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MENSAGEM

“Todo pasa y todo queda
Pero lo nuestro es pasar
Pasar haciendo caminos

Caminos sobre la mar

Nunca persegui la gloria
Ni dejar en la memoria

De los hombres mi cancién
Yo amo los mundos sutiles
Ingréavidos y gentiles

Como pompas de jabdn

Me gusta verlos pintarse de sol y grana

Volar bajo el cielo azul

Temblar subitamente y quebrarse

Nunca persegui la gloria

Caminante son tus huellas el camino y nada mas

Caminante, no hay camino se hace camino al andar

Al andar se hace camino
Y al volver la vista atras
Se ve la senda que nunca

Se ha de volver a pisar

Caminante no hay camino sino estelas en la mar”

(Caminante no hay camino | Antonio Machado Ruiz)
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Resumo

Introducdo: O diabetes é a doenca ndo transmissivel que mais aumentou a carga global
de doencas. Espera-se que 94% dos novos casos de diabetes até 2045 ocorram em paises
de baixa e média renda. Dados do mundo real e solucdes digitais tém sido usados pelos
sistemas de salde como um componente essencial para enfrentar o desafio imposto pelo
diabetes. Os registros populacionais sdo uma dessas ferramentas. No entanto, sua
implementacdo ndo é comum em paises de baixa e media renda. Porto Alegre ¢ uma
cidade de 1,4 milh&o de habitantes localizada no sul do Brasil. Nos dltimos anos, sua
Secretaria Municipal de Saude tem produzido diversas solucgdes digitais para qualificar
a assisténcia e a gestdo em saulde.

Objetivo: Descrever a construgcdo de um cadastro municipal de pessoas com diabetes
residentes em Porto Alegre e discutir potencialidades e desafios para vigilancia
epidemioldgica e atendimento clinico.

Métodos: Dados para os anos 2018-2021 foram obtidos dos seguintes sistemas de
informacdo locais e nacionais: Dispensacdo de Medicamentos, Prontuario Eletrénico da
Atencdo Primaria, Gestdo de Consultas Especializadas, Gestdo de Exames
Ambulatérios, Regulacdo de Internacdes Hospitalares, Faturamento de Internagdes
Hospitalares, Consultas de Urgéncia e Mortalidade Registro. Verificamos o diabetes por
meio de cddigos internacionais de diagndstico (CID e ICPC) e codigos de medicamentos
e procedimentos. Os dados foram deduplicados e mesclados por estratégias
deterministicas e de ligacdo por similaridade em um Unico registro.

Resultados: 73.185 pessoas com diabetes (5,2% de todos os residentes) foram
identificadas. Prescricbes de medicamentos (37.865; 51,7%) e consultas de atencgéo
primaria (26.237; 25,8%) contribuiram com a maioria dos casos para o registro.
Concluséo: O registro inclui uma fracdo relevante de pessoas com diabetes atendidas no
sistema unico de satde de Porto Alegre. Apesar das limitagcdes de dados do mundo real,
varias questdes epidemioldgicas e de pesquisa podem ser abordadas por meio dele,
incluindo tendéncias na incidéncia e prevaléncia de diabetes e taxas de complicacdes e
mortalidade. Além disso, novas iniciativas para monitorar a qualidade do atendimento

e a adesdo ao tratamento serdo possiveis.
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Abstract

Background: Diabetes is the non-communicable disease that has most increased in
global disease burden. Fully 94% of new diabetes cases to 2045 are expected to occur
in low-and-middle income countries. Real-world data and digital solutions have been
used by health systems as an essential component to confront the diabetes burden.
Population registries are one of these tools. However, their implementation is not
common in low-and-middle income countries. Porto Alegre is a city of 1.4 million
people located in southern Brazil. In recent years its municipal health department has
produced several digital solutions to qualify health care and management.

Aim: To describe the construction of a municipal registry of people with diabetes living
in Porto Alegre and discuss potentials and challenges for epidemiological surveillance
and clinical care.

Methods: We obtained data for the years 2018-2021 from the following local and
national information systems: Drug Dispensing, the Primary Care Electronic Health
Record, Specialized Consultations Management, Outpatient Exams Management,
Hospital Admissions Regulation, Hospital Admissions Billing, Urgent Consultations
and Mortality Registry. We ascertained diabetes through International diagnostic codes
(ICD and ICPC), and medication and procedures codes. Data were deduplicated and
merged by deterministic and similarity linkage strategies into a single registry.

Results: We have initially identified 73,185 people with diabetes (5.2% of all residents)
receiving care through Brazil’s national health system. Prescriptions of medications
(37,865; 51.7%) and primary care consultations (26,237; 25.8%) contributed the most
cases to the registry.

Conclusion: The registry includes a relevant fraction of people with diabetes treated in
the national health system in Porto Alegre. Despite real world data limitations, multiple
research and epidemiological questions can be addressed through it, including trends in
diabetes incidence and prevalence and rates of complications and mortality.
Additionally, new initiatives to monitor quality of care and adherence to treatment will

be possible.
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1. APRESENTACAO

Este trabalho consiste na tese de doutorado intitulada “Uso de dados do mundo
real para apoio a vigilancia epidemiolégica: o desenvolvimento do registro municipal
de pessoas com diabetes residentes em Porto Alegre - RS”, apresentada ao Programa de
Pds-Graduacdo em Epidemiologia da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, em
22 de dezembro de 2022. O trabalho € apresentado em trés partes, na ordem que segue:

1. Introducgéo, Revisdo da Literatura e Objetivos
2. Artigos
3. Conclusdes e Consideracgdes Finais.

Documentos de apoio estdo apresentados nos anexos.
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2. INTRODUCAO

O diabetes é uma das doengas cronicas degenerativas ndo transmissiveis mais comuns
e que mais causam impacto na qualidade de vida das pessoas. Nos Ultimos anos sua
prevaléncia vem aumentando rapidamente. O numero de pessoas com diabetes no
mundo deverd passar de 415 milhdes em 2015 para 642 milh6es em 2040, o que

representa um aumento na prevaléncia global de 8,8% para 10,4% (1).

E um desafio para os sistemas de salde colher e organizar dados que esclarecam o
processo de acesso e utilizacdo dos servicos de atencdo por parte de grupos
populacionais especificos, e assim fornecer subsidios para as diferentes esferas de
governo, possibilitando a definicdo de estratégias conjuntas que favorecam o

diagnostico e tratamento, mais efetivo e com maior equidade (2,3).

Por seu carater complexo e multifatorial em relacdo aos fatores de risco, progressao e
organizacao do cuidado necessario, sistemas de informacdo igualmente abrangentes e
complexos se fazem necessarios para garantir o registro e o transito dos dados minimos
necessarios tanto para o cuidado individual quanto para a geracdo de informacdes
necessarias ao monitoramento e vigilancia epidemioldgica. Nesse sentido se observa o
crescimento do numero de sistemas informatizados em nivel nacional e local, que

possuem bases de dados de grande magnitude e relevancia (4).

