdo qualificada, entretanto, requer sistemas de informacéo
metodologicamente certificados, padronizados e normatizados. A utilizagdo de
sistemas de informagcdo em saude, online, descentralizados, acessiveis em
qualquer parte do pais ainda nao € realidade no Brasil, apesar dos avancgos
técnicos na informatizagdo da saude. Alguns aspectos estratégicos do manejo
destas informagbes como a integralidade, seguranga, privacidade e
confidencialidade dos dados, bem como a disponibilidade das bases de dados
brutas, em formato aberto, para pesquisadores, por exemplo, permanecem alheios

as discussdes mais técnicas (52).

Pela auséncia de uma definicao tedrica unica sobre avaliacdo da
qualidade da informagao, considerando-a portando multidimensional diversos
modelos surgiram com o objetivo de explorar com maior abordagem a

necessidade e abordagem de cada estudo (53).

Existem diversos modelos voltados ao aprimoramento e avaliacdo da
qualidade das informagdes em saude, o Health Metrics Network, da Organizagéo
Mundial da Saude - OMS ou a Performance of Routine Information System
Management, da Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPAS) s&o exemplos

que avaliam além da qualidade do dado, o seu uso, aplicagao e coleta (53).

Segundo o modelo de Marchand, por exemplo, a qualidade da
informagédo passa por diferentes abordagens: a transcendente, que percebe o
valor absoluto da informagcdo; a baseada no usuario, em relacdo as suas
percepgdes individuais; baseadas no produto e em seus termos quantificaveis;
baseada na producdo, adequada as necessidades de quem consume a
informagdo e, baseada na qualidade, considerando seu valor. Ele também
identifica dimensdes que compdem uma espécie de arcabougo estratégico da
informagdo composto pelo seu valor, confiabilidade, estética, relevancia, validade

e significado (54).

Um grande obstaculo a qualidade da informagdo no Brasil é o
direcionamento dos investimentos para aquisicao de softwares e hardware em
detrimento a informacdo em sua qualidade e direcionalidade. Sendo assim,
deduz-se a informagdo que se quer alcangar, como uma solugdo gerencial sem

maiores reflexbes sobre as especificidades que compdéem o cenario dos



35

determinantes sociais no campo da saude, além disso, no cenario brasileiro a
evolucao da informacao no campo da saude se deu na racionalizagao das politicas

de centralizagdo e burocratizacdo dos dados sob tutela do Estado (49).

Segundo Cortizo:

E possivel observar que a implantagdo de sistemas de informacédo em
saude por meio de instrumentos padronizados de coletas de dados no
pais é recente. Portanto, varios municipios estao iniciando um processo
de construgdo de sistemas de informacdes que atenda a grande
complexidade das atividades executadas no ambito da atencao basica do

sistema unico de saude (50).
Uma forma de se fazer isso € por meio do desenvolvimento baseado em
software livre, que oferece aos usuarios as seguintes liberdades: de executar o
programa; de estudar como ele funciona e adapta-lo; de acesso ao codigo fonte; e
de redistribuir cépias. Difere do gratuito porque o principio da liberdade esta na
abertura do cédigo e ndo na sua gratuidade. A ideia de autonomia tecnoldgica,
seguranga, privacidade, adaptacgéao cultural e sustentabilidade econémica passa a
ser um conjunto de questdes que permeiam o debate em torno do uso e
disseminacao do Software livre, sobretudo para instituicoes de ensino e pesquisa e
para o Estado. Entre as inumeras vantagens de se adotar a filosofia do software
livre para o desenvolvimento estdo a inovagdo tecnoldgica, ideologia de
compartilhamento e cooperativismo, menor requisito de hardware, auditabilidade,
independéncia técnica do provedor, economia local, seguranga, privacidade e

adaptacao as necessidades (50).

A Politica Nacional de Informacéo e Informatica em Saude (PNIIS) foi
atualmente revisada com o objetivo de melhorar gestdo dos projetos de
desenvolvimento de tecnologia e propondo uma maior valorizagdo do campo da
informacdo em saude. O desenvolvimento de sistemas de informagao, portanto,
deve ser pautado nos principios e diretrizes do SUS, solidificados nas Leis
8.080/90 que atribui a Unido, os Estados, o Distrito Federal e os Municipios a
organizacgao e coordenacéao do sistema de informagéo de saude; na 8.142/90 que
dispde sobre a participagdo da comunidade na gestdo do SUS, em razao disso, é
importante que sejam elaborados de acordo com as politicas de saude, marcos

legais muitas vezes frutos de arduas conquistas, tal como a PNSILGBT.
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3 ASPECTOS METODOLOGICOS

Este estudo consiste em uma pesquisa quali-quantitativa que teve como
objeto a identificagdo e analise dos Sistemas de Informagdo em Saude do Brasil,
nos aspectos que se referem a informacao sobre a populacdo LGBT. A partir dos
resultados encontrados, foi proposto um sistema de informagdo com categorias
sistematizadas de pesquisa sobre a saude da populacdo LGBT considerando os
principios, objetivos e linhas de ag&do da Politica Nacional de Saude Integral LGBT
e do Observatdrio da Politica Nacional de Saude Integral da Populagédo LGBT no
ambito do SUS, do Nucleo de Estudos em Saude Publica da Universidade de

Brasilia.

A proposta metodologica para a pesquisa em questdo também tem
embasamento no que se define como um estudo de caso, tratado por Shi (55)
como uma investigagdo empirica que utiliza multiplas fontes de evidéncia para
investigar uma entidade social da vida real ou fendmeno . Para o autor, este
delineamento é particularmente util quando a pesquisa tem como objetivo capturar
as diferengas individuais ou variagdes originais de uma configuracdo de um
programa para outro, ou para uma experiéncia de um programa para outro. O
autor evidencia que um caso pode ser uma pessoa, um evento, um programa, uma
organizagéo, um periodo de tempo, um incidente critico ou uma comunidade em
que se procura descrever essa unidade no contexto em profundidade e detalhe e

de forma integral.

O estudo de caso, de caso unico, ja € descrito por Yin:

[...] encontra-se um fundamento l6gico para um caso unico quando ele
representa um caso decisivo ao testar uma teoria bem formulada. A teoria
deve especificar um conjunto claro de proposi¢cdes, assim como as
circunstancias nas quais se acredita que as proposigdes sejam
verdadeiras (56).

Ainda segundo o autor, ao se confirmar, contestar, ou estender a teoria,
deve existir um caso unico que satisfaca todas as condi¢cdes para testar a teoria. O
caso unico pode, entdo, ser utilizado para determinar se as proposi¢cdes de uma

teoria sdo corretas ou se algum outro conjunto alternativo de explanagdes possa

ser mais relevante.
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A respeito do modelo de intervencao, Paim entende que:

[...] modos de intervencdo em saude sao entendidos como combinacoes
tecnolégicas estruturadas em funcao de problemas de saude (danos e
riscos) que compdem o perfil epidemiolégico de uma dada populagéo e
que expressam necessidades sociais de saude, historicamente definidas.
Portanto, néo se trata de normas ou exemplos a serem seguidos, mas
sim de racionalidades diversas que informam as intervencbes em saude

(57).
Assim, no presente estudo, a intervengdo nao se caracteriza apenas
como um conjunto de tecnologias em saude cujo objeto € coletar, sistematizar e
divulgar informagdes primarias e secundarias, dispersas no ambiente virtual.
Perpassa esse objetivo ao se tornar um instrumento de produgéo e apropriagao do
conhecimento da situacao de saude, possibilitando ao pesquisador propor e testar
hipéteses com maior precisdo, avaliando o risco associado as vulnerabilidades

proprias dessa populacao.

Nessa esteira de pensamento, Jaime Breilh infere que:

[...] tem-se a busca consciente de articulagdo da epidemiologia critica
com o modelo de desenvolvimento emancipador, isto €, a procura de uma
configuragédo epidemiolégica instrumental do referido modelo, tarefa esta
que envolve a construcdo de uma praxis orientada para a equidade,
contra o poder hegemobnico e em prol da reestruturacdo e do
fortalecimento de uma construcao coletiva do saber [...] (58).

Tal processo torna possivel o amplo acesso ao conhecimento da
situacdo de saude da populacdo LGBT, dando especial énfase a suas
especificidades que podem subsidiar o processo de gestado e tomada de deciséo,
contribuindo para a transparéncia e participacao nas politicas de saude, iniciando

um processo comunicativo.

A analise dos sistemas de informacdo em saude em busca de
indicadores de saude da populagcdo LGBT configura-se como um estudo de

abordagem transversal, quantitativa de carater exploratério-descritivo combinado.

Observe que Pereira, ao tratar da descricao dos estudos transversais,
infere que este delineamento € um bom método para detectar frequéncias, da
doenga e de fatores de risco, assim como identificar os grupos, na populagao, que
estdo mais afetados ou menos afetados (59). O delineamento transversal,

possibilita, no presente estudo que se fornegca um retrato de como as variaveis de
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interesse sao coletadas e disponibilizadas nos Sistemas de Informagao em Saude.

Considerando a necessidade de coleta de dados, a pesquisa tem as
caracteristicas quantitativo-descritivos e, de certa forma, exploratérios, a medida
em que se procura adentrar os sistemas de informacgao e coletar seus campos de
informagdo. Dessa forma, as técnicas de pesquisa a serem empregadas
alinham-se tanto ao método quantitativo-descritivo, como ao exploratorio, definidos

por Marconi e Lakatos:

Quantitativos-descritivas: consistem em investigagcbes de pesquisa
empirica cuja principal finalidade é o delineamento ou analise das
caracteristicas de fatos ou fendmenos, avaliagdo de programas, ou o
isolamento de variaveis principais ou chave.

[.]

Exploratérias: sdo investigacbes de pesquisa empirica cujo objetivo é a
formulacédo de questbes ou de um problema, com ftripla finalidade:
desenvolvimento de hipoteses, aumentar a familiaridade do pesquisador
com o ambiente, fato ou fendmeno para a realizacdo de uma pesquisa
futura mais precisa ou modificar e clarificar conceitos. Empregam-se
geralmente procedimentos sistematicos para a obtengédo de observacoes
empiricas ou para as analises de dados (ou ambas, simultaneamente).
Obtém-se frequentemente descricbes tanto quantitativas quanto
qualitativas do objeto estudado, e o investigador deve conceituar as
inter-relacdes entre as propriedades do fenbmeno, fato ou ambiente
estudado (60).

As caracteristicas do estudo podem assim ser descritas como um

estudo exploratorio-descritivo combinado, tal como as autoras descrevem:

Estudo exploratério que tem por objetivo descrever completamente
determinado fenémeno, como o estudo de caso para o qual sao
realizadas analise empiricas e tedricas. Podem ser encontradas tanto
descricbes quantitativas e/ou qualitativas quanto acumulagcdo de
informacdes detalhadas como as obtidas por intermédio da observagao
participante. Da-se precedéncia ao carater representativo sistematico e,
em consequéncia, os procedimentos de amostragem sdo flexiveis (60).

Essa metodologia de estudo se revela adequada para a pesquisa, pois
ao descrever as possiveis subdivisdes do método, as autoras enfatizam ainda que
os estudos de avaliagio de programas consistem nos estudos
quantitativos-descritivos que dizem respeito a procura dos efeitos e resultados de
todo um programa ou método especifico de atividades de servigos, que podem
dizer respeito a grande variedade de objetivos, relativos a educagado, saude e

outros.

Na primeira etapa deste estudo foi realizada uma reviséo de literatura.
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Para isto foi realizada uma busca na Biblioteca Virtual em Saude (BVS) com
objetivo de identificar a produgéo acerca da informagdo em saude da populagéo
LGBT. Foram usados os termos de busca Sistema de Informacdo em Saude,
Informacdo em Saude, Qualidade da Informacdo, Avaliagdo da Informacao,
Populacdo LGBT, DATASUS, Vigilancia epidemiolégica e LGBT, nos idiomas
portugués, inglés e espanhol no periodo entre 1991, quando a criagdo do
DATASUS, até 2016, ano de desenvolvimento deste estudo. Estes artigos
apoiaram a estruturacao do Marco Tedrico e das discussdes dos resultados desta

pesquisa.

Também foram consultadas as Politicas e os Manuais técnicos dos

Sistemas analisados, listadas abaixo:

e PNSILGBT - BRASIL, Ministério da Saude. Portaria 2836 Politica
Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis
e Transexuais / Ministério da Saulde. Brasilia, Ministério da Saude,
2011.

* PNSILGBT PLANO OPERATIVO - Ministério da Saude. Plano
Operativo da Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays,
Bissexuais, Travestis e Transexuais / Ministério da Saude, Secretaria
de Gestéo Estratégica e Participativa. Brasilia, Ministério da Saude,
2011b

* PNIS - Brasil. Ministério da Saude. Secretaria-Executiva.
Departamento de Monitoramento e Avaliagdo do SUS. Politica
Nacional de Informagédo e Informatica em Saude / Ministério da
Saude, Secretaria-Executiva, Departamento de Monitoramento e
Avaliagdo do SUS. — Brasilia : Ministério da Saude, 2016

« Manual do SINAN VIOLENCIA - BRASIL. Ministério da Saude.
Secretaria de Vigilancia em Saude. Departamento de Vigilancia de
Doencas e Agravos ndo Transmissiveis e Promogdo da Saude.
Sistema de Vigilancia de Violéncias e Acidentes (Viva) : 2009, 2010 e
2011 / Ministério da Saude, Secretaria de Vigilancia em Saude,

Departamento de Vigilancia de Doengas e Agravos nao
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Transmissiveis e Promocdo da Saude. — Brasilia : Ministério da
Saude, 2013.

E-SUS - Ministério da Saude. Secretaria de Atencdo a Saude.
Departamento de Atencéo Basica. e-SUS Atencao Basica : Sistema
com Coleta de Dados Simplificada : CDS / Ministério da
Saude,Secretaria de Atencdo a Saude, Departamento de Atencéao

Basica. — Brasilia : Editora do Ministério da Saude, 2013.

SIM - BRASIL. Ministério da Saude. Fundagao Nacional de Saude.
Manual de procedimento do sistema de informagdes sobre
mortalidade : — Brasilia : Ministério da Saude : Fundacéo Nacional de
Saude, 2001.

SIHSUS - Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atencido a
Saude/ Departamento de Regulagao, Avaliacao e
Controle/Coordenagédo Geral de Sistemas de Informagédo — SIH —
Sistema de Informacdo Hospitalar do SUS: Manual Técnico

Operacional do Sistema 2014 87p

CADSUS BRASIL. Ministério da Saude Cartao Nacional de Saude -
Secretaria de Gestao Estratégica e Participativa. Cartdo Nacional de
Saude — Normas e Procedimentos de Uso . Ministério da Saude,
2011.

SISPRENATAL - BRASIL. Ministério da Saude Sistema de Pré-natal
[Internet]. Fluxo de envio de dados [atualizada em 2011 07 de
outubro. Rio de Janeiro: Ministério da saude. [acesso em 18 out
2011]. Disponivel em:
http://sisprenatal.datasus.gov.br/SISPRENATAL/index.phparea=050
1

SISCOLO SISMAMA - BRASIL. Ministério da Saude; Instituto
Nacional do Cancer — Sistema de Informacéo do Controle do Cancer
de Mana e do Cancer do Colo do Utero — Manual gerencial. Junho de
2010
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3.1 ANALISE DOS SISTEMAS DE INFORMAGAO EM SAUDE

A pesquisa pelos sistemas de informacéo em saude possui abordagem
quantitativa, apoiado por um estudo exploratério descritivo. Para busca dos
sistemas foram utilizadas as informagdes disponiveis no portal do DATASUS
(http://datasus.saude.gov.br/sistemas-e-aplicativos). Os sistemas pesquisados
foram desenvolvidos pelo Ministério da Saude do Brasil, por meio do
Departamento de Informatica do SUS (DATASUS). Foram excluidos, inicialmente,
os sistemas classificados como Regulagéo, Financeiros, Gestao e Estruturantes,
pois ndo oferecem dados sobre a situagdo de saude da populagdo. A seguir foram
excluidos os que se referem a integragdo de bases e de sistemas
(REPOSITORIO, GIL, SIA), conjunto de tabelas e bases de dados (CID-10,
UNIDADES TERRITORIAIS) e transferéncias ou atualizacbes (DE-PARA,
VERSIA, APAC MAGNETICO, BPA MAGNETICO, SISAIH e CIHA); aqueles que
nao se encontram entre os objetivos da Politica e do Observatério (BLHweb,
SINASC, HIPERDIA, HEMOVIDA, SI-PNI, PVC — Programa de Volta para Casa e
Bolsa Familia), e os descontinuados (HIPERDIA, SIAB) para este recorte foram
considerados os objetivos especificos que tratam de informagdo, acesso a
informagdo, conhecimento, indicadores de saude, nome social, tecnologias,

direitos reprodutivos e documentacgao e registro contidos na PNSILGBT.

Apos este levantamento inicial, foi feita uma busca em cada sistema
individualmente para a localizagdo dos campos que caracterizam informacéao
sobre a populagdo LGBT. Os achados foram registrados em uma planilha,
analisados e classificados. Os campos que caracterizam a informagao sobre LGBT
nos sistemas de informacéao, para fins desta pesquisa, consistem em: nome social,

identidade de género e orientagéo sexual.

A analise dos achados foi feita com base na documentacao do sistema
(manual, dicionario de dados ou ficha de cadastro), disponiveis no site, pagina ou

repositorio oficial dos sistemas estudados.

Para alcancgar os objetivos da pesquisa, foi desenvolvido pela autora um
instrumento de avaliagcao dos sistemas de informagao em saude. Este instrumento
possui 13 categorias pré-definidas de acordo com as demandas identificadas nos

objetivos da PNSILGBT elencados no seu Art. 2°, e do Observatorio da Saude
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LGBT.