Considerando a magnitude e importancia do diabetes para a satde publica, diversas
iniciativas globais estdo sendo tomadas na busca de solu¢do mediante o reuso de dados
do mundo real para finalidades além daqueles inicialmente planejadas para os sistemas
de informac&o subjacentes (5,6). Registros aparecerem ainda concentrados nos paises
desenvolvidos e pouco nos paises de baixa e média renda. Porto Alegre, cidade ao sul
do Brasil com 1,4 milhGes se destaca por possuir um sistema de saude publica robusto
e disponivel para a populacdo, bem como um histérico de mais de vinte anos
desenvolvendo sistemas informatizados proprios para suportar 0s processos de salde
locais. Nessa perspectiva esse trabalho visa descrever a experiéncia, as possibilidades e
desafios da construg@o de um registro populacional para o diabetes na cidade de Porto
Alegre-RS.
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3. REVISAO DE LITERATURA

3.1. Informética em Saude e Saude Digital

A informética em saude € o conhecimento cientifico e a pratica profissional de
abordagens tecnolégicas que trabalham com dados, informacdes e conhecimento em
salide. Sustenta um conjunto de outros conceitos como saude digital, e-satde, m-saude,
telessalde e uma variedade de outros termos utilizados para definir as aplicacfes da
tecnologia da informacdo em salde (7). O objetivo fundamental da informéatica em
salde é permitir que “as pessoas utilizando tecnologia da informagdo tenham melhor
desempenho e resultado do que as mesmas pessoas realizando a mesma tarefa sem
assisténcia” (8). Em sintese a informatica em salde busca dentro dos processos e
sistemas de salde entregar resultados com mais eficacia, seguranga, precisdo,

continuidade, acesso, eficiéncia e sustentabilidade.

A possibilidade do uso de computadores para processar dados médicos remonta o inicio
dos anos 1960. Mesmo antes da efetiva aplicacdo de computadores na salde ja se
aventava a possibilidade na qual equipamentos capazes de realizar milhares de calculos
e processamentos por segundo poderiam sugerir diagndsticos a partir de achados
clinicos e laboratoriais, indicar exames complementares, recuperar dados do histérico
clinico do paciente relevantes para o problema atual ou ainda calcular estimativas e

probabilidades de melhores tratamentos (9).

Em 1969 foi apresentada 0 modelo teorico e solucdo clinica que definiu as bases dos
sistemas de registro clinico utilizados nas décadas seguintes (10). Um sistema de
registro eletrdnico em saude possui alguns requisitos minimos: permitir a entrada de
dados em formatos estruturados e livres, organizar os dados de maneira hierarquica,
garantir o acesso de multiplos usuarios simultaneamente; possuir grande capacidade de

armazenamento e processamento, e ser desenvolvido em linguagens de alto nivel
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garantindo flexibilidade e evolugdo continua do sistema. A primeira solucdo com essas
caracteristicas chamava-se MUMPS - Massachusetts General Hospital Utility Multi-
Programming System. Desde entdo inimeros sistemas de registro eletrénico foram
desenvolvidos e aperfeigoados, agregando ferramentas robustas de apoio a tomada de
decisdo clinica e aumentando a seguranga para o paciente (11,12).

Desde os anos 1990 os sistemas de salde publica e de assisténcia médica adotaram
tecnologia da informacdo (TI) como uma poderosa ferramenta revolucionéaria para
engajamento, mudanga, aprimoramento, melhoria e promog&o da saude. As agéncias de
salide publica usam vérios sistemas de informacéo para realizar agdes de vigilancia em
tempo real, comunicacao de sistemas de alerta, coleta de dados e compartilhamento de

informacdes (7).

A tecnologia da informacdo em saide pode apoiar o desenvolvimento de sistemas
nacionais de aprendizagem de salde e assisténcia, definidos como sistemas que usam
continuamente infraestrutura habilitada por dados para apoiar politicas e planejamento,
salde publica e personalizacdo do atendimento. As oportunidades atuais e futuras
incluem a integracdo de registros eletrénicos de salde em provedores de saude e
assisténcia médica, investimento em pesquisa na area de ciéncia de dados em salde,
geracdo de dados do mundo real, desenvolvimento de inteligéncia artificial e robotica,

e facilitagdo de parcerias publico-privadas (13).

OrganizacGes Internacionais tém estimulado as nacdes a avancar na implantacdo de
servicos de e-salude, ou seja, infraestruturas de informagdo e tecnologias de
comunicagdo com uso acessivel, universal e centrado nas necessidades das pessoas.
Considerando as oportunidades e desafios para a cumprimento dos objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel da Organizacdo das Nag¢6es Unidas (ONU), ha consenso
de que o uso estratégico e inovador de tecnologias digitais serdo uma ferramenta
essencial para garantir que mais de um bilh&o de pessoas a mais recebam cobertura
universal de assisténcia a saude, um bilhdo de pessoas a mais estejam protegidas por
servicos de emergéncias de saude, e que um bilhdo de pessoas a mais desfrutem de

melhor salde e bem-estar (14).
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O Ministério da Saude (MS) em &mbito nacional por meio do Sistema Unico de Satde
(SUS) vem consolidando gradativamente sua atuacdo em relacdo a Tecnologia de
Informacdo e Comunicagdo em Salde, definindo estrategicamente a visdo, eixos,

prioridades, atores, papeis e principais acfes planejadas.

Em 2021 o Ministério da Saude do Brasil lanca a nova edic¢éo da Politica Nacional de
Informatica e Informacdo em Salde que estabelece principios, diretrizes,
responsabilidades e competéncias norteadoras para 0s setores publico e privado
efetivarem a integracdo dos sistemas de informacdo em salde, promovendo a inovacao,
apoiando a transformacéo digital dos processos de trabalho em salde e aprimorando a
governanca no uso da informacéo, das solucdes de tecnologia da informacéo e da saude
digital (15).

Em 2020 ¢ Estabelecida a Estratégia de Saude Digital para o Brasil entre 2020 e 2028,
em que se busca consolidar a visdo estratégica e o plano de acdo a ser implementada até
2028. Dentre as principais iniciativas se define a Rede Nacional de Dados em Saude
(RNDS). A RNDS ¢ parte do Programa Conecte SUS, ambos institucionalizados pela
Portaria GM/MS n. 1.434, de 28 de maio de 2020, que estabelece o conceito de uma
plataforma padronizada, moderna e interoperavel de servicos, informacdes e
conectividade. A RNDS estabelece como objetivo “promover a troca de informagdes
entre 0s pontos da Rede de Atencdo a Saude (RAS), permitindo a transi¢do e

continuidade do cuidado nos setores publico e privado” (16).

Dentro das agdes estratégicas da RNDS consta a inten¢do de “Implantar 0 Lago de
Dados de Informacdes de Satde”, que consiste em uma arquitetura tecnolégica capaz
de armazenar e disponibilizar um alto volume de dados em altissima velocidade,
permitindo que haja um repositorio centralizado para compartilhamento de informagdes.
Lagos de dados séo ferramentas informacionais das quais organizacdes de saude podem
acessar um conjunto relevante de dados oriundos de fontes diversas (registros

eletronicos de saude, prontuérios eletronicos, registros de imunizacdo, internagdes e
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altas hospitalares, etc.) para ao manipulé-las ser capaz de produzir novas informagdes

relevantes para apoiar acdes tanto de natureza clinica quanto epidemiolégica (17).

Dados tempestivos, rotineiros e consistentes tem valor para formuladores de politicas
publicas, pois sdo a matéria prima para a tomar decisdes que podem salvar vidas e
reduzir o sofrimento das pessoas. Apesar disso, ainda existe muita desigualdade entre
as nacdes no que se refere a disponibilidade e qualidade dos dados primarios dos
sistemas nacionais de vigilancia. Em relacdo aos dados para monitoramento dos
Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel, a OMS estima que um ter¢o dos Estados
Membros ndo possui dados primarios sobre mais da metade dos 18 indicadores
relevantes. Os dados sobre mortalidade, indicador central para sistemas nacionais de
vigilancia de eventos vitais, sdo completos e de alta qualidade em apenas 25% dos
Estados-Membros, em paises de alta renda per capita, atestando a necessidade premente
de investir globalmente na qualificacdo da geracdo e coleta de dados primérios para

tomada de deciséo local (18).

Do ponto de vista das tendéncias e do foco das acOes digitais, tem se observado trés
tendéncias desde os anos 2010: a) ampliar acesso para prover conveniéncia e contribuir
na reducdo de custos assistenciais; b) apoiar tratamento e monitoramento de doencas
crbnicas, e terceiro, c) estar disponivel fora dos ambientes institucionais dos servicos de

saude, sendo utilizados nos lares e nos dispositivos eletronicos moveis das pessoas (19).

Estudos recentes apontam os desafios para os sistemas de salde na gestdo de seus
sistemas informatizados e na governanca e uso de dados em salde. Os desafios impostos
pela Pandemia Coronavirus-19 (COVID-19) em nivel global exacerbaram a necessidade
de superar limitacdes e buscar solugdes para alguns aspectos comumente observados: a
falta de padrdes para troca de informacBes entre sistemas e servigos de saude; as
limitacOes no processo de coleta e qualidade das informagdes, especialmente em termos
de completude e tempestividade, e por fim, a necessidade urgente de definir parametros
de governanca, politicas publicas e regulamentac6es para facilitar o compartilhamento
eficiente de dados atendendo aos aspectos inerentes de confidencialidade e privacidade

existentes (20).
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A superacdo destes desafios e limitagdes ganha especial importancia em um momento
em que se observam grandes quantidades de dados disponiveis, e a exemplo de outras
areas da atividade humana, se propde a fazer reuso desses dados para produzir novas
visdes e informagdes sobre a realidade. Nesse aspecto observamos a evolucdo gradual
do reuso de dados em saude para a producdo de indicadores padronizados
internacionalmente, permitindo analises comparativas em nivel regional e global tanto
para doencgas agudas como também para doencas cronicas ndo transmissiveis. A
avaliacdo sistematica da condicdo de saude das populacfes tem pontos fortes, como a)
aalta relevancia social por meio de sua contribui¢do para a boa governanca e formulagéo
de politicas transparentes, b) o reuso de dados coletados rotineiramente gerados por
sistemas de informacdo transacionais, aumentando o valor dos dados primarios
coletados, e c¢) sua abordagem intrinsicamente integrativa, sistémica e estruturante para

a compreensao dos problemas de salde das populagdes (21).

3.2. Dados do Mundo Real em Saude

Dados do mundo real séo dados rotineiramente coletados de uma variedade de fontes
sobre o0 estado e a atencdo a saude das pessoas e populacdes. paciente e/ou a prestacdo
de servicos de satde cuidados. Exemplos de dados do mundo real sdo aqueles gerados
nos prontuarios e registros eletrénicos de salde, registros de cobranca e faturamento,
dados de registros de produtos e medicamentos, dados gerados pelas préprias pessoas

sobre sua condicdo e percepcdo de saude (22).

Um dos potenciais usos de dados do mundo real é a utilizagdo das informagdes de
prontuarios eletronicos e sistemas de informacgédo assistencial para realizar acdes de
vigilancia epidemioldgica de doencas e fatores de risco e protecdo. Sistemas de registro
clinico podem fornecer dados atualizados a relativo baixo custo sem demandar geracao
de dados duplicados. Outro aspecto favoravel é a coleta de dados desde estagios iniciais
de uma doenca, o que aumenta a probabilidade de uso oportuno dos dados. O reuso de

dados do mundo real para monitoramento da satde das populacdes apresenta vantagens
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no sentido de poder produzir informagdes sobre diferentes subpopulagdes em diferentes

areas geograficas e condicdes de saude (23).

Extensa revisdo sistematica sobre desafios e solucbes para reutilizacdo de dados de
sistemas de registro clinico como fonte para acBes de vigilancia foi realizado
recentemente. Podem-se destacar aspectos relacionados a regulamentacéo e politicas
publicas (ex. privacidade, seguranca da informacdo, consentimento do paciente), a
aspectos técnicos (tratamento de dados ndo padronizados, diferentes padrdes de
codificacdo, auséncia de padrdes de interoperabilidade de dados), aspectos gerenciais
(abrangéncia populacional parcial, uso de diferentes sistemas pela rede assistencial, falta
de recursos e pessoas com conhecimento e disponibilidade) e por fim aspectos
relacionados a qualidade intrinseca dos dados primarios (perda de dados, inconsisténcia
e dados incompletos, registros duplicados, limitagdes na representatividade

populacional, geogréfica e temporal) (23).

Iniciativas internacionais vem sendo conduzidas no sentido de viabilizar o uso
secundario e troca de dados para além das fronteiras nacionais. No ano de 2020 a
Divisdo de Salde da Unido Europeia (UE) criou uma forca tarefa para alinhar e
potencializar as a¢des de ciéncia de dados, troca de informacdes e uso secundarios de
dados fomentando as iniciativas de pesquisa cientifica, elaboracdo de politicas publicas
comuns, educacdo e inovacao entre os paises membro. A forca tarefa tinha como
principal missdo criar modelos de ética, governanca, troca e uso secundario de
informacdes, bem como padrdes para gerenciamento da qualidade dos dados e modelos
de infraestrutura para troca de informacGes. A partir da anélise de cenario e apds
discussao entre especialistas dos estados membro, foram identificadas 11 barreiras mais
relevantes que dificultam o avanco, divididas em quatro grandes grupos: legais,
infraestrutura, dados e transparéncia. A partir de visitas aos estados membro e do estudo
de casos realizou uma analise detalhada das barreiras priorizadas e para cada uma delas
solugdes concretas foram propostas a serem apresentadas e deliberadas pelo Parlamento
Europeu (24).
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O uso de dados do mundo real ainda é incipiente na América Latina. Apesar de existirem
centenas de bases de dados nacionais e regionais catalogadas, a producéo e divulgacao
de informac0es e evidencias a partir da analise destes dados ainda € limitada. Parte dos
desafios a serem transpostos dizem respeito a problemas relacionados aos dados
priméarios (qualidade, integridade e seguranga), capacidade técnica (profissionais
capacitados em numero insuficiente para trabalhar com grandes quantidades de dados),
falta de confianca no uso evidencias produzidas a partir de estudos observacionais e na
necessidade de estabelecimento de relacdes de confianca entre as instituicdes
controladoras dos dados e aquelas capazes de utiliza-las para geracéo de evidéncias a
partir de dados do mundo real (25).