Em primeira instancia, o instrumento desenvolvido para avaliacdo dos
sistemas de informacdo em saude, se alinha aos preceitos da PNSILGBT. Na
secao de resultados, sera discutido com maior profundidade suas caracteristicas e

possiveis limitagoes.

As categorias de avaliagdo consistem na presenga dos campos: nome
social, identidade de género, orientacdo sexual; se as informagdes estédo
disponiveis para acesso publico, se possui os campos idade ou data de
nascimento, racga/cor, escolaridade, estado civil ou situagéo conjugal, ocupacao,
se a informagéo é georreferenciada ou territorializada, se possui integragdo com
outras bases de dados se informa quem € o/a responsavel pelo desenvolvimento,
e se informa o marco legal.

As categorias foram separadas em dois blocos. O primeiro teve por
objetivo confirmar ou ndo a presenga dos campos: nome social, da identidade de
género e orientagdo sexual, que sdo os responsaveis pela identificagdo do dado
em relagdo a populacdo LGBT. Os demais campos dizem respeito a qualidade da
informacgédo. O instrumento consiste em perguntas cujas variaveis de respostas sao
sim ou ndo. O resultado consiste na quantidade de categorias que foram

atendidas pelo sistema, e foi organizado em banco de dados.

3.2 PROPOSTA DE SISTEMA DE APOIO A PESQUISA SOBRE SAUDE DA
POPULAGAO LGBT - SISLGBT

Para proposta do Sistema de Informacéo foram consideradas as linhas
de acdo do Observatério da Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas,
Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais (LGBT) no intuito de sistematizar as

informacdes produzidas pela equipe de pesquisadores do Observatorio.

O sistema, inicialmente chamado, para fins de abreviagéo, de SISLGBT
recebeu uma carga com os dados secundarios para sua validagdo. Estes dados
foram sistematizados nas seguintes categorias: movimentos sociais; grupos de
pesquisa do CNPqg; Comité Técnico Estadual de Equidade em Saude; Comité

eTécnico Estadual de Saude Integral LGBT; e Ambulatérios que atendem
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travestis, transexuais, transgénero e processo transexualizador do SUS.

Foram criadas categorias autoreferenciadas em um formulario
eletrénico para pesquisa e aquisicdo de bases primarias apdés aprovacado de
pesquisa especifica pelo Comité de Etica em Pesquisa, em um proximo trabalho
realizado pelo Observatorio, sobre: avaliacido do acesso e qualidade dos servigos

e violéncia direcionada a populagéo LGBT.

3.3 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi aprovado pelo comité de ética em pesquisa sob o n°
55833616.9.0000.0030. Por se tratar de uma pesquisa que nao envolve seres

humanos, foi dispensado o uso do TCLE.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

E importante que os profissionais e gestores da area da saude tenham
maior proximidade com as problematicas especificas da populagdo LGBT e com
as suas demandas e nesse sentido, espera-se também que estejam implicados
com o processo de vulnerabilidade que leva ao adoecimento. De modo geral, a
discriminacdo, os mitos e preconceitos, aliados ao despreparo e desconhecimento
dos profissionais para lidar com as especificidades desta populagado impactam na

qualidade da atencgéo (61).

A reorientacdo do modelo assistencial e o fortalecimento da Atencéo
Basica determinam uma nova dindmica nas unidades basicas de saude, que
seriam a porta de entrada prioritdria no sistema, incorporando a logica da
promog¢ao da saude, prevengao de agravos com foco na saude territorializada,
comunitaria. E devem ser elaborados e implementados de acordo com os

problemas, caracteristicas e especificidades de cada regido ou microrregiao (62).

A gestéo da informacdo em saude é uma importante estratégia para o
fortalecimento dos objetivos e agbes em saude. Assim, a descentralizagdo deve
contemplar também que haja maior autonomia dos municipios na gestao local da
informagdo de forma que especificidades possam ser abarcadas gerando
elementos para analise da situacdo de saude como subsidio para implementacao
de acbes essenciais, cabendo aos municipios também o papel de produzir,

organizar e coordenar os processos informacionais locais (63).

A utilizagado, entretanto, de sistemas de informagdo em saude online,
descentralizados, desfragmentados, acessiveis em qualquer parte do pais ainda
nao é realidade no Brasil, apesar dos avancos técnicos na informatizacdo da
saude (52).

Os resultados que emergiram deste estudo serdo apresentados na
forma de dois artigos cientificos dispostos a seguir. Este artigo visa atender o
objetivo especifico 1 desta pesquisa: identificar os sistemas de informacédo que

registrem informagdes sobre a populagédo LGBT no Brasil.

O paradigma do digital proposto na concepgédo de uma sociedade da

informagdo traz consigo a necessidade de reavaliagbes da qualidade da
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informagdo em saude produzida no ambito da gestdo publica que por sua vez,

requer sistemas de informacao qualificados, padronizados e normatizados.

O artigo, intitulado A informacdo em saude da populagdo LGBT no
Brasil atende ao objetivo especifico | - identificar em uma amostra de sistemas
de informacédo em saude os registros sobre a populagdo LGBT no Brasil; e fora
submetido e aprovado a Revista Tempus ACTA saude coletiva, onde se encontra

em avaliacéo.
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A INFORMAGAO EM SAUDE DA POPULAGAO LGBT NO BRASIL

Fabiana Ganem, Ana Valéria M. Mendonga

Resumo

O reconhecimento das especificidades da populacdo LGBT em um contexto social
heteronormativo oportuniza a discusséo sobre os determinantes que promovem a
condicdo de vulnerabilidade na qual se encontram em virtude dos complexos
processos de discriminagéo, negligéncia, falta de acesso e violéncia. A criagao
da Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e
Transexuais (PNSILGBT) marca um importante momento da saude publica
brasileira onde a complexidade, as especificidades e as demandas desta
populagdo foram transcritas em um documento norteador. A auséncia de dados
para composigdo de indicadores é um grande obstaculo ao planejamento de
politicas que atendam as necessidades desta populagéo. O objetivo deste trabalho
€ identificar e analisar os sistemas de informagdo em saude disponiveis no portal
do DATASUS sobre a coleta de informacdes sobre a saude da populacdo LGBT no
SUS, tendo como base os objetivos propostos na politica PNSILGBT Para
alcancar esse resultado, foi realizado um levantamento dos sistemas de
informagédo disponiveis no portal do DATASUS. Foram definidas categorias
baseadas nos objetivos da PNSILGBT. Os sistemas foram ranqueados de acordo
com a presencga ou auséncia desta categoria e apresentados em tabela. A analise
e discussdo das caracteristicas e das categorias presentes ou ausentes nos
sistemas de informagdo em saude pesquisadas foram realizadas a luz dos
documentos técnicos e fundamentada pela revisdo de literatura sobre o tema.
O que se pode afirmar € que muito longe de concluir este assunto, esta pesquisa
abre perspectivas rumo a metodologias e tecnologias pautadas na informagéo
contra-hegemoénica, na integralidade e na equidade.

Palavras chave: Populacdo LGBT, Sistemas de Informagcdo em Saude,
Informagdo em Saude, Acesso a Informacgéo.
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INTRODUGAO

No campo da sexualidade, as politicas publicas brasileiras sao
permeadas por modelos socialmente hegeménicos que excluem aquelas pessoas
gque ndo se incorporam as normas. Pressupostos universalistas ndo permitem
reconhecer as demandas e especificidades de identidades situadas as margens,
resultando em descaracterizagao identitaria de pessoas ou grupos e evidenciando

certa crise de legitimidade na producéo de direitos."?

A libertagdo do género em relagdo ao sexo biolégico ou a identidade
sexual nao heteronormativa sao constituintes de complexos processos de
discriminagao e exclusdo colocando a populagdo de Lésbicas, Gays, Bissexuais,
Travestis e Transexuais (LGBT) em situagdes cotidianas de vulnerabilidade, além
de provocarem a restricdo de seus direitos civis e sociais. Os determinantes do
adoecimento da populagcdo LGBT apontam lacunas nas politicas publicas na area
de saude e correlatas, mediante o reconhecimento das especificidades destas

pessoas.’

Demandas sociais podem ser alcangadas na medida em que ha
compreensao dos elementos singulares que séo incorporados a partir de estudos
e pesquisa quem ampliem as bases tedricas. Segundo LAVALLE, reconhecer a
diversidade e negociar questdes relacionadas as diferengas, sao requisitos para a

consolidacdo do Estado.'

O uso das Tecnologias de Informagao e Comunicagao (TIC) pode servir
de instrumental para participacdo cidada no campo da saude por meio da
participacédo politica a partir das facilidades de acesso que ela proporciona. Ao
utilizar as ferramentas de TIC, o governo pode promover a participagdo na gestao
publica, e, por conseguinte, uma espécie de democracia eletrénica, mais aberta e
participativa. Entretanto, alguns desafios se colocam, por exemplo, a qualidade da
informacgao disponivel e a sua capacidade de servir como insumo para um debate
qualificado. Mantém-se em vista, que as condicbes de acesso podem atuar de
forma limitadora, pela capacidade de compreensao da informacgdo, ou pela

fragilidade da infraestrutura para acesso da populacdo as TIC.*

No setor saude, o rol de inovagdes vivenciadas nas ultimas décadas

exige novos modelos de organizagdo da informacdo que atendam as normas,
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diretrizes e demandas defendidas pelo SUS. Possibilitar a participacdo da
sociedade nas politicas de saude como forma de promover saude é uma delas, e
isso envolve gestéo e qualidade da informagédo em saude. O papel fundamental da
informacéo na definicdo das politicas publicas da saude é diretamente impactado

pela sua qualidade.®

Mesmo considerando a importancia do largo espectro de definigbes e
conceitos de informacdo, optou-se pela definicdo de Yves-Francois Le Coadic,
onde informagdo é um conhecimento inscrito, sob forma escrita, oral ou
audiovisual, que comporta um elemento de sentido (...) cujo objetivo permanece
sendo a apreensdo dos sentidos ou seres em sua significagdo, ou seja, continua

sendo o conhecimento.®

Informagdo em saude é uma area de conhecimento no campo da saude
coletiva que considera as determinagdes sociais do processo saude-doenca, além
de atuar como ferramenta de apoio ao planejamento e gestdo das agdes de saude.
Os sistemas de informacdo em saude sdo, portanto, meios pelos quais a
informagdo é coletada e sistematizada de forma a servir como subsidio na

construcdo de indicadores a serem utilizados na organizacéo dos servicos.’

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude, “um Sistema de Informagéao
em Saude é um mecanismo de coleta, processamento, analise e transmissao da
informagdo necessaria para se organizar e operar os servigos de saude e,
também, para a investigagdo e o planejamento com vistas ao controle de

doencas”.®

A demanda central de sistemas de informag¢do em saude no Brasil é
gerida pelo Departamento de Informatica do SUS, o DATASUS. Grande parte das
informacbdes coletadas ¢é disponibilizada por meio de relatérios, como os
encontrados no Sistema de informagdes em saude - Tabnet
(tabnet.datasus.gov.br) e na Sala de Apoio a Gestao Estratégica do Ministério da
Saude — SAGE (sage.saude.gov.br). Estas informagdes, quando apropriadas de
forma adequada e qualificada, podem subsidiar as atividades apontando
caminhos, potencialidades e obstaculos. Portanto, A qualidade da informagao tem
impacto direto na compreensao da situagcao de saude, que por sua vez, é condicao

necessaria para tomada de decisées baseada em evidéncia.’
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Avaliar sistemas de informacdo em saude tem sido um campo de
grande importancia. O aumento no acesso e provimento vem desencadeando
novos problemas com os quais se deparam as acgdes de gestdo da informacao.
Existem duas grandes linhas na literatura de avaliagao de sistemas de informacao,
aquela que parte do sistema, privilegiando aspetos mais objetivos como conteudo
e outra que busca o enfoque no usuario, abordando assim aspectos mais
subjetivos. Estas duas linhas devem ser consideradas de forma que, sob a ética do
sujeito da acao, sejam tratadas tanto as relagbes sociais e suas estruturas, como

os conceitos, preocupacdes e tematicas do campo da informacg&o.™

Lutas coletivas por espacgos de pertencimento na construcdo do SUS
perpassam a luta pelo acesso as informagdes em saude. Assim, a busca por
praticas de informagao e comunicagdo no campo da saude pautado nos principios
da democracia, possibilita a formagao de uma consciéncia sanitaria, comprometida

com as diferentes demandas em rumo a equidade e a promocao da saude."’

A Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais,
Travestis e Transexuais (PNSILGBT), foi instituida pela Portaria no 2.836, de 1° de
dezembro de 2011 e marca um importante momento da saude publica brasileira
onde a complexidade, as especificidades e as demandas desta populacédo foram
transcritas em um documento norteador. Alguns objetivos especificos se referem
direta ou indiretamente a informacdo e comunicacdo em saude sio eles: IV -
qualificar a informagcéo em saude no que tange a coleta, ao processamento e a
analise dos dados especificos sobre a saude da populacdo LGBT, incluindo os
recortes étnico-racial e territorial; V - monitorar, avaliar e difundir os indicadores de
saude e de servigos para a populagao LGBT, incluindo os recortes étnico-racial e
territorial; XVII - garantir o uso do nome social de travestis e transexuais, de acordo
com a Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude e XXIV - realizar estudos e
pesquisas relacionados ao desenvolvimento de servigos e tecnologias voltados as

necessidades de saude da populagdo LGBT."

Este trabalho insere-se no Observatorio da Saude LGBT, situado no
Nucleo de Estudos em Saude Publica da Universidade de Brasilia, que foi
pensado e criado para trabalhar com a parte de informacdo, educacido e

comunicagdo em saude da PNSILGBT. Seu objetivo € ampliar o conhecimento



50

sobre a situagdo de saude e sobre os fatores condicionantes das desigualdades
socioecondmicas e das demais formas de desigualdade socioculturais dos grupos
LGBT, construindo indicadores que propiciem a avaliacdo de resultados da

PNSILGBT além de capacitar e formar agentes publicos e liderangas comunitarias.

Assim, o objetivo deste artigo € identificar os sistemas de informacéo
disponiveis no portal do DATASUS que incluam em seus formularios informacgdes

que estejam relacionadas a saude da populagdo LGBT.

METODOLOGIA

Este estudo possui abordagem quantitativa, apoiado por um estudo
exploratério descritivo. Os sistemas pesquisados foram desenvolvidos pelo
Ministério da Saude do Brasil, por meio do Departamento de Informatica do SUS
(DATASUS). Para busca foram utilizadas as informagdes disponiveis no portal do

DATASUS (http://datasus.saude.gov.br/sistemas-e-aplicativos) que classifica os

sistemas em: Cadastros Nacionais, Epidemioldgicos, Ambulatoriais, Sociais,

Regulacao, Financeiros, Gestdo, Hospitalares, Estruturantes e Eventos Vitais.

Foram excluidos, inicialmente, os sistemas de Regulacéo, Financeiros,
Gestao e Estruturantes, pois ndo oferecem dados sobre a situagao de saude da
populagao. A seguir foram excluidos os que se referem a integracéo de bases e de
sistemas (REPOSITORIO, GIL, SIA), conjunto de tabelas e bases de dados
(CID-10, UNIDADES TERRITORIAIS) e transferéncias ou atualizagbes (DE-PARA
, VERSIA, APAC MAGNETICO, BPA MAGNETICO, SISAIH e CIHA); aqueles que
nao se encontram entre os objetivos da Politica e do Observatério (BLHweb,
SINASC, HIPERDIA, HEMOVIDA, SI-PNI, PVC — Programa de Volta para Casa e
Bolsa Familia), e os descontinuados (HIPERDIA, SIAB) para este recorte foram
considerados os objetivos especificos que tratam de informagdo, acesso a
informagdo, conhecimento, indicadores de saude, nome social, tecnologias,

direitos reprodutivos e documentacgao e registro contidos na PNSILGBT.

Apos este levantamento inicial, foi feita uma busca em cada sistema
individualmente para a localizagdo dos campos que caracterizam informacéao
sobre a populagcdo LGBT. Os achados foram registrados em uma planilha,

analisados e classificados. Os campos que caracterizam a informacao sobre LGBT
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nos sistemas de informacao para fins desta pesquisa consistem em: nome social,

identidade de género e orientagédo sexual.

A analise dos achados foi feita com base na documentag¢ao do sistema
(manual, dicionario de dados ou ficha de cadastro) disponivel no site oficial dos
sistemas estudados. Foi aplicado um instrumento de avaliagdo baseado em 13
categorias pré-definidas de acordo com as demandas identificadas nos objetivos
da PNSILGBT e do Observatério da Saude LGBT. O instrumento consiste em
perguntas cujas variaveis de respostas sao sim ou ndo. O resultado se deu com a
soma das categorias que foram atendidas pelo sistema, dando origem a uma

planilha de ranqueamento.

As categorias foram divididas em dois blocos, o primeiro contendo
nome social, identidade de género, orientacdo sexual cujo objetivo & a

identificacdo do dado em relacido a populacéo LGBT.

Os demais campos correspondem ao segundo bloco e dizem respeito
a qualidade da informacdo: informacgdes disponiveis para acesso publico, possui
campo idade/data nascimento, possui campo raca/cor, possui campo
escolaridade, possui campo estado, civil/ situagdo conjugal, possui campo
ocupacao, informacao é georreferenciadal/territorializada, possui integragdo com
outras bases, informa quem é o/a responsavel pelo desenvolvimento, informa o

marco legal.

Este estudo foi aprovado pelo comité de ética em pesquisa sob o n°
55833616.9.0000.0030.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram encontrados 45 sistemas de informacao, incluindo o Sistema de
Informagdo de Agravos de Notificagdo (SINAN), que néo estava listado neste
portal. A amostra final foi composta por sete sistemas: CADSUS (Cartdo
Nacional de Saude), SISCOLO/SISMAMA, SINAN violéncia, E-SUS, SIH/SUS,
SIM, SISPRENATAL.