Do ponto de vista do respeito a privacidade a acesso dados em salide para a pesquisa,
Brasil segue a tendéncia mundial em regulamentar de maneira extensiva. Desde 2011 a
Lei de Acesso a Informacdo (26) regulamenta o direito ao acesso a informacéo publica
e no que diz respeito as informacBes pessoais, determina que O acesso seja
exclusivamente com o consentimento da pessoa, exceto em algumas em algumas
situacBes, incluindo a realizacdo de pesquisa cientifica. A Lei Nacional de Dados
Pessoais (27) de 2019 também estabelece que a pesquisa cientifica é excecdo no que
tange a exigéncia do consentimento. Ja a Resolucdo do Conselho Nacional de Saude
(CNS) 466/2012 (28) que regulamenta a pesquisa envolvendo seres humanos, prevé a
dispensa do consentimento nos casos em que seja inviavel a obtencdo ou que esta
obtencdo signifique riscos substanciais a privacidade e confidencialidade dos dados do

participante ou aos vinculos de confianca entre pesquisador e pesquisado.

3.3. Registros Populacionais a partir de Dados do Mundo Real

Uma das principais estratégias de sistematizacdo e reuso de dados do mundo real é a
construcdo de registros populacionais, produzidos mediante a integracdo, tratamento,
higienizacdo e pareamento de multiplas fontes de dados capaz de produzir um novo

conjunto informagdes sobre determinado problema em determinada populagéo (29).
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Registros populacionais por natureza necessitam ser capazes de coletar grandes
quantidades de dados (ou seja, big data) de maneira estruturada e sistematica, mediante
definicdes e padrdes de dados padronizados, granulares e consistentes. Idealmente o
processo de captura dos dados priméarios deve acontecer de modo automatizado, sem
necessidade de agdo humana (30,31).

Os registros populacionais tém sido utilizados como fonte de dados para estudos e
analises com diferentes objetivos. Sua principal utilidade é a avaliacdo da qualidade do
cuidado em comparagdo com padrdes e protocolos estabelecidos, tanto na busca por
melhores resultados assistenciais(32—34) , para maior segurancga dos pacientes (35) ou
para estabelecer politicas de remuneracdo baseada em resultados e valor (36). Outra
utilidade dos registros populacionais é a pesquisa epidemioldgica em relacdo as
tendéncias e variagdes ao longo do tempo na ocorréncia das principais doengas e seus
fatores de risco em diferentes espacos e populac¢ées (37,38). Se observa também o uso
de registros populacionais como instrumento de vigilancia para apoiar a implantacéo e
avaliacdo de politicas de saude, programas de prevencdo ou intervencgdes terapéuticas
especificas(39-41).

Dado sua utilizacdo cada vez mais disseminada e frequente, varias iniciativas para
estabelecimento de registros populacionais ao redor do mundo tém sido estabelecidas.
Os paises escandinavos tém longa tradicdo em coletar dados sobre morbidade e
mortalidade. Registros de mortalidade na Suécia comecaram em 1751 e em 1952 ja eram
informatizados. Na década de 1980 informacdes sobre registros hospitalares foram
incluidos e no inicio dos anos 2000 dados de atendimentos ambulatoriais. Tais dados ja
foram capazes de sustentar a producdo de milhares de estudos cientificos, mas seu
potencial é tdo vasto que ainda pode ser considerado uma mina de ouro pouco explorada
(42). O ultimo avango observado foi a implementacdo em tempo recorde do registro
populacional para monitoramento, avaliacdo e pesquisa sobre o COVID-19, atendendo
todos preceitos eticos de privacidade da informacdo exigidos e com estrutura
operacional para garantir atualizacdo tempestiva e sistematica dos dados (29).
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Na Dinamarca “The Register of Preventive Measures” é uma iniciativa governamental
que redne diversos registros nacionais de satde além de registros contendo informacdes
socioeconémicas da populacéo, incluindo educacéo, renda e ocupacdo. Todas as pessoas
que residiram na Dinamarca desde 1977 estdo contempladas no registro. Além de apoiar
a tomada de decisdo, o objetivo dos registros é disponibilizar dados para pesquisas em
saude (43).

Na Inglaterra a producéo de registros populacionais € capitaneada pelo sistema de salde
estatal inglés mediante 0 NCAPOP - National Clinical Audit and Patient Outcomes
Programme, que compila mais de trinta registros populacionais de abrangéncia nacional
relacionados as condi¢des de saude mais prevalentes na populacdo. Além do registro
populacional para diabetes, destacam-se registros para outras condi¢bes
cardiovasculares e metabdlicas (Obesidade, Insuficiéncia cardiaca, Doengas cardiaca
congénita, cirurgia cardiaca, gerenciamento de arritmia, acidente vascular cerebral),
Cancer (pulmdo, mama, prostata e gastrointestinal) e relacionadas ao aumento da

longevidade (quedas e fraturas, condi¢cbes demenciais e cuidados ao fim da vida) (44).

Por sua vez na Holanda um dos principais atores na geragdo de registros populacionais
é uma organizacdo privada sem fins lucrativos, suportada financeiramente por mais de
10 seguradores de saude, a DICA - Dutch Institute for Clinical Auditing,. Possui mais
de 20 registros populacionais sobre as principais condi¢@es de satde da populagéo cujo
objetivo manifesto é proporcionar melhoria assistencial ao fornecer aos profissionais

uma visdo sobre a qualidade de seus atendimentos (45).

Nos Estados Unidos, a elaboragéo de registros populacionais é principalmente liderada
por associac¢des de especialidades desde o final da década de 1980, sendo as pioneiras
desenvolvidas para acompanhar de maneira sistematizada subpopulacgdes submetidas a
procedimentos invasivos no aparelho cardiovascular (cateterismo cardiaco e
intervencdes corondrias percutaneas) (46) que até 2018 possuia mais de 60 milhdes de
eventos documentados (47) .

22



3.4. Sistemas de Informac&o e Bases de Dados em Saude no Brasil

No Brasil tem se observado um aumento significativo de sistemas publicos de
informag&o em salde nos Gltimos anos. Levantamento recente demonstrou que existem
mais de 50 sistemas de informacéo em saude de base nacional em funcionamento, que
podem divididos em quatro grandes grupos: a) para monitoramento de eventos de
relevancia para a saude publica; b) para controle e monitoramento de programas de
salde do MS; c) para cadastramento geral de pessoas fisicas e juridicas e; d) voltado a
racionalizac&o administrativa e melhoria da qualidade da prestacéo de servi¢os do SUS

em ambito loco regional (4).

A seguir sera descrita uma breve apresentacdo de cada um dos sistemas de informacéo
em uso no Brasil que forneceram dados para a geracdo do registro de pessoas com

diabetes em Porto Alegre.

Na atencdo primaria, a estratégia e-SUS foi criada em 2013 como objetivo de oferecer
um novo sistema de informacdo em salde para atender as diferentes necessidades de
informatizacdo e organizacdo dos municipios (48). Seu objetivo foi modernizar a
plataforma tecnologica, apoiando a gestdo do cuidado, otimizando a coleta de dados,
fazendo interface com os diversos sistemas utilizados pela atencdo primaria e
aprimorando o detalhamento das informacdes em salde (49). A estratégia e-SUS inclui
o repositorio nacional de informac@es e dois softwares de coleta para inser¢do de dados
primarios registrados por profissionais da atencdo primaria: 1) Coleta de Dados
Simplificados (CDS), por meio de formularios em papel; e 2) Prontuario Eletrdnico do
Cidadao (PEC). A estratégia também considera a integracdo com sistemas proprietarios
desenvolvidos por terceiros ou sistemas proprios dos municipios (50). O movimento
gerado pela mudanca no sistema de informagdo impulsionou a informatizagéo dos
servicos de atencdo priméaria em todo o pais e pode ser considerado um caso de sucesso
entre os sistemas disponiveis em nivel federal. Em 2014 a estratégia estava com

implantacéo iniciada em 17% dos municipios, indice que atingiu 92% em 2019 (51).
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O Sistema de Informacg6es Hospitalares (SIH) do SUS, foi assim denominado no inicio
da década de 1990, originalmente implantado no final da década de 1970 pelo extinto
Sistema de Assisténcia Médico-Hospitalar da Previdéncia Social, ha época como modelo
de controle de repasse de recursos visando combater as fraudes. Ao longo da década de
1980 se observou a gradativa inclusdo de prestadores de servigos hospitalares ligadas a
entidades filantrdpicas, beneficentes e universitarias, até concluir a incorporacao de
todas as instituicdes hospitalares com atendimento ao SUS em 1991. O SIH € um
instrumento relevante para a avaliacdo, pesquisa, planejamento e gestdo em salde por
tornar disponivel dados sobre a morbimortalidade hospitalar, além de dados
demograficos, epidemioldgicos, clinicos e financeiros (52, 53).

O Sistema de Informacdo sobre Mortalidade (SIM) é uma das principais fontes de
informacgdes sobre mortalidade no Brasil (54). Este sistema é considerado uma
importante fonte de informacgdo para as estatisticas vitais, por meio dele, torna-se
possivel 0 monitoramento do estado de salde das populaces, identificacdo de grupos
de risco, planejamento, definicdo e implantacdo de politicas pablicas (55). A
implantacdo do SIM representou um grande avango na producdo de informagdes sobre
mortalidade no pais. Foi implantado em 1975, com o objetivo de fornecer informagdes
sobre a mortalidade para diversas instancias, onde todo e qualquer dbito ocorrido no
territorio nacional deve ser notificado por meio da Declaracdo de Obito (DO) (56). Com
a utilizacdo da DO, um formulario padronizado e individualizado para o registro dos
dados, houve a possibilidade de se obter, para todo o territorio nacional, estatisticas de
melhor qualidade e com a grande vantagem de serem comparadas entre as regides e entre

outros paises (57).

A Secretaria Municipal de Porto Alegre (SMS-POA) é responsavel pela gestdo da
regulacdo do acesso e provimento dos Servicos de Atengdo Priméria, especializada e alta
complexidade. Dentro de sua estrutura administrativa comporta o0 conjunto de equipes
de regulacéo assistencial, responsaveis por regular e definir prioridade em relacdo as
necessidades de transito assistencial dos pacientes na rede. Em 2014 a SMS-POA iniciou
parceria com a Companhia de Processamento de Dados de Porto Alegre (Procempa) para

0 desenvolvimento dos novos sistemas informatizados para suporte as atividades de
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regulacdo assistencial de Porto Alegre. A primeira fase do Sistema de Gerenciamento de
Consultas (GERCON) foi implantada em 2016 para qualificar a gestdo das consultas
especializadas com referéncia no municipio, considerando as seguintes macros
funcionalidades: Consultas Especializadas — Primeiras Consultas, Regionalizagéo,
Consultas Especializadas - Retorno e Interconsultas, Exames Complementares. O
Sistema de Gerenciamento de Internagdes (GERINT) foi implantado em 2018 para
regular internacGes hospitalares e 0 nimero de leitos do municipio de Porto Alegre,
atingindo 100% do monitoramento de ocupacgdo, operando por interoperabilidade com
sistemas informatizados dos hospitais, 0 que permite melhor administracéo e agilidade
na utilizacdo dos recursos publicos (58) . Em sintese, os sistemas informatizados do
complexo regulador GERCON (consultas e exames) e GERINT (internacdes
hospitalares) apoiam a organizacdo da demanda assistencial de acordo com a prioridade
e complexidade, levando em contas critérios e protocolos clinicos. Considerando a
necessidade identificada, apoiam o processo de organizagdo da oferta, permitindo que
0s gestores do sistema ajustes os contratos de servigos em relacdo as necessidades mais
frequentes, levando em conta as especialidades, a complexidade e os critérios de

regionalizacdo da assisténcia no sistema de salde.

O sistema de gestdo de dispensacdo de medicamentos (DIS) implantado em 2017 nas
farmacias distritais ambulatorias e nos dispensarios das unidades de atencédo primaria da
cidade faz parte do programa de informatizagdo da Assisténcia Farmacéutica com o
objetivo de trazer maior economia para 0 ente publico, maior eficiéncia na gestdo
logistica, estoque e compras para a administracdo municipal, maior conveniéncia e
oferta de medicamentos para os cidaddos e maior transparéncia e sustentabilidade no
uso dos recursos. O DIS faz a gestdo das informac6es da dispensacdo de medicamentos
da relagdo municipal de medicamentos essenciais (REMUME) (59) e mediante
integracdo de sistemas com as solucdes utilizadas pela Prefeitura de Porto Alegre da
racionalidade e eficiéncia no processo de compra, estoque, transporte e dispensacéo dos
medicamentos. O sistema assim que implantado permitiu a qualificacdo da assisténcia,
aumentando em 14% a oferta de medicamentos e reduzindo em 4 milhdes o custo
operacional do sistema ao otimizar a dispensacdo atrelada a prescricdo médica e melhor

gestdo de estoque e controle de vencimento dos itens armazenados (60). O DIS também
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faz a gestdo operacional do Programa Municipal de Distribuicdo dos Insumos para
Diabetes (PMDID), que tem por objetivo garantir a continuidade da atencdo em saude
a pessoa com diabetes mediante o fornecimento sistematico de insulina e insumos para

0 auto monitoramento da Glicemia Capilar (61).

A registro eletrénico dos atendimentos ambulatoriais de urgéncia em Porto Alegre
ocorre mediante o Sistema de InformacGes Hospitalares — (SIHO), que mediante a
identificacdo do paciente desde a chegada ao servico de urgéncia permite gerir e
registrar o fluxo assistencial sem a necessidade de suporte fisico de prontuario. Trata-se
de uma iniciativa da SMS-POA e da Procempa para qualificar e agilizar o atendimento
nos hospitais e pronto atendimentos da rede da prefeitura (62). O sistema contempla
desde a identificacdo do paciente, o registro e classificacdo de prioridade, o registro e
organizacdo do fluxo assistencial do atendimento que pode contemplar consultas,
exames, procedimentos, aplicacdo de medicamentos até a alta ambulatorial ou

encaminhamento para internagdo hospitalar.