A analise realizada consistiu na confirmagao da presenca ou auséncia
de dados sobre a populagdo LGBT e indicadores essenciais no sistema de

informagao selecionado. Em cada categoria analisada, para auséncia do item foi
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atribuido O e para presenca foi atribuido 1. A linha contendo o total de categorias
presentes corresponde a soma de categorias verificadas naquele sistema

correspondente.

Em relagdo a classificagdo, quanto mais categorias os sistemas
atenderem, mais préximos de alcangar os objetivos da PNSILGBT. Os sistemas
melhor avaliados foram o SINAN e o E-SUS apresentando 12 de 13 categorias do
instrumento de analise. A pior avaliagdgo foi a do SISCOLO/SISMAMA
apresentando sete de 13 categorias. O quadro 01 apresenta o resultado final
da selegdo da amostra e do ranqueamento. As linhas correspondem as categorias

de analise e as colunas aos sistemas analisados.

Quadro 01: Ranqueamento dos sistemas de informagao em saude

SISTEMAS (SIGLA)

CATEGORIAS DE CADSUS

ANALISE SINAN CARTAO SISPRE SISCOLO
(VIOLENCIA) E-SUS SiM SIHSUS NACIONAL NATAL SISMAMA

DE SAUDE

Nome social 1 1 0 0 1 0 0

Identidade de género 1 1 0 0 0 0 0

Orientacéo sexual 1 1 0 0 0 0 0

Informacdes d|§p9n|vels 1 0 1 1 1 0 1

para acesso publico

Poss_ui campo idade/data 1 1 1 1 1 1 1

nascimento

Possui campo raga/cor 1 1 1 1 1 1 1

Possui campo escolaridade 1 1 1 1 0 1 0

P_ossui campo estado civil/ 1 1 1 0 0 1 0

situagdo conjugal

Possui campo ocupacao 0 1 1 1 0 0 0

Informacéo é
georreferenciada / 1 1 1 1 1 1 1
Territorializada

Possui integragdo com
outras bases

Informa responsavel pelo
desenvolvimento

Informa o marco legal 1 1 1 1 1 1 1
Ranking (total de categorias 12 12 10 9 8 8 7
presentes)

Posigao 1° 2° 3° 4° 5° 6° 7°

Fonte: elaboragéo propria
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Todos os sistemas analisados informam qual o marco legal que norteou
seu desenvolvimento bem como as instituicdes responsaveis. Estas informacgdes
sdo importantes porque a constru¢do de um marco legal, tal como a Politica de
Saude Integral LGBT, geralmente envolve o controle social, representando
diversos segmentos da populagdo, o que torna a elaboragdo do sistema um

processo mais democratico.

O Cartao Nacional de Saude, ou simplesmente Cartdo SUS, tem como
objetivo de melhorar a identificagcdo dos usuarios do SUS, integrar informagdes e
construir uma base de dados sobre os atendimentos em saude. Para atender esta
demanda, foi desenvolvido um conjunto de aplicativos, de abrangéncia nacional
denominado CADSUS." O CADSUS possui campo para informar o nome social,
mas ndo possui campo para identificar a orientagcdo sexual e a identidade de
género, que sao informag¢des importantes para descrever e analisar o perfil dos
usuarios, atendimentos e eventos que acometem a populacdo LGBT. A
informagdo precisa sobre o individuo aliada aos demais indicadores
socioecondémicos, permite um panorama mais preciso de quais sdo 0s principais
agravos e situagdes que acometem esta populagdo. No que tange a qualidade
da informacgao coletada, referente as categorias do segundo bloco, foram incluidas
informagdes sobre idade, raga/cor e territério, mas ficaram de fora dados
importantes como escolaridade, situagdo conjugal e ocupagédo que podem servir
para o entendimento de situagdes envolvendo especificidades socioculturais e

socioecondmicas, conhecidos determinantes sociais do processo saude-doenca.

O Sistema de Informacdes de Atencdo Basica (SIAB) foi criado com o
objetivo de gerenciar as informagdes obtidas nas visitas as comunidades pelos
Agentes Comunitarios de Saude (ACS) permitindo a compreenséo da realidade
sécio sanitaria da populagdo acompanhada.’ O SIAB foi reestruturado de forma
a melhorar a qualidade da informacdo em saude e seu uso pelos gestores,
profissionais de saude e cidaddos permitindo assim, a perspectiva de uso de
dados individualizado, com o acompanhamento de cada usuario atendido,
integragcao dos diversos sistemas de informagédo da Atengao Basica e redugao da
necessidade de varios instrumentos diferentes. O novo sistema, o Sistema de

Informagdo em Saude da Atencdo Basica (SISAB), passou a utilizar o software
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E-SUS AB, composto pelo Prontuario Eletrénico do Cidadao (PEC — AB), pela
Coleta de Dados Simplificada (CDS — AB), e, pelos seus instrumentos de coleta de

dados, que sdo uma extensdo do CADSUS.™

Em relacido ao primeiro bloco de analise, existe a opcdo do nome
social/apelido. Estes dois termos possuem concepcdes completamente distintas,
entretanto constituem um mesmo campo, isso pode nao ser eficiente para
identificar pessoas LGBT. Segundo o instrutivo de preenchimento da ficha o
campo nome social significa o “home pelo qual o usuario é conhecido”, ou seja,
nao faz nenhuma mengao ao Decreto n°® 8.727 de 2016. Segundo ele, nome social
refere-se ao reconhecimento da identidade de género de pessoas travestis ou
transexuais, tratando-se da designacéo pela qual a pessoa travesti ou transexual
se identifica e é socialmente reconhecida, afirmando ainda que os sistemas de
informacéo devem conter o campo nome social de forma destacada acompanhado
do campo nome civil, que sera utilizado apenas para fins administrativos internos.
Os campos orientagao sexual e identidade de género estdo presentes por meio da
pergunta Deseja informar sua orientagao sexual/identidade de género? Com
as seguintes opgdes de resposta: heterossexual, gay, lésbica, bissexual, travesti,
transexual e outros. No que se refere as categorias de analise do bloco 2, o
sistema possui informagdo sobre idade, raca/cor, escolaridade, ocupacgao e

situacao conjugal.

E necessario que o sistema de informagdo que apoie a gestdo da
Atencédo Basica seja capaz de retratar o perfil e a situagdo de saude da sua
comunidade. Neste sentido, o E-SUS foi um dos sistemas mais bem avaliados,
atendendo 12 das 13 categorias, ndo atendendo o quesito acesso publico, ja que

os modulos de relatorios sdo de acesso restrito.

O Sistema de Informacdo do Controle do Cancer do Colo do Utero
(SISCOLO) e o Sistema de Informagédo do Controle do Cancer de Mama
(SISMAMA) foram desenvolvidos pelo INCA em parceria com o DATASUS em
1998 e 2008 respectivamente. Constitui um dos componentes fundamentais da
Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica, que serviu como diretriz para seu
desenvolvimento. Estes sistemas séo ferramentas gerenciais que fornecem dados

sobre a populacdo examinada.'® A coleta de dados dos dois sistemas é feita por
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alguns formularios especificos, porém os dados de identificagdo sdo os mesmos
para os dois sistemas. Nao estao presentes os campos nome social, identidade de
género ou orientagdo sexual, e em relagdo ao segundo bloco, estdo presentes

informacdes sobre idade e raca/cor.

Estudos revelam que a populacdo LGBT, em especial as mulheres
lésbicas e os homens transexuais realizam com menor frequéncia exames
preventivos e rotineiros como o papanicolau e a mamografia, e um dos motivos
citados ¢é a falta de especificidade em relacdo as suas demandas nos servigos de
saude."” Outro componente complexo é a discriminacdo sofrida pela populagdo
LGBT no atendimento e os mitos e crencas que ela provoca, ha a crenca, por
exemplo, de que se a mulher é Iésbica, ela ndo precisa ser examinada e nao pega
nenhum tipo de doenca, principalmente DST. Uma parte dos profissionais de
saude ainda precisa compreender como lidar com pessoas que se identificam
como LGBT. Manter esta populacdo na invisibilidade n&o é a solugao para estes
problemas, coletar informacdes qualificadas pode orientar os servicos de saude
em direcdo a forma mais adequada de acolhimento destas pessoas nos servigos

de saude.

O Sistema de Vigilancia de Violéncias e Acidentes (VIVA), foi
implantado em 2006 pelo Ministério da Saude para obter e analisar dados sobre
violéncias e acidentes. Seu moddulo continuo foi incorporado ao Sistema de
Informacgao de Agravos de Notificacdo (SINAN) a partir de 2009, com o objetivo de
coletar dados de forma padronizada sobre as ocorréncias de violéncia de forma a
compreender a sua magnitude no pais. O instrumento de coleta de dados é a
Ficha de Notificagao/Investigacao Individual de Violéncia Doméstica, Sexual e/ou
outras Violéncias, preenchida pelos profissionais nas unidades de saude quando

ha suspeita ou confirmacéo da ocorréncia.'®

O monitoramento da violéncia feito por meio do SINAN representa uma
inovacao frente ao modelo anterior que analisava os dados da Declaragao de
Obito (DO), da Autorizagdo de Internacdo Hospitalar (AIH), que descreviam
caracteristicas de casos violentos cujon desfecho tenha sido o 6bito ou a
internacdo. No modelo proposto pelo VIVA, é possivel obter dados sobre eventos

violentos nao fatais, caracterizando de forma detalhada vitimas e agressores nos
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diversos segmentos populacionais e curso de vida.™

O SINAN violéncia segue uma série de marcos legais orientados a
prevencao de violéncia: Plano de Acéo para o Enfrentamento da Violéncia Contra
a Pessoa Idosa (2005); Politica Nacional de Enfrentamento ao Trafico de Pessoas
(Decreto n°® 5.948, de 26/10/2006); Lei Maria da Penha (Lei n° 11.340, de
7/8/2006), Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra (Portaria
MS/GM n° 992, de 13/5/2009); Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas,
Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais — LGBT (2008), Politica de Atengao
Integral @ Saude da Mulher, Linha de Cuidado para a Atengdo a Saude de

Criancas, Adolescentes e suas Familias em Situacéo de Violéncias.?°

O mddulo de violéncia do SINAN foi avaliado por meio da sua ficha de
notificagado, ja que a documentacédo do sistema n&o foi encontrada no portal. Foi
bem avaliado, apresentando os trés campos do primeiro bloco: Nome social,
identidade de género e orientagdo sexual. Apesar de ocupar no ranqueamento a
mesma posicdo do E-SUS, a forma como os campos estdo dispostos no SINAN
torna a informacéo coletada mais precisa em relacédo a orientacido da PNSILGBT.
Em relagcdo ao segundo bloco de andlise, a unica auséncia € o campo ocupagao,
que seria util para identificar violéncia determinada pelo tipo de ocupacéao

profissional que possuem.

A Autorizagdo de Internagdo Hospitalar (AIH) € o instrumento de
registro utilizado para gestdo do pagamento por valores fixos dos procedimentos
meédico hospitalares onde estdo inseridos os materiais que devem ser utilizados,
os procedimentos que sao realizados, os profissionais de saude envolvidos e a
estrutura de hotelaria. O Sistema de Informagdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS)
destina-se a captacao de dados sobre o atendimento do paciente internado da
rede do SUS que irdo compor o Banco de Dados Nacional e, a partir deste, gerar
relatérios para que o0s gestores possam fazer os pagamentos dos
estabelecimentos de satde. E um sistema de uso descentralizado utilizado para
processar a produgao de todos os estabelecimentos sob sua gestdo. O SIH/SUS
foi implantado por meio da Portaria GM/MS n° 896 de 1990. Seu principal objetivo
€ qualificar a informagao em saude no que se refere ao registro das internagdes no

ambito do SUS. Seu manual operativo reforga a importancia de integracdo dos
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sistemas, em especial do Cartdo Nacional de Saude e do Cadastro Nacional de

Estabelecimentos de Saude.?’!

Segundo o dicionario de dados do sistema, os campos dedicados a
identificacdo do paciente ndo contém a opgdo de nome social, identidade de
género ou orientagdo sexual. Para as situagbes de internagdo hospitalar, estas
informacdes sao importante para primeiro, em relacdo a avaliagdo dos
procedimentos do processo transexualizador e, segundo para possibilitar a correta
acomodacao do paciente internado de acordo com a sua identidade de género
(travesti, mulher transexual, homem trans, etc) e ndo de acordo com seu sexo
biolégico, o que poderia causar inumeros constrangimentos e até mesmo a
desisténcia do tratamento no caso de internagado de longa duragcéo. Em relagao as
categorias constantes no bloco 2 do instrumento, os itens idade, raga/cor e
ocupacao e escolaridade estdo presentes. Possui integragdo com o Cartédo

Nacional de Saude, que ja fornece as informagdes sobre raga/cor por exemplo.

O Sistema de Informagédo sobre Mortalidade (SIM), produz dados
rotineiros sobre mortalidade no Brasil, mostrando-se como importante subsidio
para os indicadores de saude. A fonte de informacdo do SIM é a declaragao de

dbito — DO, composta por nove blocos e 62 variaveis.?

A qualificacédo das informagdes contidas no SIM dependem do correto e
preciso preenchimento da DO. Entre causas classificadas como mal definidas, que
engloba 6bito sem assisténcia médica (capitulo XVIIl da CID-10), e a auséncia de
informagdes que permitam a caracterizagdo individual, a constru¢do de um

panorama epidemioldgico pode apresentar-se desviada do seu estado real.?®

O bloco que corresponde a identificacdo do individuo na declaragao de
Obito é composto de 14 variaveis. No que se refere ao bloco 1 de categorias de
analise, a ficha ndo apresenta os campos para preenchimento do nome social,
orientagdo sexual ou identidade de género, e embora seja feita integracédo com a
base do Cartdo Nacional de Saude. Em relagdo ao bloco 2, constam na ficha o

campo idade, raga/cor, escolaridade, situagédo conjugal e ocupagéo.

A importancia do reconhecimento das especificidades socioculturais na
construcédo de indicadores epidemioldgicos vem crescendo a cada dia. A morte

violenta da populacédo LGBT, motivadas pela expressdo da sua identidade de
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género e orientagdo sexual, mostram-se como um importante dado epidemiolégico
a ser considerado.?* O reconhecimento da situagdo de vulnerabilidade da
populagdo LGBT constitui um elemento importante na construcdo de politicas que
visem diminuir o impacto do preconceito e a condicdo de vulnerabilidade desta

populagdo. Compreender a causa de morte € um elemento imprescindivel.

O SISPRENATAL é um sistema online inserido na REDE CEGONHA. E
€ 0 apoio do Programa de Humanizagédo no Pré-Natal e Nascimento que tem por
objetivo a atencdo obstétrica integrada, qualificada e humanizada, que permite
cadastrar a gestante, monitorar e avaliar a atengcéo ao pré-natal e ao puerpério
desde o primeiro atendimento na Unidade Basica de Saude até o atendimento
hospitalar de alto risco. E alimentado pela Ficha de Cadastramento das Gestantes
(FCG), preenchida na primeira consulta de pré-natal e pela Ficha de Registro

Diario do Atendimento das Gestantes (FRDAG), preenchida nas demais consultas.

A ficha de cadastramento da gestante ndo contem campos para
preenchimento do nome social, orientagdo sexual ou identidade de género. Ela
inicia com o campo para preenchimento do numero do Cartdo Nacional de Saude,
que pode néo ser suficiente para determinar a morbimortalidade na gestagao de
homens trans. Em relagdo ao bloco 2, a ficha de coleta atente as categorias idade,

raca/cor, escolaridade e estado civil.

A intengdo do SISPRENATAL é contribuir na identificacdo de fatores
que caracterizam a gravidez de risco, de forma a promover a segurang¢a da saude
da mée e da crianga, auxiliando na identificacdo de complicagdes responsaveis
pelas principais causas de morbidade e mortalidade materna e perinatal. Uma
busca na literatura ndo trouxe resultados sobre indices de morbidade e
mortalidade no que se refere a gestagdo em homens trans ou de mulheres
lésbicas. Para um programa de humanizagdo € preocupante que estas
informagdes, ainda permanegam invisiveis. O Programa de Humanizagdo no
Pré-Natal e Nascimento, preconiza a importancia de qualificar a atengao as
gestantes de forma a repercutir na maior adesdo ao pré-natal, na melhoria da
qualidade na assisténcia e na melhoria nos resultados obstétricos e perinatais com

mae e recém-nascidos saudaveis.

Os Sistemas de Informacdo em Saude assumem uma importancia
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enquanto instrumento de gestdo e de analise da situagdo de saude, sobretudo
quando integrados a outras ferramentas estratégicas de informagao. Os sistemas
de informacéo sobre estabelecimentos de saude (CNES, SCNES e CNES NET)
nao foram avaliados mas constituem uma importante fonte de informacdo na
formulacdo de indicadores sobre cobertura e acesso a saude pela populagao
LGBT. Estes sistemas s&o importantes justamente pela auséncia de pessoas
transexuais e travestis nos servicos de saude, em razao da discriminagao sofrida,
exceto quando inseridas no processo transexualizador. O reconhecimento das
demandas especificas possibilita o investimento em ag¢des que estimulem uma
rotina de acolhimento desta populagdo.?® O esforco em identificar no CNES, os
estabelecimentos de saude que conseguiram se organizar para realizar o
acolhimento qualificado da populagdo LGBT seria de grande valia para a
implementagao integral da Politica de Saude Integral LGBT, destacando-se a
criacdo de ambulatérios de Saude Integral a Travestis e Transexuais, composto
por equipes multidisciplinares dedicadas a realizacdo de um trabalho de recepcéao

e acolhimento das demandas de saude de travestis e transexuais.