3.5. Mecanismos de Pareamento de Dados

O pareamento de registros € a tarefa de vincular de alguma maneira informacéo de duas
ou mais fontes de dados que representem uma mesma entidade. O pareamento de
registros também é conhecido como vinculagdo de dados, ou ainda em inglés, data
linkage, record linkage, record matching ou merge/purge problem. Do ponto de vista
funcional, o pareamento de registros € utilizado para a de-duplicacdo de um conjunto de
dados e a vinculacdo de dois bancos de dados — formando um conjunto de dados
principal com informagdes dos bancos de origem (63).

No processo de pareamento de registros dois métodos principais podem ser utilizados:
0 deterministico e o probabilistico. O relacionamento deterministico identifica os
individuos de diferentes bases de dados a partir de uma ou da combinacéao exata de duas
ou mais variaveis. Por exemplo, o nimero do cartdo nacional de saide (CNS) ou
cadastro de pessoas fisicas da receita federal (CPF), ou a de trés variaveis como nome,

data de nascimento e data de 6bito (64). Ja o relacionamento probabilistico faz uso de
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um escore que demonstra qual a probabilidade dos registros pareados serem da mesma

pessoa (65).

O pareamento deterministico possui a vantagem de estabelecer com certeza a
identificacdo de um par verdadeiro quando os conjuntos de dados possuem boa
consisténcia e qualidade de preenchimento. Outra vantagem é a operacionalizacao
menos complexa e mais rapida, ja que ndo existe necessidade da aplicacdo de calculos
e algoritmos matematicos e estatisticos. Contudo, quando ndo existe em algum dos
conjuntos de dados um identificador Gnico ou composto com boa taxa e qualidade de
preenchimento, o pareamento deterministico perde capacidade de relacionamento pois
0 pareamento sem ponderar a diferenca de campos ira reduzir o nimero de pares
identificados. J& no pareamento probabilistico, sua vantagem estd em ponderar as
eventuais diferencas de preenchimento e estabelecer estatisticamente a probabilidade de
0s registros estarem relacionados a mesma entidade. Desta forma é possivel ajustar os
parametros de pareamento para que o método se comporte de maneira a ser mais sensivel
ou especifico, e assim privilegiar a identificacdo de mais pares, mas com eventuais
falsos positivos, ou privilegiar a maior probabilidade de pareamento, nesse caso com
eventuais falsos negativos. A desvantagem dessa técnica estd na capacidade
discriminatoria das varidveis utilizadas, uma vez que as probabilidades sao
influenciadas pela quantidade de valores existentes e sua qualidade. Assim, pode haver
variagOes e pares classificados como verdadeiros podem ter sua origem em entidades
diferentes (66).

As bases de dados digitais do SUS podem ser pareadas de maneira deterministica
mediante as informagdes constantes no CNS. O CNS foi concebido como um sistema de
informacdo que utiliza a informatica e as telecomunicacbes com o propdsito de
identificar o usuario do SUS e registrar suas informacdes de satde, permitindo assim a
integrar informacdes e construgdo sistematica de base de dados de atendimentos em
salde. Para a identificacdo dos usuarios do SUS foi constituida uma base de dados
cadastrais e, a partir dai, sdo gerados numeros de identificacdo para cada cidaddo.
Considerando que a populacdo busca servigos em diferentes municipios, é de

fundamental importancia que a identificacdo dos usuérios tenha validade nacional. E
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este 0 objetivo do cadastramento, gerar um ndmero nacional de identificacdo sem

impedir a amplo acesso aos servigos de saude do SUS (67).

A implementacdo do CNS tem sido gradativa ao longo do tempo. Instituido em 2002
como projeto piloto, passou a ser obrigatério em procedimentos e hospitalares que
necessitassem de autorizacdo prévia. Conforme novos sistemas de informacdo foram
sendo desenvolvidos, ja continham em seus requisitos a identificacdo univoca da pessoa
via CNS. A qualificacdo da base do CNS prevé um processo de padronizacao e correcao
de dados, que inclui o relacionamento com o banco de dados da Receita Federal. Uma
vez aplicados os critérios de qualidade, ¢ atribuido um niimero “master” ao individuo, e
a esse numero sdo agregados os demais CNS que ele eventualmente possua. Esse
processo, denominado ‘“higienizacdo da base de dados”, ¢ continuo e realizado
exclusivamente pelo DATASUS (68). Em 2021 o Ministério da Salde avanca nas
definigdes para qualificagdo dos registros e define que o nimero do cadastro de pessoas
fisicas (CPF) da Receita Federal do Brasil passa a ser o numero preferencial para

identificacdo univoca das pessoas nos sistemas de informacéo utilizados no SUS (69).

Umas das estratégias mais empregada para o pareamento probabilistico € a aplicacédo da
distancia de Jaro-Winkler, medida de similaridade entre duas sequéncias de caracteres,
variagdo da medida de edicdo de sequéncia de caracteres desenvolvida por Jaro.
Desenvolvidas para serem aplicadas em pareamento de registros, sendo mais bem
aplicada em situacGes de trechos de texto curtas, essas medidas sdao amplamente
utilizadas no pareamento de registros até os dias de hoje. Quanto maior for a medida de
Jaro-Winkler, maior sera a similaridade entre as strings comparadas. O escore para essa
distancia vai de 0 (sem qualquer similaridade entre strings) a 1 (similaridade maxima,
identidade) (70).

3.6. Diabetes como Problema de Saude Publica
O Diabetes compreende um grupo de doencas metabolicas caracterizadas por uma
condicéo de hiperglicemia sustentada, na qual ha ineficiéncia na secregédo e/ou na agao

da insulina (71). Trata-se de um importante problema de saude puablica e, dentre as
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doencas crénicas nao transmissiveis, € a que mais aumenta seu impacto na carga global
de doencgas. Esse aumento acontecera de maneira desigual, pois espera-se que 94% dos
novos casos ocorrerdo em paises de baixa e media renda (72). O Brasil o0 mesmo
fendmeno também € observado. A prevaléncia de diabetes em 2017 foi de 4,4%,
considerando todas as idades, e de 6,2% para aqueles com 20 anos ou mais. Daqueles
com diabetes, 96,0% foram identificados como tipo 2. Entre 1990 e 2017 o diabetes tem
se tornado cada vez mais comum no Brasil, principalmente o diabetes tipo 2, onde
estimativas de incidéncia cresceram em 48% para homens e 49% para mulheres, e a

prevaléncia cresceu para homens até 30% e para mulheres até 26% (73).

A cupula das Nagdes Unidas sobre o Desenvolvimento Sustentavel em 2015 tem como
principal resultado o compromisso assumido pelos 193 Estados-membros da
Organizacdo das Na¢des Unidas (ONU), incluindo o Brasil em prol da Agenda 2030
para o Desenvolvimento Sustentavel. A Agenda 2030 consiste no compromisso global
em buscar os 17 Objetivos para o Desenvolvimento Sustentavel e para isso estabelece
um total de 169 metas operacionais para seu atingimento, assim se tornando a principal
referéncia na formulacdo e implementacéo de politicas publicas para governos em todo
0 mundo. Dentro do Objetivo 3 - Assegurar uma vida saudavel e promover o bem-estar
para todos, em todas as idades, se propbs a meta de reduzir até 2030 em um terco as
mortes prematuras (30-69 anos) por doencas ndo transmissiveis, seja via prevencao ou
tratamento(74).