Os profissionais de saude que sao responsaveis pela coleta de dados
precisam ser capazes de identificar corretamente as informagdes solicitadas, por
isso, capacitagbes e a construcdo de manuais de facil acesso e linguagem, e,
sempre que possivel, desenvolvidos por grupos de trabalho compostos por

pesquisadores do tema é fundamental para a qualificagao destas informacgdes.

Grande parte das informacdes em saude disponiveis na internet é
inadequada e ndo segue um padrao cientifico, apesar de serem encontradas em
abundancia, por isso, questiona-se o papel do Estado e da sociedade civil na
regulamentacdo destas informagdes na rede.?® Tornar a informagdo em saude
acessivel aos usuarios € um grande desafio para o SUS representando um grande
avango para a saude brasileira. O acesso a informagdo que refletem a real
situacdo de saude no Brasil, pode permitir a participacdo mais efetiva da
sociedade, possibilitando avancos na construgdo de politicas publicas em satude.?’
Dos sistemas analisados, cinco possuem algum tipo de informagéo disponivel ao

publico.

A Politica Nacional de Informacéo e Informatica em Saude (PNIIS) foi
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proposta como um norte para sanar as demandas neste campo, ocupando as
lacunas operacionais e de gestio, apresentando principios e diretrizes em diregao
a uma nova forma de organizagéo da informagdo em saude como subsidio da
producdo do conhecimento para gestdo e exercicio do controle social. Seus
principios orientam que a democratizagdo da informagcédo em saude € um dever
das instancias publica e privada de saude, sendo um elemento estruturante para a
universalidade, integralidade e a equidade na atengcdo a saude, podendo ser
acessada de forma gratuita por todos os individuos. Também reafirma o conceito
de e-saude proposto pela OMS como o uso das tecnologias da informacao e
comunicagao para saude, incluindo a assisténcia ao paciente, pesquisa,
educacao, capacitacdo da forgca de trabalho, monitoramento e avaliacdo em

saude.?®

Foi observado que os sistemas analisados atendem de fato a demanda
em relagdo ao agravo para o qual foram criados. Entretanto, nem sempre a
informagdo coletada servira para compreender quem sao 0S Qrupos mais
vulneraveis a determinada situagcdo. A auséncia de informacgdes solidifica e
colabora com a falta de compreensio em relacao as especificidades, dificultando a
elaboracao de agdes para acolhimento da demanda nos servicos. A valorizacéo de
caracteristicas sociodemograficas como raga/cor, escolaridade, género e
ocupagao podem constituir-se como forgas na compreensao, e consequentemente

enfrentamento as desigualdades, em direcédo a humanizagao da saude.

CONSIDERAGOES FINAIS

Inmeras iniciativas visam a melhoria continua da informagdao em
saude, incluindo a capacitagao dos profissionais envolvidos na producgao e analise
de dados. Entretanto, o Ministério da Saude do Brasil ndo possui, ou nao segue,
um plano normatizado de avaliagdo sistematica do desenvolvimento de Sistemas
de Informacéo em Saude® e isso foi observado na avaliagdo dos SIS encontrados.
A dificuldade em encontrar documentagédo de alguns sistemas, e a existéncia de
muitos sistemas integradores de sistemas antigos, e a dezena de sistemas
disponiveis para o mesmo tipo de informagédo, sdo também sintomas de uma
colegédo de metodologias, linguagens e ferramentas de desenvolvimento que n&o

seguem um padrao nacional, mesmo sob a mesma gestdo. O ponto mais dificil da
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analise dos sistemas foi encontrar a documentacido técnica como os manuais e

dicionarios de dados.

A andlise dos sistemas desenvolvidos pelo DATASUS refere-se ao
registro de informagdes para construcdo de indicadores sobre a saude da
populacdo LGBT, no Brasil, utilizando categorias de analise que foram
estabelecidas de acordo com os objetivos da PNSILGBTe em consonancia com o
Observatério da Politica Nacional de Saude Integral LGBT no SUS, criado pelo

Nucleo de Estudos em Saude Publica da Universidade de Brasilia.

E necessario assumir a dificuldade de se tratar subjetividades e
questdes identitarias em campos de formularios e nos sistemas de informacao em
saude. As questbes identitarias que envolvem a tematica da sexualidades em
diversas peculiaridades devem ser incorporadas nas agdes e Programas do
Estado, a partir de estudos que permitam uma ampliacdo das suas bases tedricas.
Sem esse exercicio corre-se sempre o risco de institucionalizagdo de modelos
hegemonicos de orientagédo sexual e de identidade de género onde nao ha espacgo

para aqueles que nao correspondem a normatizacao explicita nas politicas.

Os resultados demonstram que ainda ha muito a ser avangado na
garantia direitos da populagdo LGBT no ambito da saude, assim como ha de ser
avancgar na garantia e implantagdo daquilo que ja foi conquistado, mas néo esta
ainda presente nos cotidiano dos servigos. Em via geral, os sistemas de
informagdo em saude analisados atendem a demanda do agravo ou servigo a que
se dispbem, entretanto, ainda precisam evoluir no detalhamento dos seus dados
de forma a garantir informagdes sobre popula¢des vulneraveis, servindo, portanto,
como subsidio para organizagdo dos servigos e elaboragdo de agbes e projetos

voltados as demandas especificas.

O objetivo deste trabalho ndo é concluir sobre este tema e sim abrir
perspectivas no que se refere a utilizagdo de tecnologias de informacdo e
comunicacao em saude, a elaboracdo, monitoramento e avaliagdo de indicadores
baseados em evidéncias qualificadas que retratem de forma real a situacédo de

saude vivenciadas por todos 0os segmentos sociais.

Os dados analisados pelas categorias de analise que compdéem o

instrumento sdo importantes para a construcdo de indicadores basicos que
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expressem a situacao de saude da populagao LGBT, amplamente conhecida pelas
situagdes de vulnerabilidade em que sdo colocadas cotidianamente. Todos os
sistemas estudados possuem a opcgao no cadastro de utilizar os dados do Cartao
Nacional de Saude, essa integracdo € importante, sobretudo se a padronizagao

dos sistemas considerar esse rol de indicadores.

A auséncia de dados sobre a saude da populagdo LGBT contribui para
que pouco seja feito para esta populagéo, pois nédo existe dados e nem indicadores
necessarios para o planejamento e para a tomada de decisdo. Foi possivel
observar que os dados da populagdao LGBT além de escassos e estdo presentes

em poucos sistemas, o que dificulta a transversalidade das politicas de saude.

Por fim, para além da captacdo dos dados € necessario que o0s
profissionais tenham a compreenséao das especificidades da populacdo LGBT para
que nem a abordagem e nem o preenchimento das fichas e dos sistemas
constituam um obstaculo ao acesso desta populacdo a saude em qualquer nivel
de atengao, na vigilancia e no planejamento em saude. Para isso, eliminar todas

as formas de preconceito é urgente.



63

REFERENCIAS

1.

10.

11.

12.

13.

14.

MELLO, Luiz; AVELAR, Rezende Bruno de; MAROJA, Daniela. Por onde
andam as Politicas Publicas para a Populagdo LGBT no Brasil. Sociedade e
Estado, v. 27, n. 2, p. 289-312, 2012.

LAVALLE, Adrian Gurza. Cidadania, igualdade e diferenga. Lua Nova, v. 59,
p. 75-93, 2003.

RODRIGUES, Michelle; FERRO, Luis Felipe. Saude e populacéo LGBT:
demandas e especificidades em questdo. Psicologia: ciéncia e profissao,
v. 32, n. 3, p. 552-563, 2012.

MISAOQO, Celso Yukio; RIBEIRO, Manuella Maia. O uso de tecnologias da
informagao e comunicagao (TICs) na promogao da participagao cidada para
tomada de decisao em politicas publicas de saude. Revista Gestao &
Politicas Publicas, v. 1, n. 1, 2011.

LAGUARDIA, J. et al . Sistema de informagéo de agravos de notificagdo em
saude (Sinan): desafios no desenvolvimento de um sistema de informagao
em saude. Epidemiol. Serv. Saude, Brasilia, v. 13, n. 3, set. 2004.

LE COADIC, Y-F. A ciéncia da informacao. Brasilia: Briquet de Lemos, 1996.

BARBOSA, Débora Cristina Modesto; FORSTER, Aldaisa Cassanho.
Sistemas de Informacido em Saude: a perspectiva e a avaliagao dos
profissionais envolvidos na Atencao Primaria a Saude de Ribeirdo Preto, Sao
Paulo. Cad Saude Coletiva, v. 18, n. 3, p. 424-433, 2010.

MORAES, llara Hammerli Sozzi de. Informacdes em saude: da pratica
fragmentada ao exercicio da cidadania. In: Saude em debate. Hucitec;
Abrasco, 1994.

LIMA, Claudia Risso de Araujo et al. Revisdo das dimensdes de qualidade
dos dados e métodos aplicados na avaliagao dos sistemas de informagao em
saude. Cadernos de Saude Publica, v. 25, n. 10, p. 2095-2109, 2009.

PAIM, Isis; NEHMY, Rosa Maria Quadros. Questdes sobre a avaliacédo da
informagao: uma abordagem inspirada em Giddens. Perspectivas em
ciencia da informacgao, v. 3, n. 2, 2008.

DA ROCHA PITTA, Aurea Maria; MAGAJEWSKI, Flavio Ricardo Liberali.
Politicas nacionais de comunicagdo em tempos de convergéncia tecnologica:
uma aproximagao ao caso da saude. Interface-Comunicag¢ao, Saude,
Educagao, v. 4, n. 7, p. 61-70, 2000.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria no 2.836, de 10 de dezembro de 2011.
Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis
e Transexuais. Brasilia: Ministério da Saude, 2011

CAVALIERI, Osvaldo Marcio. Um método complementar ao processo de
sanitizagao de registros duplicados em bases de dados
Cadsus-multiplataforma. 2014.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencao a Saude. Departamento
de Atencao Basica. SIAB: manual do sistema de Informacéo de Atencgao
Basica / Ministério da Saude, Secretaria de Atengcdo a Saude, Departamento



15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

64

de Atencgao Basica. — 1. ed., 4.a reimpr. — Brasilia: Ministério da Saude, 2003.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atenc¢ao a Saude. Departamento
de Atencao Basica. e-SUS Atencao Basica: Sistema com Coleta de Dados
Simplificada : CDS / Ministério da Saude, Secretaria de Atengéo a Saude,
Departamento de Atencgéo Basica. — Brasilia : Editora do Ministério da Saude,
2013.

BRASIL. Ministério da Saude. Sistemas de Informagéo do Controle do
Cancer de Mama e do Cancer do Colo do Utero - Manual Gerencial. Brasilia
2010

ALBUQUERQUE, Grayce Alencar et al. Homossexualidade e o direito a
saude: um desafio para as politicas publicas de saude no Brasil. Saude
Debate, v. 37, n. 98, p. 516-24, 2013.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude.
Departamento de Vigilancia de Doengas e Agravos néo Transmissiveis e
Promocé&o da Saude. Sistema de Vigilancia de Violéncias e Acidentes (Viva) :
2009, 2010 e 2011 / Ministério da Saude, Secretaria de Vigilancia em Saude,
Departamento de Vigilancia de Doengas e Agravos néo Transmissiveis e
Promoc¢ao da Saude. — Brasilia : Ministério da Saude, 2013.

MASCARENHAS, Marcio Dénis Medeiros et al. Perfil epidemioldgico dos
atendimentos de emergéncia por violéncia no Sistema de Servigos
Sentinelas de Vigilancia de Violéncias e Acidentes (Viva)-Brasil, 2006.
Epidemiologia e Servigos de Saude, v. 18, n. 1, p. 17-28, 2009

MALTA, Deborah Carvalho et al. A implementacao das prioridades da Politica
Nacional de Promoc¢ao da Saude, um balanco, 2006 a 2014. Cien Saude
Colet, v. 19, n. 11, p. 4301-4312, 2014.

BRASIL. Ministério da Saude/ Secretaria de Atencao a Saude/ Departamento
de Regulacédo, Avaliagao e Controle/Coordenagéo Geral de Sistemas de
Informacao. SIH — Sistema de Informacgao Hospitalar do SUS: Manual
Técnico Operacional do Sistema, Brasilia, 2014

BRASIL, Ministério da Saude/Fundacao Nacional de Saude. Manual de
procedimento do sistema de informagdes sobre mortalidade : — Brasilia :
Ministério da Saude : Fundacao Nacional de Saude, 2001

JORGE, Maria Helena Prado de Mello; GOTLIEB, Sabina Léa Davidson;
LAURENTI, Ruy. O sistema de informag¢des sobre mortalidade: problemas e
propostas para o seu enfrentamento |I-mortes por causas naturais. Rev. bras.
epidemiol, v. 5, n. 2, p. 197-211, 2002.

FACCHINI, Regina; FRANCA, Isadora Lins. Convengdes de género,
sexualidade e violéncia: pesquisa com participantes de eventos do Orgulho
LGBT de Sao Paulo—2009. Latitude, v. 7, n. 1, 2013.

MELLO, Luiz et al. Politicas de saude para lésbicas, gays, bissexuais,
travestis e transexuais no Brasil: em busca de universalidade, integralidade e
equidade. Sexualidad, Salud y Sociedad (Rio de Janeiro), 2011.

MORETTI, Felipe Azevedo; DE OLIVEIRA, Vanessa Elias; DA SILVA, Edina
Mariko Koga. Acesso a informagdes de saude na internet: uma questao de



27.

28.

65

saude publica?. Revista da Associagao Médica Brasileira (English
Edition), v. 58, n. 6, p. 650-658, 2012.

SILVA, Alessandra Ximenes da; CRUZ, Eliane Aparecida; MELO, Verbena. A
importancia estratégica da informagao em saude para o exercicio do controle
social. Ciéncia & Saude Coletiva, v. 12, n. 3, p. 683-688, 2007.

Brasil. Ministério da Saude. Secretaria-Executiva. Departamento de
Monitoramento e Avaliagdo do SUS. Politica Nacional de Informacgéo e
Informatica em Saude / Ministério da Saude, Secretaria-Executiva,
Departamento de Monitoramento e Avaliagao do SUS. — Brasilia : Ministério
da Saude, 2016



66

Apontadas as lacunas na captacao de dados sobre a saude LGBT, e a
conseguinte auséncia de analises sobre a situagao de saude desta populacéo, foi
proposto um pequeno sistema de informagdo capaz de organizar e sistematizar
algumas pesquisas que estavam sendo realizadas no ambito do observatoério
LGBT.

O segundo artigo, intitulado Tecnologias de gestado da informacéo para
apoio a pesquisa no Observatério Nacional da Politica de Saude LGBT, que
atende ao objetivo especifico Il - Propor uma ferramenta tecnolégica para
coleta, sistematizacdo e divulgacdo dos dados produzidos no ambito do
Observatorio da PNSILGBT; e sera submetido a Revista Interface - Comunicacéo,

Saude, Educacéo.
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TECNOLOGIAS DE GESTAO DA INFORMAGAO PARA APOIO A PESQUISA
NO OBSERVATORIO NACIONAL DA POLITICA DE SAUDE LGBT.

RESUMO

Sistema de informacédo em saude sdo um conjunto de ferramentas tecnoldgicas
apoiadas por metodologias para coleta, organizagdo e andlise de dados cujo
objetivo € o diagndstico da situagéo de saude. As informagdes produzidas devem
refletir a realidade ou situacdes e fatores determinantes do adoecimento tais como
a vivenciada pela populagdo LGBT correm o risco de serem negligenciadas no
campo das politicas publicas. Acesso a informagao é um direito fundamental e
pressupdbe uma série de acdes como producao e difusdo de conhecimento
qualificado para que apoiar a participacao social e sirvam de subsidio a tomada de
decisdo. O objetivo deste artigo € apresentar a proposta de sistema de gestéo
da informagao desenvolvido para o Observatério da PNSILGBT. Foi desenvolvido
um projeto de intervencédo baseado nas linhas de pesquisa do observatorio e nos
objetivos da Politica. Dentre os resultados estao os formularios de coleta de dados
e os resultados prévios que foram utilizados com a finalidade de validagdo do
sistema chamado de SISLGBT. Estes resultados representam um marco na
producao de conhecimentos especificos do Observatério da PNSILGBT e estéo

disponiveis em formato aberto na plataforma desenhada para sua divulgagao.

PALAVRAS-CHAVE: SISTEMA DE INFORMACAO EM SAUDE, ACESSO A
INFORMACAO, POPULAGCAO LGBT.
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INTRODUGAO

Ao longo da histéria, a informagéo veio se moldando as novas praticas
sociais, abarcando dindmicas e processos complexos e assumindo um papel
estratégico em toda a sociedade. Seja pelo seu carater emancipatorio, libertador,
ou pela sua importdncia nos processos de gestdo do conhecimento ou
simplesmente na inser¢ao dos processos midiaticos de massa, a informagao vem
anunciando uma caracteristica destes tempos que é a facilidade de promovidas
pelas inovagdes no campo das Tecnologias da Informagdo e Comunicagao (TIC).
Por outro lado, informagdes que denunciam a realidade das desigualdades sociais,
dos riscos e vulnerabilidades associadas aos grupos contra hegeménicos ou as
relacdes de trabalho, ndo tornaram-se necessidades primordiais no campo da
saude publica brasileira (MORAES & SANTOS, 1998).

Define-se como informacao algo cujo significado é compreendido pelo
sujeito cognoscente, e nesse sentido, portando, possui qualidade, relevancia e
proposito. Na saude, cada vez que é transmitida pelo profissional a um individuo,
carece de ser traduzida, ou ressignificada a sua experiéncia, ou seja,
contextualizada, considerando os aspectos sociais de cada pessoa ou grupo
(LEITE et al, 2014).

A comunicagdo em saude trata de estratégias de comunicagcédo para
informar e influenciar decisbes no sentido de promover saude, se diferenciando
substancialmente, portanto, do conceito de informacdo em saude. Assim, os
processos de informacdo e comunicagdo em saude tem uma destacada
importancia no SUS justamente pelo seu potencial estratégico, ja que podem
influenciar comportamentos dos usuarios no sentido de promover saude
(TEIXEIRA, 2004).

O acesso a informagao como direito fundamental no Brasil foi
assegurado pela Constituicdo Federal de 1988 (CF/88) (BRASIL, 1988). Esse
direito possibilita ao usuario do SUS a capacidade de participagcao nas politicas de
saude e assim, no exercicio da sua cidadania, que, neste caso esta plenamente
relacionado a apropriacdo do conhecimento a partir da informacdo. A informacéao
em saude é vista como um processo promotor da integralidade que culmina com a

apropriacdo do conhecimento pelo usuario onde os profissionais de saude
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tornam-se elementos mediadores do exercicio cidaddo do direito a saude (LEITE
et al, 2014).

A evolugéao das praticas informacionais no campo da saude, e as ag¢des
vinculadas a maior transparéncia do Estado, conformam um apoio ao exercicio do
controle social e por consequéncia a maior participacao da sociedade civil nas
politicas publicas de saude. A autonomia do Estado na gestdo da informagéo em
saude vem acompanhada de uma certa homogeneizagdo de dados populacionais
que respondem a interesses especificos ocultando, muitas vezes, as contradi¢cdes
e aspectos sociais, econdbmicos e culturais do Brasil, e com isso afastando a
complexidade do processo saude-doenca. A sociedade civil tem direito de
participar ativamente dos processos de meta-informag¢ao ndo apenas como doador
ou receptor da informacgao coletada ou disponibilizada pelo Estado (MORAES &
SANTOS, 1998).

No debate sobre o controle social no SUS o acesso a informacéo se
coloca como instrumento promotor da transparéncia e da garantia de participagéo
da sociedade civil na gestao e qualificagdo dos servigos e politicas de saude. Com
a Lei 8142/90 (BRASIL, 1990), a comunicagdo em saude passa a ser reconhecida
como estratégia para garantir a democratizagdo do acesso a informagdo. Para
isso, a interdisciplinaridade dos profissionais atuantes na saude significa diversos
processos e alternativas de linguagens, meios e plataformas para participagao
integral da sociedade. A disseminagéo e a garantia do acesso a informacéo, muito
mais do que divulgagcdo de dados, abrange a apropriagdo do conhecimento. No
caminho rumo a uma promoc¢ao da saude demanda-se praticas de comunicacao
que possibilitem a construgdo de um dialogo e de gestdo democratica das ag¢des
em saude, onde a informacgao pode ser potencialmente utilizada para romper com

desinformacéo e o risco de adoecimento (TEIXEIRA, 1997).

O conceito de Sistema de Informagdo em Saude (SIS) abarca a
captacdo, organizagdo e analise de dados de forma que possam ser definidos
problemas e riscos para saude, diagndsticos sobre a situagdo sanitaria, e a
avaliacdo dos servigos, além da contribuicdo na producdo do conhecimento na
saude e areas correlatas (BRANCO, 1996).

Os SIS demandam uma acdo mais complexa de qualificacdo do
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universo das informag¢des em saude no Brasil. A fragmentacao dos sistemas, hoje
diluidos em diversas areas tematicas, aliada a auséncia de indicadores que
demonstrem a atuagdo de fatores sociais ja conhecidos como trabalho, renda,
escolaridade e orientacdo sexual podem refletr em um quadro que néo
corresponde a realidade de saude brasileira (MORAES & SANTOS, 1998).

A questdo central na informagdo em saude é conseguir delinear
indicadores que reflitam a situacao de saude de forma mais proxima da realidade.
Constituir as variaveis de um SIS pressupde uma concepg¢ao em torno de objetivos
e metas do proprio SUS, portanto, a sua elaboracdo deve ser descentralizada e a
definicdo de prioridades sejam discutidas em todos os niveis atendendo assim os
principios constitucionais (BRANCO, 1996).

A descentralizagdo e a grande quantidade de procedimentos
interrelacionados sao situacdes comuns na saude publica. No desenvolvimento de
um SIS é importante compreender as complexidades da informacédo em saude. Em
funcdo da manutencgéo dinamica e longitudinal dos registros de saude centrado no
individuo, a interoperabilidade seméantica nos SIS é extremamente relevante
(CAVALINI & COOK, 2012).

Modelos de negdcio classicos, propagados pelas empresas de software
tem sido um obstaculo a interoperabilidade ja que baseia-se no sigilo do codigo
fonte do software ao passo que sistemas bem integrados funcionam a partir de
padrdes abertos e do software livre (CAVALINI & COOK, 2012).

A diversidade sexual representa a variagcdo de orientacbes sexuais e
expressdes de género que ndo cabem no padrdo da heteronormatividade ou da
cisnormatividade, dando énfase ao pluralismo e a afirmacgdo identitaria. A
universalidade dos direitos sociais pressupdée que ndo caberiam exclusdes
reforcando assim a necessidade de protegdo dos direitos das pessoas cujas
violagbes séo praticadas em razdo da expressao ndo normativa da sua orientagao
sexual ou identidade de género. (LIONCO, 2009).

Na perspectiva da equidade, a justica social pressupbe que estes
direitos s6 podem ser assegurados mediante o reconhecimento das diferengas
entre 0s grupos sociais que se encontram em situagado de desigualdade. Estes

direitos requerem, por sua vez, reconhecimento e visibilidade de forma a permitir
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iguais possibilidades de participagao nas politicas publicas. O SUS se estrutura em
torno deste preceito de justiga social afirmando seu carater universal, a
integralidade da atengéao, e a participagao social nas politicas de saude (LIONCO,
2009).

Este artigo contém parte dos resultados da pesquisa “Estudo sobre a
saude da populagdo LGBT no conjunto de sistemas de informagdo em saude do
Brasil”. O objetivo € apresentar a proposta de um sistema para gestdo da
informagao das pesquisas do Observatério da Politica Nacional de Saude Integral
de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais (LGBT) no SUS, situado
no Nucleo de Estudos em Saude Publica da Universidade de Brasilia, que foi
pensado e criado para trabalhar com a parte de informacdo, educacdo e
comunicacdo em saude da PNSILGBT. (BRASIL, 2011)

Na auséncia de um conceito metodoldgico, optou-se por definir
observatério como um dispositivo de acompanhamento de atividades, realizando
para isso diagnésticos e andlise qualitativas e quantitativas de projetos, agdes,
praticas, politicas ou fendmenos estratégicos para um determinado contexto

partindo da premissa da informagao como estratégia.

O Observatorio da Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas,

Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais (LGBT) no SUS tem como objetivo:
“disseminar o conhecimento técnico-cientifico sobre a Politica Nacional
de Saude Integral da Populagdo LGBT no ambito do SUS, através da
construgdo de uma ampla base de informagdes originadas e alimentadas
pelas trés linhas de acbes: social, cientifica e de apoio a tomada de
decisdo na gestdo do SUS (BRASIL, 2016).

Em consonancia com seus objetivos, o observatério, deve gerar
informagdes e conhecimentos sobre as principais caracteristicas da Saude Integral
da Populacdo LGBT no ambito do SUS, utilizando para isso base de dados
secundarias e primarias, para construgao de um repositério cujas informacgdes séo
organizadas por meio de ferramentas virtuais. O Observatorio possui um canal
onde disponibiliza resultado de pesquisas sobre a saude da populacdo LGBT. O
portal observalgbt.unb.br disponibiliza dados em formato abertos possibilitando o
acesso a informacdo sistematizada e qualificada que pode ser utilizada por

qualquer pessoa para a construcdo de indicadores que abarquem as
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especificidades de LGBT.

Este artigo se insere na pesquisa “Estudo sobre a saude da populagéo
LGBT no conjunto de sistemas de informac&o em saude no Brasil”. Seu objetivo é
apresentar uma proposta de Sistema de Informacao para coleta, sistematizacao e
divulgacao das pesquisas do Observatério da PNSILGBT. Para validagado desse
sistema sido apresentados os dados parciais sistematizados das duas primeiras

pesquisas realizadas pela equipe do observatério a partir de bases secundarias.

METODOS

Este estudo teve uma abordagem transversal, quantitativa de carater
exploratorio-descritivo combinado, aplicado por meio de um projeto de
intervencao. Para a proposta do Sistema de apoio ao Observatorio LGBT chamado
de SISLGBT, foram considerados os objetivos da Politica Nacional de Saude
Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais (LGBT) e as
linhas de agao do préprio Observatério: social, cientifica e de apoio a tomada de

deciséo na gestdo do SUS.

O sistema tem duas abordagens metodoldgicas. A primeira consiste em
apresentar as tecnologias para desenvolver o sistema de informagéo. A segunda
abordagem diz respeito a elaboragdo de formularios para coleta de informacgdes.

Ambos estao descridos nas proximas secgdes.

Os termos de busca utilizados neste estudo foram validados junto aos
Descritores de Ciéncias da Saude (DECS), disponiveis no portal da Biblioteca
Virtual em Saude. Para encontrar os movimentos sociais foram utilizados os
termos de busca LGBT, movimento social e sociedade civil nos buscadores online
google e duckduckgo, e nas redes sociais facebook e twitter. Os resultados foram
organizados em uma planilha contendo o nome, descrigdo, e-mail, telefone, site,

video, enderego completo com CEP e imagem.

Da mesma forma, foi feito ainda uma busca no sitio dos diretérios dos
grupos de pesquisa do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e
Tecnoldgico (CNPq). Para tanto, nesse portal, foram utilizados os termos de busca
sexualidade, género e LGBT. Os resultados foram organizados em uma planilha

contendo nome do grupo, UF, cidade, CEP, URL, instituicdo e area predominante.
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Os dados foram entdo cadastrados e disponibilizados no mapa.

Tecnologias utilizada no desenvolvimento do SISLGBT

No que tange a escolha das ferramentas para o desenvolvimento da
aplicacdo, foi adotado o framework de desenvolvimento Ruby on Rails, um
software de cddigo aberto projetado para facilitar o desenvolvimento de aplicagdes
web. O framework utiliza o padrao arquitetural Model-View-Controller, que divide a
aplicacdo em trés camadas, sendo elas: Model, camada responsavel pela
separagao dados e légica de negdcio; View, responsavel pela exibicado dos dados
e interacdo com usuario; e Controller, camada responsavel por intermediar a
interacdo entre a camada de dados (Model) e a camada de interagdo com o

usuario (View).

Além do framework, outra ferramenta adotada para o desenvolvimento
da aplicagdo foi o sistema gerenciador de banco de dados objeto-relacional
PostgreSQL, responsavel principalmente pelo armazenamento dos dados,

possibilitando a consulta e tratamento dos dados da aplicagéo.

Foram criadas categorias de pesquisa para facilitar a aquisicédo de
dados, e durante as pesquisas, os campos do formulario de mapeamento foram

delineados.

Formulario de coleta de dados para mapeamento autorreferenciado

A metodologia proposta para este mapeamento € a de auto
referenciagdo, onde as pessoas e instituicbes possam apoiar o observatério a
partir das suas observacgdes e suas experiéncias, atuando assim na constru¢ao de
um conhecimento a partir de questdes referentes aos diversos temas pertinentes a
saude integral da populagdo LGBT. Como categorias para o sistema de
mapeamento, foram delineados até o momento questdes sobre a avaliagdo do
acesso e qualidade do servico e o sobre registro de violéncia motivada por
LGBTfobia.

Para aquisicdo de dados primarios foram delineados instrumentos de
coleta de dados. Para o desenvolvimento dos formularios foi utilizando o

LIMESURVEY, um software livre desenvolvido com o objetivo de aplicar
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questionarios online. Utiliza banco de dados MySQL e permite que pessoas com
pouco conhecimento em programagado possam delinear um questionario para
aplicacdo remota em ambiente controlado. Nesse sistema, as pesquisas podem
ser publicas ou ter acesso restrito por meio de chaves. Para esta pesquisa, todos
os aplicativos e sistemas desenvolvidos estdo hospedados no Centro de
Tecnologia Educacionais Interativa em Saude da Faculdade de Ciéncias da Saude
na Universidade de Brasilia (CENTEIAS/FS/UNB), atendendo critérios de
seguranca e protecao de dados pessoais dos sujeitos de pesquisa. O formulario

€ composto pelos seguintes campos:

Idade
Municipio
UF
Estado civil
Escolaridade
Raca/cor
Orientacao sexual
() Lésbica
) Gay
) Mulher Bissexual
) Homem Bissexual
) ou defina-se
dentidade de género
) Travesti
) Mulher transexual
) Homem transexual
() outros
Sobre o que vocé quer falar:
I Violéncia motivada por LGBTfobia.
| Acesso e qualidade dos servicos de saude
Violéncia motivada por LGBTfobia.
Tipo de violéncia:
) intervengéao legal (causada por policiais e/ou agentes da lei)
sexual
financeira/econémica
psicoldgica/moral
fisica
trafico humano
negligéncia/abandono

)
)
)
)
)
)
) tortura
)
p
)
)
)

Informagoes Gerais

(
(
(
(
I
(
(
(

outro

0s a situacdo vocé se dirigiu para:
casa

servico de saude

delegacia

(
(
(
(
(
(
(
(
(
A
(
(
(
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() outro
Descreva o que aconteceu com vocé

Acesso e qualidade dos servigos de saude
O local era:
1 |() publico
() privado
Nome do local
Qual o motivo da sua ida?
Conseguiu atendimento?
4 |()sim
() nao
Foi resolutivo?
5 |()sim
() nao
Como vocé avalia o local em geral?
() péssimo
() ruim
() regular
() bom
() o6timo
7 Descreva o que aconteceu com vocé
Quadro 1 — Campos do formulario eletrdonico

WIN

Este estudo foi aprovado pelo comité de ética em pesquisa sob o n°
55833616.9.0000.0030. Por se tratar de uma pesquisa que nao envolve seres

humanos, foi dispensado o uso do TCLE.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A procura por termos no portal da BVS mostrou uma limitacdo no que
diz respeito a sinonimia dos termos. A literatura referencia que existem termos e
expressdes de identidade de género que nao foram descritos no portal da
biblioteca. Com isso, foram utilizados na pesquisa os termos que caracterizam a

populagao objeto do estudo.

O SISLGBT ¢é um sistema de informagao georreferenciada desenvolvido
no ambito das linhas de acdo Observatério. As pesquisas iniciais sobre Comité
Técnico Estadual de Equidade em Saude, Comité Técnico Estadual de Saude
Integral LGBT, Ambulatérios TTT (Servigos de saude para travestis, transexuais,
transgénero e processo transexualizador do SUS), Grupos de Pesquisa e
Movimentos Sociais, foram convertidas em categorias para facilitar a visualizagao

no mapa.
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Os dados dos Comités Técnico Estadual de Equidade em Saude,
Comités Técnico Estadual de Saude Integral LGBT e Ambulatérios TTT (Servigos
de saude para travestis, transexuais, transgénero e processo transexualizador do
SUS) foram disponibilizados pelo Ministério da Saude por meio do Departamento
de Apoio a Gestdo Participativa da Secretaria de Gestdo Estratégica e
Participativa e em seguida foram inseridos no SISLGBT, sistematizados pela

pesquisadora e encontram-se dispostos a seguir:

Existem atualmente seis Comités Técnicos Estaduais de Equidade em
Saude nos estados do Maranhao, Espirito Santo, Mato Grosso, Piaui, Sergipe e
Rio Grande do Norte.

Sobre os comités de Saude Integral LGBT, foram registrados no
sistema 12 (doze) comités distribuidos nos estados do Para, Minas Gerais, Rio
Grande do Sul, Parana, Rio de Janeiro, Sdo Paulo, Espirito Santo, Mato Grosso do

Sul, Goias, Bahia, Paraiba e Pernambuco.

No Brasil o numero de ambulatérios organizados para atender a
demanda de travestis, transexuais, transgénero e o processo transexualizador do
SUS ¢ insuficiente para oferecer uma cobertura de qualidade para a Populacéo
LGBT. Sao nove ambulatorios distribuidos em oito cidades: Rio de Janeiro, Porto

Alegre, Sdo Paulo, Goiania, Recife, Curitiba, Jodo Pessoa e Belém.

Na PNSILGBT os seguintes objetivos tratam da demanda de acesso e
acolhimento da populacdo LGBT nos servicos de saude: “ampliar o acesso da
populacdo LGBT aos servigos de saude do SUS, garantindo as pessoas o respeito
e a prestagao de servicos de saude com qualidade e resolugao de suas demandas
e necessidades”; “qualificar a rede de servicos do SUS para a atencdo e o
cuidado integral a saude da populagdo LGBT”; “garantir acesso ao processo
transexualizador na rede do SUS, nos moldes regulamentados” e “oferecer
atencdo e cuidado a saude de adolescentes e idosos que fagam parte da
populagdo LGBT” (BRASIL, 2011).

Os dados, ainda parciais, foram inseridos no mapa para fins de teste e

validacéo da ferramenta e serdo apresentados a seguir:

Foram mapeados no Brasil 72 (setenta e dois) movimentos sociais,
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distribuidos em 23 (vinte e trés) UFs e em 47 (quarenta e sete) municipios. As
informacdes foram obtidas pela equipe de pesquisadores do observatério por meio
de pesquisa secundaria na web. Foram mapeados 68 (sessenta e oito) grupos de

pesquisa que abordam a tematica LGBT, distribuidos em 24 (vinte e quatro) UFs.