Em consonancia, no Brasil se estabelece como referencial vigente o Plano de Ac¢des
Estratégicas para o Enfrentamento das Doengas Cronicas Ndo Transmissiveis 2022-
2030 do MS, teve como objetivo preparar o Brasil para deter e enfrentar as Doencas
Crbnicas Nao Transmissiveis (DCNT) nesses 10 anos. Ratificando as politicas globais
de combate as DCNT, a primeira meta estabelecida é reduzir em 1/3 a taxa padronizada
de mortalidade prematura (30 a 69 anos) por DCNT, considerando que em 2019
ocorreram no Brasil 308 mil 6bitos prematuros por DCNT, se almeja para 2030 que esse
valor ndo seja superior a 192 mil. A segunda meta definida é reduzir em um terco a
mortalidade prematura especifica para DCNT, que em 2019 foi de 15% e se espera para
2030 que menos de 10,2% das mortes em adultos de 30 a 69 anos ocorram por DCNT.
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3.7. Registros Populacionais para Diabetes

Os registros populacionais para o diabetes existem para suprir uma variedade de
objetivos e necessidades. A maioria dos registros foi inicialmente concebido para
monitorar a qualidade da assisténcia a satde local em relacdo a metas e diretrizes de
tratamento definidas em nivel regional ou nacional. O foco principal é promover a
melhoria do cuidado clinico ao paciente com diabetes (35, 66-71). Outro objetivo
possivel, contudo, menos comum, é a compilacdo de informacBGes que ao serem
reprocessadas alimentam ferramentas e solugdes focadas no autocuidado e autogestao
das pessoas com diabetes (81). Geracdo de informacdes para pesquisa epidemioldgica,
a construcao de tendéncias temporais e variagcOes (prevaléncia, incidéncia e mortalidade)
por idade, sexo, caracteristicas demogréaficas e clinicas € um objetivo comumente
identificado (45,76-79). Por fim, um quarto objetivo é o uso das informacdes
instrumento de vigilancia para apoiar a politica de saude, como como avaliacdo dos
efeitos econdmicos (diretos e indiretos) de diabetes ou avaliando programas de
prevencdo ou intervencoes terapéuticas (79).

Existem véarias maneiras de capturar os dados da base de origem, tanto por entrada
manual, captura automatizada de dados de registros eletrénicos de salde, ou pela
integracdo com diferentes bases de dados. Em geral as fontes de dados de servigos
assistenciais fornecem dados clinicos e laboratoriais, enquanto as fontes de dados
administrativos nacionais provem dados sobre mortalidade ou tendéncias temporais. E
comum que cada banco de dados apresente uma variavel Unica de identificagdo do
paciente, 0 que garante seu acompanhamento ao longo do tempo e a potencial ligacéo
de bancos de dados e registros. As variaveis usadas como identificador de paciente
diferem entre as bases, variando de numeros de identificagdo Unicos locais, nUmeros de
identificacdo nacionais, nimeros de seguro nacional, numeros de servigos nacionais de
salde ou até mesmo chaves secundarias geradas a partir de outros pareamentos de dados
(82).
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O consorcio internacional para mensuracdo de resultados em salde (International
Consortium on Health Outcome Measurement - ICHOM), elaborou uma proposta de
dados recomendados para compor 0s registros populacionais para diabetes,
subdividindo as varidveis nas seguintes categorias: dados demogréficos, perfil
diagndstico, estilo de vida, perfil de tratamento, eventos agudos, complicacGes cronicas,
uso de servicos de satde, mortalidade e resultados referidos pela pessoa. Ele da suporte
e orienta o0 processo de implantacdo definindo as etapas necessarias para sucesso no
inicio da coleta de dados do registro (1. avaliacdo de estrutura e definicdo de escopo, 2.
preparacdo, planejamento, aquisicdo e contratacdo de pessoal; 3. Implementacgéo e 4.
Monitoramento e uso dos dados) (83).

O Registro Nacional de Diabetes da Suécia (National Diabetes Register - NDR) foi
iniciado em 1996 pela Sociedade Sueca de Diabetologia como o objetivo de monitorar
a qualidade do cuidado mediante indicadores de qualidade relacionados a diretrizes
nacionais para o cuidado do diabetes. Atualmente conta com mais de 378 mil pacientes
com diabetes tipo 2 em suas bases, 0 que se estima abranger mais de 90% da populacao
adulta com esta condicdo. Um dos objetivos € garantir que todos os pacientes diabéticos
na Suécia sejam convidados a realizar a0 menos um atendimento anual nos servigos de
atencdo primaria ou em ambulatorios hospitalares. O Registro conta com dados
demogréficos, dados clinicos, duracdo do diabetes, modalidades de tratamento, bem

como Varios fatores de risco e complica¢des do diabetes (75,84).

Diabetes na Finlandia (Diabetes in Finland - FinDM) é um projeto de alcance nacional
que visa avaliar a incidéncia, prevaléncia e complicacdes e comorbidades relacionadas
bem como cuidados e custos de cuidados de diabetes na Finlandia. O objetivo é formar
uma descri¢do abrangente da diabetes e suas consequéncias e abranger todas as pessoas
com diabetes na Finlandia. Além disso, tem ampliado se escopo no sentido de capturar
dados para avaliar a efetividade e qualidade da atencdo e uso de recursos na atenc¢ao
priméaria e especializada. Registros administrativos nacionais foram utilizados para
identificar potenciais pessoas com diagnéstico de diabetes desde 1964 e 2017. Dados
clinicos de acompanhamento foram coletados de varias fontes publicas e privadas. A

FINDM ja possui mais de 880 mil pessoas identificadas com diabetes e ja foram
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produzidos mais de 60 artigos cientificos com as informacGes geradas a partir deste

registro (76).

O Registro Clinico de Diabetes (Diabetes Clinical Registry — DCR) € um registro
prospectivo, ambulatorial e de melhoria da qualidade de pacientes com diabetes e pré-
diabetes, cobrindo o espectro de cuidados primarios a especializados nos Estados
Unidos, langado em 2014 e coordenado pelo Colégio Americano de Cardiologia. Os
dados do paciente sdo coletados no ponto de atendimento por meio de uma solucéo de
integracdo de sistemas que extrai periodicamente dados relevantes de registros
eletronicos de saude, incluindo dados demogréficos do paciente, comorbidades, dados
clinicos, valores laboratoriais e medicamentos (85,86).

O Registro Nacional de Diabetes da Arabia Saudita (Saudi National Diabetes Registry
- SNDR) é um registro de saude baseado em dados clinicos e administrativos que visa
apoiar o monitoramento da qualidade do cuidado, impacto das medidas de prevencéo e
permitir a analise do impacto econémico, na forma de custo direto ou indireto. Possui
uma funcionalidade de georreferenciamento que produz uma variedade de mapas para
diabetes e doencas associadas. O SNDR fornece aos gestores publicos informacdes
necessarias para tomar decisdes e serve como ferramenta de estudo para auxiliar 0s
pesquisadores em estudos prospectivos e retrospectivos, considerando que existem mais
de 110 mil pessoas identificadas no registro (79).