Ao passo em que novas identidades demandam espacos de
pertencimento, as politicas publicas precisam, a partir das especificidades,
estruturar-se em torno da garantia de direitos e da equidade em saude. Assim, as
tecnologias se consagram como importantes ferramentas estratégicas que
refletem a expresséo e a opinido publica que por sua vez acompanham as agdes
do Estado (PITTA &, MAGAJEWSKI 2000).

A superagéao dos obstaculos no desenvolvimento tecnolégico no Brasil é
imprescindivel para minimizar a desigualdade na participagéo social no campo da
saude. A democratizacdo dos meios de comunicagcées, bem como da internet
configura-se como estratégia promotora de saude. A realidade é que a lacuna
deixada pela auséncia de democratizacdo dos meios de comunicagao contribui
para ampliar a desigualdade, e difundir mensagens fundamentalistas que
acarretam no genocidio da populagdo mais vulneravel como mulheres, populagéo

negra e populagao LGBT.

O campo do planejamento e gestdo das politicas de saude leva em
conta que a construgédo da equidade depende de uma processo de reorganizagao
do modelo de atengcdo a saude que equacione a vigilancia epidemioldgica na
construcao de politicas e agdes alinhados com as demandas concretas da

sociedade.

O rol de inovagdes vivenciadas pelo setor saude nas ultimas décadas
exige novos modelos de organizagdo da informacédo que atendam as normas,
diretrizes e demandas defendidas pelo Sistema Unico de Saude (SUS). Possibilitar
a participacao da sociedade nas politicas sociais como forma de promover saude é
uma delas, e isso envolve gestdo da informagdo. O papel fundamental da
informacéo na definicdo das politicas publicas da Saude é diretamente impactado
pela sua qualidade (LAGUARDIA, 2004).

A internet favoreceu o acesso a informacéo e com a producéo e difusédo

do conhecimento. Na saude é possivel encontrar iniciativas de redes de troca de
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experiéncia e apoio entre pacientes com problemas semelhantes, que melhoram
aspectos do convivio social, aprendizado, auto estima, alivio emocional, entre
outros. Entretanto, grande parte das informagdes disponibilizadas sobre doengas e
tratamentos sdo inadequadas ou incompletas. Frente a essa realidade é
importante que as informacdes em saude certificadas por pessoas especialista
estejam disponiveis para acesso publico. Para isso, o papel do Estado na gestéo

da informacao qualificada em saude é fundamental. (MORETT]I et al 2012).

A producéo e circulacado da informacéo cientifica pode e deve subsidiar
acles e estratégias de participagdo social nas politicas publicas, e o acesso a
informagdo € imprescindiveis a ampliagdo dessa participacdo. A gestdo da
informacéo tem a funcdo de compreender a equacao entre a liberagdo de dados
pessoais, considerando a protecao da privacidade e o acesso ampliado e aberto

as informacodes epidemioldgicas. (VENTURA, 2013)

CONSIDERAGOES FINAIS

A informagdo é uma poderosa estratégia para saude ao assumir um
carater emancipador, e pelo seu papel nos processos de gestdo. Apesar de toda a
discussao em torno das TIC na sociedade, no campo da saude ainda existem

muitos obstaculos a serem superados.

O acesso a informacao possibilita a participacdo dos usuarios em todas
as etapas de implementacéo das politicas, garantindo que demandas especificas
sejam contempladas e a equidade alcangada. Para isso € necessario, entretanto,
que o Estado compreenda a transparéncia como ferramenta democratica e que a
gestdo de tecnologias do SUS esteja atenta as demandas sociais. O acesso a
informagao nao pressupde apenas a divulgacédo de dados, mas sim, uma série de
estratégias de produgédo e difusdo do conhecimento que caminhem rumo a

promog¢ao da saude.

Um Sistema de informagdo em saude serve a coleta, organizagéo e
analise de dados e seu objetivo principal é apoiar o diagndstico da situagéo
sanitaria. Estes sistemas demandam hoje um processo de avaliagao e qualificagéo
pois, além de enfrentarem uma série de problemas, seguem metodologias de

desenvolvimento aplicadas pelo mercado, refletindo em quadros que muitas vezes
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ndo dialogam com a realidade das politicas sociais. Pro isso adotar metodologias
seguindo padrdes abertos facilita a integracdo de dados e de sistemas

colaborando com a autonomia e soberania do SUS.

A discussao central € construir um rol de indicadores que reflitam os
fatores determinantes de adoecimentos e vulnerabilidade, e a partir dessa
analise, construir metas e acodes, definindo prioridades condizentes com a

realidade local.

A vulnerabilidade vivenciada pela populagdo LGBT é decorrente da
exclusdo de identidades diversas que ndo cabem em um modelo social
heteronormativo. Na perspectiva da equidade, garantir a expressao das diferengas
€ permitir possibilidades iguais a partir de agbes que acolham todas as

especificidades.

Este artigo apresentou a proposta do SISLGBT, um sistema
geolocalizado, desenvolvido nos modelos do Software Livre, para coleta e
sistematizacado de dados das pesquisas realizadas no Observatorio da PNSILGBT,
cujos objetivos englobam a produgéo de conhecimento, comunicagao e educagao
para promoc¢ao da saude da populacdo LGBT. Todos os dados coletados até o
momento foram disponibilizados no portal observalgbt.unb.br, em formato
abertos possibilitando o acesso a informacéao sistematizada e qualificada que pode
ser utilizada por qualquer pessoa para a construcao de indicadores que abarquem

as especificidades de LGBT.

Além do SISLGBT foram propostos instrumentos de coleta de dados
autorreferenciados que permitem reflexées sobre o cotidiano da populagdo LGBT.
Foram apresentados os formularios de violéncia motivada por LGBTfobia e a
avaliacdo qualidade do acesso e acolhimento da populagdo LGBT nos servigos

de saude.

Até o momento foram realizadas 5 pesquisas em bases secundarias:
Comité Técnico Estadual de Equidade em Saude, Comité Técnico Estadual de
Saude Integral LGBT, Ambulatorios TTT, Grupos de Pesquisa e Movimentos
Sociais, que foram convertidas em categorias para facilitar a visualizagédo no

mapa.



80

Os dados apresentados sao parciais e refletem um marco inicial de
sistematizacdo de informacbes sobre diversas areas de atuacdo na tematica
LGBT. Os dados, ainda parciais, foram inseridos no mapa para fins de teste e

validacao da ferramenta.

A ideia é que outras pesquisas sejam delineadas com ajuda dessa
ferramenta e que a partir do mapa, usuarios e pesquisadores consigam visualizar
as lacunas deixada pela auséncia de politicas e acbes para esta populacio.
Assim, estas tecnologias tem um carater estratégico como espacos para

demandas especificas ganharem visibilidade.

Muito ainda precisa ser feito pela superagcdo dos obstaculos do
desenvolvimento de tecnologias no Brasil, seja no campo dos SIS, seja no campo
das comunicagbes e da midia, seja no campo da infraestrutura de acesso,
democratizar os meios de comunicagao e a internet é contribuir para redu¢ao das
desigualdades e aumento da participagao e engajamento da sociedade nas pautas

que versam sobre suas singularidades.
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

De forma propositiva, este trabalho apresentou, a partir dos resultados,
analises e apontamentos deste estudo, uma série de desafios e potencialidades
que permeiam a discussao sobre praticas no campo da informacédo em saude que
sirvam para conhecer as demandas, singularidades e especificidades da

populacdo LGBT no Sistema Unico de Saude.

O movimento pela Reforma Sanitaria que consolidou o SUS, discutiu a
sua época, um modelo de saude amparado pelas teorias sociais em um momento
de construcdo da democracia brasileira. Nessa perspectiva a saude esta
intimamente articulada com o campo social, um campo complexo de acgdes
intersetoriais que considera as condigdes de vida da populagdo, ou seja,
assume-se a relagao da saude com a politica, a economia, 0 meio ambiente e os

fatores sdcio culturais.

O principio deste estudo foi compreender como as singularidades da
populagdo LGBT vém sendo abordadas no contexto da informagao em saude, e
como subsidio as agbes de vigilancia em saude. Por outro lado, foi verificado a
lacuna deixada pela auséncia de informagdes sobre esta populacéo, provocando

assim, a auséncia da dimensao de género nas politicas publicas.

A Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais,
Travestis e Transexuais (PNSILGBT) lancada em 2011 pelo Ministério da Saude
aponta, dentre seus objetivos o0 compromisso com a produgédo e difusdo do
conhecimento sobre a saude da populagdo LGBT. A Politica acompanha as
discussoes sobre a construcio de politicas universais no SUS, e assim, representa
um avanco no enfrentamento as iniquidades. Mesmo que ainda insuficiente,
apresenta o desafio de criar um sistema que atenda as identidades especificas em

um marco universal.

Sobre o marco conceitual, foram estudadas as singularidades da
populacdo LGBT na saude e como as tecnologias de informag¢do e comunicagao
em saude poderiam qualificar as acdes voltadas a esta populagdo. Primeiro uma
descricdo e anadlise dos sistemas de informagdo em saude gerando uma

compreensao de que as subjetividades e questbes identitarias, apesar de
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comporem os determinantes sociais em saude, determinando quadros de
vulnerabilidade e adoecimento, ndo estdo plenamente contemplados nos sistemas
de informacao desenvolvidos pelo DATASUS. Esta discussdo avangou com a
proposta de uma ferramenta para coleta, sistematizacdo e divulgagdo da
informagéao produzida pelo Observatorio da Politica LGBT. Trouxe ainda conceitos
atrelados ao campo da democracia digital, como software livre, acesso a

informagao, dados abertos, gestdo e qualidade da informagéo.

Este trabalho se insere no Observatério da Politica de Saude LGBT,
situado no Nucleo de Estudos em Saude Publica da Universidade de Brasilia, que
tem como eixo estruturante a parte de educagcdo e comunicagcdo em saude da
PNSILGBT.

A saude é tratada pela Constituicdio Federal como um sistema
democratico onde os principios da universalidade, equidade e integralidade seriam
estruturantes. Entretanto os marcos da equidade e de universalidade evidenciam
que as especificidades precisam ser resolvidas dentre as necessidades de saude
de formas diferenciadas. Por isso mesmo, questionar e desconstruir a
heteronormatividade é imprescindivel para se alcancar a ampliacdo das politicas

publicas de saude para a populagao LGBT.

As lutas coletivas hoje encontram um novo cenario permeado por
espacos e ferramentas digitais onde a apropriagdo de tecnologias passa a ser
importante na construgdo autbnoma de acbes. E nesse campo inserem-se
diversos obstaculos. Se de um lado as TIC facilitam o engajamento e a
organizacgao de processos baseado no digital e no online, por outro temos no Brasil

sérios problemas de infraestrutura e de acesso a informagéo.

Acesso a informagao € um direito fundamental e a gestéo dos sistemas
de informagdo precisa compreender que ndo existe uma politica universalista
eficiente, é preciso conhecer a demanda local. A Politica Nacional de Informacgéo e
Informatica em Saude tem sido um marco na gestado de sistemas de informagao

em saude.

As relagdes sociais e a apresentacao social da sua identidade tém sido
um fator determinante nas vulnerabilidades enfrentadas pela populacdo LGBT

sendo a libertagdo do género em relagdo ao sexo bioldgico, atribuido no
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nascimento, € causa de processos complexos de violéncia, discriminacéao,
invisibilidade, negligéncia e injusticas. A expressao da diversidade se choca com a

heteronormatividade historicamente construida.

A participacdo social na construcao de politicas de saude é uma
estratégia para garantir que as especificidades, singularidades estejam
contempladas, além de constituirem uma forca critica a atuagcdo do Estado. As
pessoas precisam ser tratadas como sujeitos na construgdo de um projeto
participativo democratico. O debate publico serve para a ampliacdo da democracia
participativa onde o desafio € garantir a participacao igualitaria, e para isso, &
necessario compreender que a emergéncia das tecnologias de certa forma

acentuou as desigualdades na participagao dos individuos.

O desenvolvimento tecnolégico provocou a necessidade de novos
processos de participacdo, trabalho, formacdo e na relagdo da administracio
publica com a sociedade civil. Mudangas culturais que nasceram no paradigma da
sociedade da informacado tém impulsionado a participacdo social nas politicas

publicas, demandando do Estado mais transparéncia em suas agdes.

Dados governamentais abertos sdo aqueles disponiveis em dominio
publico na internet e que podem ser utilizados por toda a sociedade. Sao
orientados por principios que versam ao mesmo tempo sobre o acesso ampliado
como também questdes relativas a privacidade e seguranga. Nesse sentido, a
democracia digital vai se tornando palpavel a partir de ferramentas e tecnologias
abertas. E a gestdo da informagédo deve apontar um caminho que compreenda o
respeito a privacidade e a transparéncia das informagdes em saude. A ciéncia
aberta torna-se um caminho para modificar a realidade a partir do reconhecimento
que o acesso aos dados cientificos deve ser o mais amplo possivel, mudando a

visao sobre producao e difusdo do conhecimento.

Os sistemas de informac&o em saude s&o tecnologias utilizadas com o
objetivo de coleta, armazenamento, processamento e distribuicdo da informagéao
para apoio a tomada de decisdo no campo da saude. No Brasil ja sdo utilizados ha
algumas décadas, entretanto ainda carecem de uma melhor metodologia para
coordenar seu desenvolvimento, sobretudo em relagcdo a producéo de indicadores.

A qualidade da informacgao torna-se um ponto de discussao bastante central que
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precisa ser devidamente estudado. Optar por tecnologias, software e padrbes
abertos também precisa ser uma diretriz metodoldégica que acompanha o

desenvolvimento dos SIS no governo.

O estudo realizado consiste em uma pesquisa quali-quantitativa que
teve como objetivo a identificagdo e anadlise dos Sistemas de Informagdo em
Saude do Brasil, nos aspectos que se referem a informagao sobre a populacéo
LGBT, a partir de um estudo transversal, apoiado por um estudo de caso. Este
confrontou uma problematica auséncia de informagbes sobre a populagdo LGBT
que acarreta na impossibilidade de construir indicadores e diagnosticos sobre a

situacao de saude desta populacao.

Como resultado também foi proposto como projeto de intervengdo um
sistema de informacéo geolocalizado para apoio as pesquisas realizadas pelo
observatorio da PNSILGBT, que na verdade € uma combinagdo de tecnologias
para sistematizacdo e coleta de dados primarios e secundarios. Nele estédo
acessiveis, além do projeto, os resultados das pesquisas, analises e produgdes
referentes a tematica de saude da populagcdo LGBT. A principio esta sendo
construido um bando de dados secundarios com informagdes sobre: Comité
Técnico Estadual de Equidade em Saude, Comité Técnico Estadual de Saude
Integral LGBT, Ambulatérios TTT (Servigos de saude para travestis, transexuais,
transgénero e processo transexualizador do SUS), Grupos de Pesquisa e

Movimentos Sociais.

A combinacgao dos resultados alcancados visa estimular a construcéo
de instrumentos para producdo de informacdes e conhecimentos possibilitando
maior precisdo na avaliagdo dos riscos associado a diversidade sexual em
sociedades heteronormativas. A auséncia de dados sobre a saude da populacéo
LGBT deve ser revertida e a omissdo do Estado configura-se uma negligéncia

frente ao principio da equidade em saude.

Essas metodologias devem encarar a dificil tarefa de abarcar
subjetividades, multiculturalidade e diversidade como fatores importantes de
expressao social que podem configurar-se como determinantes sociais em saude.
Sem esse cuidado, corre-se o risco de se institucionalizar modelos hegemdnicos,

contribuindo para determinar situagcdes de negligéncia do proprio Estado.
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Os resultados demonstram que apesar dos avancos, muita coisa ainda
precisa ser feita na garantia dos direitos e na melhoria do acesso a saude pela

populagao LGBT.

Sobre as tecnologias, se por um lado servem para assegurar a
participacao, por outro trazem ainda mais obstaculos a serem superados, como as
questdes de transparéncia do Estado e os problemas de infraestrutura brasileira
que aliados a problemas sécio, econdmicos e culturais, colaboram para o
incremento do baixo acesso as TIC. A hiposuficiéncia de informacdes sobre a
saude da populacédo LGBT contribui para que diante de um cenario de iniquidades,
pouco seja feito no planejamento e, menos ainda para a tomada de decisdo que
possibilitem a superagéo de problemas basicos como organizagéo dos servigos de

saude.

Para além disso, a cultura homofébica ainda precisa ser superada para
que o Estado possa atuar no acolhimento das pessoas LGBT nos servigos de
forma a eliminar todas as formas de preconceito. E importante que profissionais e
gestores da area de saude tenham familiaridade com as singularidades,
demandas e especificidades da populagcdo LGBT. Da analise dos sistemas de
informagdo em saude, atendendo o objetivo 1 deste estudo, pode-se afirmar que
existe uma grave lacuna na captagao de informacdes sobre a populagédo LGBT e
que essa lacuna afeta o processo de implantacao de acdes e politicas que melhore

as condi¢des de vida destas pessoas.

O resultado desta analise demonstra a dificuldades de tratar questbes
subjetivas nos sistemas de informagao, causando a institucionalizagédo de modelos
hegemonicos e a construgcédo de politicas e agdes segue 0 mesmo caminho de
exclusdo que provoca o adoecimento da populacdo LGBT. Romper com esse
quadro significa avangar na garantia de direitos e no desenvolvimento de
tecnologias pautadas pelas demandas sociais. As categorias selecionadas para
analisar os sistemas de informacido referem-se a indicadores importantes que

compdem o rol de determinantes sociais em saude.

Por fim, apresentou-se como um possivel limite deste estudo a
auséncia de validagado das categoriaas analiticas aplicadas no ranqueamento do

sistema, relacionados ao objetivo 1. Nao obstante aos objetivos alcangados, o
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instrumento de avaliagao desenvolvido no ambito da pesquisa realizada, deve ser
validado em estudos futuros, uma vez que as tecnologias em saude estdo em
constante evolugdo. O modelo metodolégico escolhido também nao permitiu a
homologacéo do sistema proposto que podera ser realizada em estudo posterior
sob condigdes reais que evidenciem e reafirmem as demandas que deram origem

a sua proposta de elaboracao.



88

6 REFERENCIAS

1. Misao CY, Ribeiro MM. O uso de tecnologias da informacéo e
comunicacgao (TICs) na promogéo da participagao cidada para tomada
de decisdo em politicas publicas de saude. Revista Gestao & Politicas
Pudblicas. 2011;1(1).

2. Habermas J. Inclus&do do outro: Edigdes Loyola; 2002.

3. Ventura M. Lei de acesso a informacao, privacidade e a pesquisa
em saude. Cad saude publica. 2013;29(4):636-8.

4. Brasil. Constituicido da Republica Federativa do Brasil. Brasilia:
Poder Executivo; 1988.

5. Mello L, Perilo M, Braz CAd, Pedrosa C. Politicas de saude para
lésbicas, gays, bissexuais, travestis e transexuais no Brasil: em busca
de universalidade, integralidade e equidade. Sexualidad, Salud vy
Sociedad (Rio de Janeiro). 2011.

6. Akerman M, Maymone CC, Gongalves CB, Chioro A, Buss PM. As
novas agendas de saude a partir de seus determinantes sociais.
Determinantes ambientais e sociais da saude: Opas; Editora Fiocruz;
2011. p. 1-15.

7. Lavalle AG. Cidadania, igualdade e diferenca. Lua Nova. 2003.

8. Liongo T. Atencao integral a saude e diversidade sexual no
Processo Transexualizador do SUS: avancos, impasses, desafios.
Physis (Rio J). 2009.

9. Maria A, Pitta R, Ricardo F, Magajewski L. Politicas nacionais de
comunicagao em tempos de convergéncia tecnologica: uma
aproximacao ao caso da Saude. 2000.

10. Moraes IHS, Veiga L, Vasconcellos MM. Inclusdo digital e
conselheiros de saude: uma politica para a redugdo da desigualdade
social no Brasil. Ciéncia & Saude. 2009.

11. Lipoversky G, Charles S. Os tempos hipermodernos Sao Paulo:
Barcarola; 2011.

12. Bastos GG, Garcia DA, Abrah&o LM. O discurso na rede eletrénica
e o Google: o movimento LGBT em destaque. RUA. 2015.

13. Jesus JGd. Orientagdes sobre identidade de género: conceitos e
termos. 2012.

14. de Jesus JG. Orientagdes sobre identidade de género: conceitos e
termos. 2012.

15. PRINCIPIOS DE YOGYAKARTA. Principios sobre a aplicacéo da
legislagao internacional de direitos humanos em relagao a orientagao
sexual e identidade de género2007.

16. Rodrigues M, Ferro LF. Saude e populacdo LGBT: demandas e
especificidades em questdo. Psicologia: ciéncia e profissdo. 2012.



89

17. Souza Md, Helal DH. Politica nacional de saude integral de
|ésbicas, gays, bissexuais, travestis e transexuais: analise descritiva e
utiizacado de dados secundarios para pesquisa e pratica.
Bagoas-Estudos gays: géneros e. 2016.

18. Mello L, Avelar RB, Maroja D. Por onde andam as Politicas
Publicas para a Populagdo LGBT no Brasil. Sociedade e Estado. 2012.
19. Laurentino ACN. Politicas publicas de saude para a populagdo
LGBT: da criacdo do SUS a implementacdo da Politica Nacional de
Saude Integral de LGBT. 2015.

20. Facchini R, Franca IL. Convengbes de género, sexualidade e
violéncia: pesquisa com participantes de eventos do Orgulho LGBT de
Sé&o Paulo—2009. Latitude. 2013.

21. Brasil. Observatorio da Politica Nacional de Saude Integral de
Lésbicas Gays Bissexuais Travestis e Transexuais no Sistema Unico
de Saude. 2016.

22. Gutmann A, Thompson D. O que significa democracia deliberativa.
Revista brasileira de estudos. 2007.

23. HABERMAS J. Teoria da agdo comunicativa. Freitag, Barbara A
teoria critica: Ontem e Hoje. 1999;3:52-65.

24. Habermas J. A Inclusao do outro. 2002.

25. Avritzer L. Teoria democratica e deliberagao publica em Habermas
e Rawls. bibliotecavirtual clacso org ar/ar/libros/. 2000.

26. Arendt H, Raposo R. A condigao humana. 1981.

27. Zygmunt B. Modernidade Liquida.pdf. Rio de Janeiro: Zahar; 2001.
28. Ricardo TN. A teoria critica de Andrew Feenberg: racionalizagao
democratica, poder e tecnologia. Brasilia: Universidade de Brasilia;
2010.

29. Lemos A, Costa L. Um modelo de inclusao digital: o caso da cidade
de Salvador. Revista de Economia Politica de las Tecnologias. 2005.
30. Mendonga AVM, Sousa MF, Linhares RN, Cabral JC. Inclusdo
digital dos agentes comunitarios de saude no Brasil: novas formas de
aprender em rede. 2009.

31. Freire P. Pedagogia da autonomia. Sdo Paulo: Paz e Terra. 1996.
32. Cordeiro A, Martins CSF, Santos NB, Ribeiro RV. Governo
eletronico e redes sociais: informacgao, participacao e interacao. 2012.
33. Buss PM. Promoc¢do da saude e qualidade de vida. Ciéncia &
saude coletiva. 2000;5(1):163-77.

34.Vaz JC, Ribeiro MM, Matheus R. Dados governamentais abertos e
seus impactos sobre os conceitos e praticas de transparéncia no
Brasil. Cadernos ppg-au/ufba. 2010.

35. Silva JPFd. Programa de inclusdo digital dos conselheiros de
saude: o uso das tecnologias de informac&o e comunicagédo auxiliam




90

no controle social? 2016.

36.Vaz JC, Ribeiro MM, Matheus R. Desafios para a Governanca
Eletrbnica e Dados Governamentais Abertos em Governos Locais.
WTRANS13-Workshop de. 2013.

37. CGlL.BR. Comité Gestor da Internet no Brasil Brasil: Brasil; 2016
[Available from: cgi.br.

38. Colombo C. Innovacion democratica y TIC,4, hacia una democracia
participativa? IDP: revista de Internet, derecho y politica= revista.
2006.

39. Gomes W. A democracia digital e o problema da participagao civil
na decisao politica. Fronteiras-estudos midiaticos. 2005.

40. Marteleto RM. Cultura, educacao, distribuicao social de bens
simbolicos e excedente informacional. 1995.

41. Freire IM. Acesso a informacéo e identidade cultural: entre o global
e o local. Ciéncia da Informacao. 2006.

42. Sayao LF, Sales LF. Dados abertos de pesquisa: ampliando os
conceitos de acesso livre. RECIIS-Rev Eletron de Comun Inf Inov.
2014.

43. Ventura M. Lei de acesso a informacéo, privacidade e a pesquisa
em saude The Brazilian Freedom of Information Act, privacy, and
health research Ley sobre el acceso a. Cad Saude Publica. 2013.

44 . Teixeira JAC. Comunicagao e cuidados de saude: desafios para a
psicologia da saude. Analise psicologica. 1996.

45. Mota E, Eduardo. Algumas reflexdes sobre o papel da informacgao
social em saude no processo decisorio. 1995.

46. Marin HdF. Sistemas de informagdo em saude: consideracdes
gerais. Journal of Health Informatics. 2010.

47. BRASIL. A experiéncia brasileira em sistemas de informacdo em
saude Brasilia: Ministério da Saude; 2009.

48. Bastos MP. Sistemas de informagdo em saude: o seu uso no
acompanhamento de pacientes hipertensos e diabéticos: um estudo
de caso do sistema remédio em casa utilizado. 2009.

49. Moraes IHS, Santos SR. Informacdo em saude: os desafios
continuam. Ciéncia & saude coletiva. 1998.

50. Cortizo CT. Sistemas de informatica e informacdo da atencao
basica do Sistema Unico de Salde e o software livre: possibilidades e
perspectivas. 2007.

51.Lopes IL. Novos paradigmas para avaliagdo da qualidade da
informagdo em saude recuperada na Web. Ciéncia da Informacéo.
2004.

52. Laguardia J, Domingues CMA. Sistema de informacg&o de agravos
de notificagdo em saude (Sinan): desafios no desenvolvimento de um



91

sistema de informacao em saude. e Servicos de .... 2004.

53. Lima CRA, Schramm JMA, Coeli CM. Revisdo das dimensdes de
qualidade dos dados e métodos aplicados na avaliacao dos sistemas
de informacdo em saude. Cadernos de Saude. 2009.

54. Calazans ATS. Qualidade da informagéo: conceitos e aplicagdes.
TransInformagao. 2012.

55. Shi L. Health Services Research Methods. 2 ed. NY: Delmar
Cengage Learning; 2008.

56.Yin R. Estudo de caso: planejamento e métodos. 3 ed. Porto
Alegre: Bookman; 2005.

57. Paim JS. Saude: politica e reforma sanitaria. Saude: politica e
reforma sanitaria. 2002.

58.Breiln J. Epidemiologia critica: ciéncia emancipadora e
interculturalidade. 2006.

59. Pereira MG. Epidemiologia Teoria e Pratica. Rlo de Janeiro:
Guanabara Koogan; 2008.

60. Marconi MdA, Lakatos EM. Técnicas de pesquisa: planejamento e
execugao de pesquisar, amostragens e técnicas de pesquisa,
elaboracdo, analise e interpretacdo de dados. 7 ed. Sdo Paulo: Atlas;
2011.

61. Rodrigues M, Ferro LF. Saude e populagdo LGBT: demandas e
especificidades em questdo. Psicologia: ciéncia e profisséo.
2012;32(3):552-63.

62. Figueiredo LA, Pinto IC, Marciliano CSM. Analise da utilizagado do
SIAB por quatro equipes da estratégia saude da familia do municipio
de Ribeirdo Preto, SP. Cad saude colet,(2010.

63. Branco MAF. Sistemas de informacdo em saude no nivel local
Health information systems at the local level. Cad Saude Publ. 1996.



92

APENDICE A - PROJETO DE IMPLANTACAO DO OBSERYAT(')RIO
DA POLITICA NACIONAL DE SAUDE INTEGRAL DE LESBICAS,
GAYS, BISSEXUAIS, TRAVESTIS E TRANSEXUAIS NO SUS.

1 - APRESENTACAO

Esse projeto visa apoiar a implantagdo do Observatorio da Politica Nacional de Saude
Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais (LGBT), no Sistema Unico
de Saude (SUS), no que diz respeito a organizagdo de quatro linhas de a¢des. A primeira,
recuperar o acervo das producdes populares desses grupos sociais (comunicagao
social/comunitaria); a segunda, desenvolver estudos e pesquisas referentes a
implantagao/implementacao da Politica Nacional de Satde Integral da populagao LGBT
(comunicacao cientifica); e como terceira linha, resgatar a trajetoria sdcio historica da
construgdo da Politica Nacional de Saude Integral da populacao LGBT, no ambito da
Gestao do SUS (comunicagao para a tomada de decisdo).

O Observatoério serd implantado no bi€nio 2014 e 2015, onde as quatro linhas de acao serao
organizadas por um conjunto de projetos integrados, de forma a assegurar a criagao e
sustentabilidade do Observatério. O mesmo terd a cogestao das Unidades de Tecnologias
da Informacao e Comunicacao em Saude (UTICS), do Nucleo de Estudos em Saude
Publica (NESP), da Universidade de Brasilia (UnB), e da Secretaria de Gestao Estratégica
e Participativa (SGEP), do Ministério da Saude (MS), por meio do Departamento de Apoio
a Gestao Participativa (DAGEP), em parcerias técnico- cientificas com outras Institui¢des
de Ensino Superior e de Pesquisa afetas as questdes sociais e de saude da populacao
LGBT.

Serdo incorporados outros sujeitos de agdo, a exemplo de professores-pesquisadores,
organizacdes nao governamentais, movimentos sociais, profissionais de saude, estudantes,
redes sociais e comunidades, de acordo com as necessidades expressas nos projetos
referentes as quatro linhas de agao.

INTRODUCAO

A inclusdo social como tema da agenda politica nas democracias modernas, principalmente
de paises latino-americanos, onde as desigualdades se fazem presentes

de forma veemente no cotidiano das pessoas, tem suscitado a mobilizagao, tanto de
instituigdes governamentais, como da sociedade civil, no sentido da formulagao
participativa de politicas afirmativas.

O Art. 196 da Constitui¢ao Federal de 1988 define que “saude ¢ direito de todos e dever do
Estado, garantido mediante politicas sociais € econdmicas que visem a reducao do risco de
doenca e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servicos para sua
promocao, prote¢ao e recuperacao’.

No Brasil, com o amadurecimento da democracia, vem se constituindo canais de
interlocugdo entre governo e os movimentos da sociedade civil, nos quais se incluem os
grupos social e historicamente excluidos como a populagdo negra, do campo e da floresta e
grupos que emergem no processo de significagcdo da cidadania, como o grupo LGBT,
ciganos e outros.

Foram instituidos 6rgdos como a Secretaria de Politicas de Promocao da Igualdade Racial
(SEPPIR), de Politicas para Mulheres (SPM), de Direitos Humanos (SDH), como resposta
institucional a plataforma levantada desde o governo Lula. No SUS, a Secretaria de Gestao
Estratégia e Participativa (SGEP) tem como responsabilidade a promocgado da equidade em
saude de populacdes socialmente vulneraveis.

Em 2003, o SUS promoveu a inclusdo das lésbicas e mulheres bissexuais na Politica
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Nacional de Atencao Integral a Saude da Mulher, com o objetivo de enfrentar as
vulnerabilidades desses segmentos, marcados pela invisibilidade, tanto nos servigos quanto
nas praticas de promogao e atencao a saude.

Em 2004, foi instituido o Comité Técnico de Satde da Populacao de Lésbicas, Gays,
Bissexuais, Transexuais e Travestis (LGBT), coordenado pelo Departamento de Apoio a
Gestao Participativa (DAGEP), da SGEP, composto por representantes dos coletivos
LGBT e areas técnicas do Ministério da Satude, com a finalidade de promover a equidade
em saude para LGBT, enfrentando as iniquidades em relacdo a universalidade do acesso na
oferta de acdes e servigos de saude no SUS e a integralidade da atengao.

A 1nstituicao do “Brasil sem Homofobia — Programa de Combate a Violéncia e a
Discriminagao contra GLTB e de Promocdo da Cidadania Homossexual”, pela Secretaria
Especial de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, em 2004, com o objetivo de
combater todas as formas de preconceito e discriminagao, por meio da consolidacao de
politicas publicas para a promocao da cidadania da populagdo LGBT, foi considerado
avango impar na historia dos direitos dos cidadaos e cidadas brasileiro(a)s.

Em margo de 2006, o Presidente da Republica criou a Comissdao Nacional sobre
Determinantes Sociais da Saude (CNDSS), seguindo recomendagao da OMS, que
estabeleceu uma Comissao Global, um ano antes, em marco de 2005.

A CNDSS, fortemente inspirada pelo Art. 196 da Constitui¢do Federal, visa a mobilizar a
sociedade brasileira e o proprio Governo para entender e enfrentar de forma mais efetiva as
causas sociais das doencas e mortes que acometem a populacao, e refor¢ar o que ¢
socialmente benéfico para a saude individual e coletiva.

Os Determinantes Sociais de Saude sdo entendidos como fatores sociais, economicos,
culturais, étnicos/raciais, psicologicos e comportamentais que influenciam a ocorréncia de
problemas de saude e seus fatores de risco na populagao. Foram priorizadas quatro linhas
de pesquisa: (1) desigualdades sociais, regionais, étnico-raciais e de género da
morbimortalidade e dos fatores de risco; (2) desigualdade no acesso e qualidade dos
servicos de saude e intervengdes sociais; € (3) aspectos metodologicos dos estudos sobre os
determinantes sociais da saude.

Em 2006, os coletivos LGBT tiveram assento no Conselho Nacional de Satde (CNS) como
representacao desse segmento, consolidando um importante avango no processo de
democratizagdo da satude publica brasileira e no controle social no SUS.

No plano institucional a publicag¢do da Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude reitera o
direito ao atendimento humanizado e livre de discriminagdo por orientagdo sexual e
identidade de género, considerado importante instrumento legal na luta pela efetivacao do
direito a saude de LGBT.

A 13a Conferéncia Nacional de Saude, realizada em novembro de 2007, deliberou a
inclusao das necessidades e especificidades decorrentes da orientagdao sexual e identidade
de género, por meio da implementagdo de uma politica nacional de satde integral voltada
para Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais, que contemple: a garantia dos
direitos sexuais e reprodutivos; o respeito ao direito a intimidade e a individualidade;
praticas de educacdo permanente em saude e revisao dos curriculos escolares; incentivo a
producao de pesquisas cientificas, inovagdes tecnologicas e compartilhamento dos avancos
terapéuticos; protocolo de atengdo contra a violéncia; regulacao nao discriminatoria da
doagdo de sangue; e modificacdo nos formularios, prontudrios e sistemas de informagao
em saude.

A partir destes marcos, novos processos politicos e arranjos organizacionais foram sendo
introduzidos no SUS como a implementagdo do Plano Integrado de Enfrentamento da
Feminizagdo da Epidemia de Aids e outras DST, contemplando a¢des
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voltadas para as Iésbicas, mulheres bissexuais e transexuais, o Plano Nacional de
Enfrentamento da Epidemia de Aids e das DST entre gays, outros Homens que fazem Sexo
com Homens (HSH) e Travestis e promog¢ado da atengdo a saude das mulheres Iésbicas,
bissexuais e transexuais como agao integrante da Politica Nacional de Atencgao Integral a
Satde da Mulher.

Em 2008, o Ministério da Satde langou o Programa Mais Satde: Direito de Todos,
considerado o PAC da Satde, define diretrizes estratégicas que norteiam os eixos de
Intervencao, as medidas adotadas, as metas-sintese e os investimentos. O Eixo I —
Promogao da Saude, apresenta a medida “1.11. Promover agdes de enfrentamento das
iniquidades e desigualdades em saude (para grupos populacionais de negros, quilombolas,
GLBTT, ciganos, prostitutas, populacao em situagdo de rua, entre outros)”, tendo como
meta “Formar 5.000 liderangas de movimentos sociais sobre os determinantes ¢ o direito a
saude e implantar e apoiar 27 equipes estaduais em todos municipios acima de 100 mil
habitantes para o planejamento e a execucao de acdes de enfrentamento de iniquidades”
No processo preparatorio para a I Conferéncia Nacional de Gays, Lésbicas, Bissexuais,
Travestis e Transexuais (GLBT) Direitos Humanos e Politicas Publicas: O Caminho para
Garantir a Cidadania de GLBT, realizada em junho de 2008, o Ministério da Satude
apresentou um texto basico que esbogava os principios da Politica Nacional de Saude
Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e Transexuais — LGBT. Em seguida
ocorre a publicacao das Portarias GM no 1707, de 18 de agosto de 2008, que institui o
Processo Transexualizador no ambito do SUS a da Portaria SAS no 457, de 19 de agosto
de 2008, que aprova a regulamentagdo desse processo no ambito do SUS.

Construido de forma compartilhada entre Ministério da Saude e coletivos LGBT o
documento da Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis
e Transexuais — LGBT e finalizado e encaminhado para consulta publica, no periodo de 26
de junho a 30 de julho de 2008, hospedado na ferramenta de consulta do DATASUS,
publicizado no DOU por meio da Portaria no GM 1279, de 25 de junho de 2008.

Em 2009, ocorre o I Seminario Nacional Diversidade de Sujeitos e Igualdade de Direitos
no SUS realizado pelo Ministério da Satude, por meio do Departamento de Apoio a Gestao
Participativa, com a participacao de gestores e trabalhadores da saude e movimentos
sociais (Negros, Ciganos, Populacao em Situagdo de Rua, Populacao do Campo e da
Floresta, Populacao de Religides de Matriz Africana e LGBT). O objetivo

deste semindario foi promover redes de dialogos entre os movimentos, gestores da satde,
dos direitos humanos e de promocao de igualdade racial e representantes de governos
federal, estaduais e municipais, para o fortalecimento da ética da solidariedade entre os
setores e atores sociais presentes com o fim de construir uma acao politica estratégica que
reconheca a diversidade dos sujeitos, suas necessidades em saude e a responsabilizagdao
compartilhada entre governo e sociedade por agdes de promocao da equidade.

Validada pelas bases sociais a Politica Nacional de Saude Integral LGBT, ¢ aprovada pelo
Conselho Nacional de Satide em 2009 e publicada por meio da Portaria no 2.836, de 01
de dezembro de 2011, foi assinada durante a 14a Conferéncia Nacional de Saude. Nesse
mesmo dia também foi assinada a Resolucao CIT no 02, de 06 de dezembro de 2011, que
aprova seu Plano Operativo junto a Comissao Intergestores Tripartite (CIT). Este Plano,
pactuado na CIT, em novembro de 2011, apresenta estratégias para as gestdes federal,
estadual e municipal, no processo de enfrentamento das iniquidades e desigualdades em
saude desta populagdo. Sua operacionalizacao se norteia pela articulagdo intra e
intersetorial e uma das acdes previstas no Plano Operativo, no Eixo 3 — Educacao
permanente e educacao popular em satide com foco na populacio LGBT ¢ o fomento
ao desenvolvimento de pesquisas com foco nas prioridades em saude da populacio LGBT.
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Diante deste contexto, nos dias 17 e 18 de setembro de 2012, o Departamento de Apoio a
Gestao Participativa/SGEP/MS, em parceria com o Departamento de Ciéncia e
Tecnologia/SCTIE/MS, realizou a Oficina de Pesquisas em Satide da populacao LGBT
e das populacoes do Campo e da Floresta. Esta Oficina teve como objetivo a elaboragdo
de linhas de pesquisa para projetos de pesquisa referentes ao tema da saude da populacao
LGBT e das populagdes do campo e da floresta. Contou com a participagdo de
pesquisadores/as, gestores/as, liderangas dos movimentos sociais e representantes do
Comité Técnico de Saude Integral LGBT e Grupo da Terra.

Diante desses antecedentes socios, historicos e politico justifica a criacdo do Observatorio
da Politica Nacional de Saude Integral de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Travestis e
Transexuais (LGBT) no 4mbito do Sistema Unico de Saude, para assegurar a
sistematiza¢do, socializagdo e visibilidade da implantagdo/implementacao da referida
politica

OBJETIVO GERAL

Disseminar o conhecimento técnico-cientifico sobre a Politica Nacional de Saude Integral
da Populacao LGBT no ambito do SUS, através da constru¢ao de uma ampla base de
informacdes originadas e alimentadas pelas quatro linhas de acdes: social, cientifica e de
apoio a tomada de decisdao na gestao do SUS.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Ampliar o nivel de conhecimento dos diferentes agentes sociais - poder publico,
sociedade civil, institui¢cdes de pesquisa e universidade, sobre a situagdo de saude da
populacdo LGBT.

2. Aprofundar o conhecimento sobre os fatores condicionantes das desigualdades
socioecondmicas e das demais formas de desigualdade socioculturais dos grupos LGBT.

3. Capacitar/formar agentes publicos e liderancas comunitarias quanto as informagdes da
Politica Nacional de Saude Integral LGBT, ampliando o nivel de conhecimento acerca do
acesso com qualidade a saude.

4. Desenvolver materiais audiovisuais para documentacgado e disseminacao das atividades
inerentes ao referido Observatorio.

5. Construir indicadores minimos capazes de propiciar a avaliagdo de resultados da Politica
Nacional de Saude Integral LGBT e dos estudos comparativos entre redes de pesquisadores
nacionais e internacionais acerca das diferentes experiéncias da implantacao da Politica.
METODOLOGIA

De acordo com os objetivos explicitados, o Observatorio ird gerar informacgdes e
conhecimento sobre as principais caracteristicas que constituem a realidade da Politica
Nacional de Saude Integral da Populagdao LGBT no ambito do SUS, constituindo um banco
de dados, gradativamente ampliado e qualificado. Esse banco de dados devera ser
sistematizado e progressivamente organizado por meio do repositorio da Biblioteca Virtual
da Saude (BVS).

Para ultrapassar as limitagdes de indicadores tradicionais construidos de forma distanciada,
a participagdo dos diversos segmentos da comunidade LGBT no resgate da

historia da construcao da politica faz-se necessario sociedade ¢ fundamental. Isto implica
em que todo cidadado tenha canais de acesso para sugerir € participar na construcao de
indicadores que melhor expressem as reais necessidades e expectativas do processo
saude-doenga-cuidado dos grupos sociais LGBT. A existéncia de informagdes e canais de
acesso € necessaria, mas nao suficiente. A transformagao da informag¢ao em insumo de
participagdo requer o envolvimento e a capacitagdo/formacao dos servidores, gestores

publicos e liderangas comunitarias.
LINHAS DE ACAO



96

LINHA DE ACAO 1- RECUPERACAO DO ACERVO DA PRODUCAO DOS
MOVIMENTOS SOCIAIS DA POPULACAO LGBT.

LINHA DE ACAO 2- ANALISE SISTEMATICA DOS RESULTADOS DAS
PESQUISAS SOBRE IMPLEMENTACAO DA POLITICA NACIONAL DE SAUDE
INTEGRAL DA POPULACAO LGBT.

LINHA DE ACAO 3- PRODUCAO DE CONTEUDOS E MATERIAIS AUDIOVISUAIS
PARA DOCUMENTACAO E DISSEMINACAO DAS ATIVIDADES INERENTES AO
REFERIDO OBSERVATORIO.

LINHA DE ACAO 4- PRODUCAO DE CONHECIMENTO PARA A FORMACAO DE
LIDERANCAS SOCIAIS, GESTORES E PROFISSIONAIS DE SAUDE,
CONSIDERANDO A POLITICA NACIONAL DE SAUDE INTEGRAL LGBT.
ESTRUTURA DO OBSERVATORIO

O Observatorio serd efetivado por meio de parcerias e de uma rede interinstitucional
formada por agentes publicos da esfera estatal e da sociedade civil que unirao esforcos para
que os conhecimentos, dados e informagdes ja existentes sobre a situacao de
implantacao/implementacao da PNSI da Populagao LGBT, somados as novas informacgdes
a serem produzidas, sejam unificadas e correlacionadas em sistemas interpretativos
acessiveis a populacdo em geral.

O Observatorio serd coordenado pela UTICS/NESP/UnB e terd a seguinte estrutura:
Comité Gestor, Comité Técnico Cientifico e Secretaria Executiva.

Comité Gestor - composto por representantes do governo e da sociedade, sera responsavel
pela estrutura, manuteng¢ao, organizacao, gestao dos recursos financeiros e divulgacao dos
produtos do Observatorio.

Comité Técnico - composto pela gestdo municipal e/ou estadual, universidades e institutos
de ensino e pesquisa terd a responsabilidade de construir a base tedrico- metodologica do
Observatorio. Também sera responsavel pela analise das propostas advindas do Conselho
Gestor e proposi¢ao de indicadores, pesquisas e temas encaminhando a execucdo. Esse
Comité, juntamente com o Comité Gestor, podera constituir Grupos de Trabalho, tendo a
prerrogativa de convidar especialistas nos temas objetos dos estudos e pesquisas.
Secretaria Executiva - sera de responsabilidade do NESP/UnB, tendo a funcao de
organizac¢ao dos recursos humanos, materiais e dos servigos necessarios ao funcionamento
do Observatorio. Sera também responsavel pela manuten¢do do Portal.

FORMAS DE DIVULGACAO DOS PRODUTOS DO OBSERVATORIO

1. Portal eletronico;

. Boletins periodicos;

. Semindrios nacional, regionais e locais;

. Publicagdes técnico-cientificas;

. Repositoério eletronico de documentos e produgdes cientificas;

. Materiais audiovisuais para distribuicdo em redes sociais;

. Redes sociais e de disseminacgao;

. Informes destinados a gestao do SUS;

. Conteudos para cursos de formacao de liderangas sociais, profissionais e

gestores de satde e de promocgao dos direitos humanos de LGBT
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CRONOGRAMA

ATIVIDADES

MES/ANO

Realizacdo de oficina de trabalho para
composi¢do dos Comité Gestor, Comité

Técnico Cientifico e da Secretaria Executiva.

Set de 2014

Desenvolvimento da Linha de Acao 1-
Recuperagdo do Acervo da Produgdo dos

Movimentos Sociais da Populacdo LGBT.

Out/2014 a Set/2015

I Oficina de Comunicag¢ado Cientifica: pacto
metodologico para desenvolvimento de
repositorio e mapeamento de investigagdes

multicéntricas potenciais.

Out/2014

Desenvolvimento da Linha de Acao 2-
Analise dos resultados das pesquisas sobre a
implementacdo da Politica Nacional de
Satude Integral da Populacio LGBT para a

construcdo de indicadores.

Ago/2014 a Jun/2015

II Oficina de Comunicagdo Cientifica

Set/2014

Desenvolvimento da Linha de Acao 3-
Produgdo de Conteidos e Materiais
Audiovisuais  para  documentagdo e
disseminacdo das atividades inerentes ao

Observatorio.

Out/2014 a Set/2015

Desenvolvimento da Linha de Acao 4 -
produgdo de conhecimento para a formagao
de liderangas sociais, gestores e profissionais
de saude, considerando a politica nacional de

satude integral LGBT.

Set/2015 a Nov/2015

dos resultados iniciais do Observatorio.

I Oficina de Comunicagio
Out/2015
Social/Comunitéria
I Oficina de Comunicag¢do para Tomada de
) Out/2015
Decisao
Realizagdo de Seminario para apresentagdo
Nov/2015
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APENDICE B - SISLGBT - OBSERVATORIO DA SAUDE LGBT

SISLGBT - Observatorio da Saude LGBT

Para acessar os conteudos, informagdes e resultados de pesquisas
produzidas pelo Observatério da PNSILGBT ou pelos parceiros, foi criado um

portal que pode ser acessado pelo enderego observalgbt.unb.br
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TRANSVERSALIDADE SOBRE POPULACAO LGBT SOBRE ORENTACAD SEXUAL

SOBRE A POLITICA NACIONAL
DE SAUDE INTEGRAL DE
LESBICAS, GAYS, BISSEXUASS,

Rl o a0 e LA

" semindrio Nacianal de IMPORTANTE - Nota de
Contrale Social de Politicas. esclarecimento sobre o
Pibbicas LGBT processo seletivo para cursos
a de

Figura 1 — Tela inicial do portal do Observatério da PNSILGBT
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O SISLGBT foi desenvolvido no ambito Observatério da Saude LGBT,
com a finalidade de sistematizar e produzir informagdes e conhecimento sobre
a situacdo de saude e necessidades da populacdo LGBT, além de e divulgar
resultados das pesquisas realizadas no ambito do Observatério e de seus

parceiros.

Para isso, a metodologia proposta € de que a rede seja geolocalizada,
€ que a populacdo e instituicdes apoiem a sua construcdo com questdes

referentes aos diversos temas pertinentes a garantia e expansao de direitos.

[
\,,,
0BSERVATORIO
"SAUDE LABT
‘ Camadas ‘ g
‘ Ambulatérios TTT .‘ ol
} Comités Equidade .}
‘ Grupos de Pesquisa .‘
‘ Movimen tos Sociais .‘

Data CC-By-5A by OpenstreetMap

" 4" 44" 4L

Figura 2. Tela inicial do SISLGBT

O mapa foi desenvolvido utilizando o  framework de desenvolvimento Ruby
on Rails, um software de cddigo aberto projetado para facilitar o desenvolvimento
de aplicagbes web e o sistema gerenciador de banco de dados objeto-relacional
PostgreSQL, responsavel principalmente pelo armazenamento dos dados,

possibilitando a consulta e tratamento dos dados da aplicagéo.

Foram criadas categorias de pesquisa para facilitar a aquisigdo de
dados, e durante as pesquisas, os campos do formulario de mapeamento foram

delineados.

Em suma, o mapa € estruturado a partir das questbes levantadas e
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informacdes coletadas referentes a saude LGBT. Cada pesquisa realizada é

estruturada em camadas ou categorias, conforme Figura 3, que podem ser

cadastradas por usuarios do sistema.

Camadas

v Ambulatorios TTT

¢ Comités Equidade

v Comités Saude

v Grupos de Pesquisa

7 Movimentos Sociais

Figura 3: Camadas Registradas no Mapa das Redes

As categorias sumarizam os tipos de atividades comuns realizadas por

diversas instituicdes e/ou entidades.

Todos Cadastrar

# Imagem Nome

Comités Equidade

Grupos de Pesquisa

Movimentos Sociais

Ambulatérios

"

5 Comités Saude

Descricdo

Universidades e Afins
Movimentos Sociais e Afins

Servigos de salde para travestis, transexuais, transgénero. Processo transexualizador do SUS

Figura 4: Lista de camadas registradas

Opcdes

T Apagar |
Editar ﬁ
Editar E
2T Avager |
Lo ~pagar |

As categorias registradas até o momento sdo: Comité Técnico

Estadual de Equidade em Saude, Comité Técnico Estadual de Saude Integral

LGBT, Ambulatérios TTT (Servicos de saude para travestis, transexuais,

transgénero e processo transexualizador do SUS), Grupos de Pesquisa e

Movimentos Sociais. E possivel cadastrar novas instituicées, entidades e outras



pesquisas cujas atividades estdo associadas a tematica LGBT.
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Na Figura 5 apresenta- se o formulario para registro de instituicdes e

movimentos sociais.

Categoria
Instituicdo/Entidade
Nome

Descrigdo

E-Mail
Contato

Site

Video de
Apresentagido
CEP
Logradouro

Complemento

Estado
Cidade

Imagem

Publicar

Selecione

Descricdo Resumida do Registro

Apenas um E-Mail valido que represente o Registro

Telefone, Celular, Fax, Radio e/ou Outros. Ex.: (61) 8000-9000

Enderego Web. Ex.: juntadados.org, www.arteria.org.br

Youtube, Vimeo e outros. Ex.: http://www.youtube.com/watch?v=0WKnKzaIWFM

Sem Tragos ou Pontos. Ex.: 41800001, 79810001 e etc. A localizagdo inicial no Mapa sera baseado no CEP.

Apenas Rua, Avenida, Travessa e Outros Ex.: Rua Sete de Setembro; Avenida Getulio vargas e etc.

Bairro, NGmero, N{ de sala, Apar e Indi em Geral

Selecione

[ Escolher arquivo | Nenhum arquivo selecionado

Uma Imagem que representa o Registro

Nao

Registrar Cancelar

Figura 5: Formulario de Cadastro de Instituicdes

As informagdes registradas estabelecem a base dados necessaria

para
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construir o mapa, apontando como resultado, redes georreferenciadas sobre
atividades com referéncia a populacdo LGBT, tornando as informagdes publicas,

disponiveis e de facil acesso a populagao.

A visualizagdo dos dados no mapa encontram-se em destaque na figura 6.

Medellin :
n Colombia
u cali -

Quito

Ecuador
Guayaquil

Asuncion
©

Data CC-By-SA by OpenStreetMap

® Uruguay
Santiago ®
@ Mantsuiden

Figura 6: Destaque para o Mapa Georeferenciado.