O servico nacional de suporte a pessoa com diabetes (National Diabetes Services
Scheme — NDSS) é uma iniciativa do governo australiano que comegou em 1987 e tem
como objetivo principal aumentar a capacidade das pessoas com diabetes em
compreender e autogerenciar sua vida com diabetes, acessar servigos de atencdo
priméria e especializados, bem como utilizar e adquirir suporte e produtos subsidiados
para o controle do diabetes. O registro no NDSS é voluntéario e deve ser realizado por
iniciativa da pessoa. Atualmente constam registrados mais de 1,4 milh&o de pessoas (87)

A base nacional de diabetes da Inglaterra e Pais de Gales (National Diabetes Audit -
NDA) foi criada em 2003 para avaliar a qualidade e a variagéo nos cuidados e resultados

clinicos do diabetes, a fim de informar a melhoria do servi¢os de salude prestados. Tem
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como objetivo reduzir o sub diagnostico e garantir que toda pessoa com diabetes esteja
identificada, verificar se os protocolos de atendimento clinico do National Institute of
Health and Care Excellence -NICE estdo sendo realizados, verificar se as metas de
tratamento definidas pelo NICE para controle de glicose, pressédo arterial e
gerenciamento de risco cardiovascular estdo sendo atingidas, verificar a participacao
das pessoas nas acOes de autocuidado e educacdo e verificar a ocorréncia de
complicacdes agudas e cronicas do diabetes. O registro possui dados de mais de cinco
milhGes de pessoas e conta com dados demogréaficos, dados clinicos e de resultado

intermediério, comorbidades e uso de medicamentos (83).

O Registro Nacional de Diabetes da Dinamarca (National Diabetes Register — NDR)
foi implementado em 2006 com o objetivo de monitorar a condicao clinica dos pacientes
com diabetes, obtendo dados de outras bases de dados nacionais, como Registro
Nacional de Pacientes da Dinamarca, Registro Nacional de Prescri¢bes, Registro
Nacional do Servico de Saude e o Registro Civil Dinamarqués. O pareamento das
informac@es ocorre mediante uso do nimero de identificacdo pessoal, atribuido a cada
cidadao dinamarqués no nascimento, quando concedido cidadania ou quando permitido
permissdo para residir. O registro dinamarqués ja possui em suas bases mais de 400 mil

pessoas identificadas (88).

Em 1995, o Registro de Diabetes de Hong Kong (HKDR) foi estabelecido e iniciado em
um estabelecimento hospitalar afiliado a uma universidade com financiamento publico,
e expandido para todo territério a partir do ano 2000 abrangendo 18 centros de
atendimento a pessoa com diabetes. A alta consisténcia e qualidade dos dados clinicos
permitiu a elaboracéo e geracdo de métricas e equacdes de predicao de risco e resultados
clinicos. A partir de 2009 o programa foi expandido para clinicas de atengdo primaria,
focando também em pacientes de baixo risco para otimizar a qualidade do cuidado,

chegando a reduzir em até 60% a taxa de complicagdes (89)
A plataforma de pesquisa sobre diabetes Scottish Diabetes Research Network (SDRN)

foi criada para combinar dados eletrénicos de registros de satde dispersos em conjuntos

de dados vinculados prontos para pesquisa em estudos sobre diabetes na Escécia. A
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coorte resultante, denominada "O Conjunto de Dados Nacional de Diabetes da SDRN
(SDRN-NDS)", tem muitos usos, como compreender a carga de cuidados de saude e
tendéncias socioecondmicas na incidéncia e prevaléncia da doenca, estudos de
farmacoepidemiologia observacional e construgcéo de ferramentas de predigdo para
apoiar a tomada de decisdes clinicas (90).

Por fim, cabe destacar que iniciativas nacionais no Brasil para coletar dados sobre
diabetes e hipertensdo e posteriormente avancar na geracao de registros populacionais
foram iniciadas e descontinuadas. O Sistema de Cadastramento e Acompanhamento de
Hipertensos e Diabéticos (SisHiperdia) foi um sistema de monitoramento de programas
instituido pelo Ministério da Sadde em 2002 como uma plataforma que permitia
cadastrar e acompanhar portadores de hipertensdo arterial e/ou diabetes mellitus,
captados e vinculados as unidades de saide do Sistema Unico de Saude (SUS).
Entretanto, 0 mesmo foi descontinuado tanto em virtude da implantacdo dos sistemas
de prontuario eletrénico do paciente quanto da carga operacional de dupla digitacdo

necessaria para manter o sistema atualizado (91).

Desta forma, considerando o cenario tecnoldgico atual, a disponibilidade de dados e a
capacidade operativa local, existe viabilidade para desenvolvermos a primeira versao do
registro de pessoas com diabetes em territorio nacional com estratégia de pesquisa,

monitoramento epidemioldgico e apoio ao cuidado clinico.
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4. OBJETIVOS

Objetivo Geral

Desenvolver a primeira versdo do Registro Municipal de Pessoas com Diabetes
de Porto Alegre - RS

Objetivos Especificos

1) Descrever o processo de construcdo do Registro Municipal de Pessoas com
Diabetes de Porto Alegre — RS e discutir seus potenciais e desafios para
vigilancia epidemioldgica e cuidado em saude.

2) Apresentar estimativas de prevaléncia de diabetes, utilizando o primeiro ciclo

de processamento dos dados do recém operacionalizado Registro Municipal
de Pessoas com Diabetes residentes em Porto Alegre - Brasil.
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5. METODOLOGIA

O detalhamento metodoldgico da construcdo do registro esta apresentado no Anexo X
— Nota Técnica — DETALHAMENTO TECNICO METODOLOGICO - REGISTRO
MUNICIPAL DE PESSOAS COM DIABETES NO MUNICIPIO DE PORTO
ALEGRE.
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8. CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS

Neste trabalho foi descrito o processo de concepgéo e construgédo do registro de pessoas
com diabetes no municipio de Porto Alegre. A partir da identificacdo dos sistemas
informatizados utilizados nos servigos de salde se buscou verificar quais potenciais
bases de dados permitem a identificacdo de pessoas com diabetes. Foram elencados oito
conjuntos de dados e destes extraidos o conjunto de registros relacionados aos diabetes
mediante algoritmos de identificacdo e de duplicacdo. Em uma segunda etapa 0s
registros de cada base de dados foram pareados para se obter o primeiro conjunto de
dados do registro contendo 73.185 pessoas Unicas com diabetes identificadas.

O potencial de uso de dados do mundo real vem cada vez mais sendo explorado. As
solugdes computacionais e procedimentos estatistica e ciéncia de dados tem permitido
0 reuso de dados para tomadas de decisdo nos diversos niveis do sistema de salde, tendo
como fonte os dados oriundos de sistemas transacionais em satde, dispositivos mdveis,

aplicativos, equipamentos de capturas de dados e até redes sociais.

Registros Populacionais tem sido cada vez mais acionados como uma estratégia de
aproveitamento e reuso de dados do mundo real. Mediante a extracdo, tratamento e
pareamento de dados originados de maltiplas fontes de dados, se constréi um conjunto
novo de informacGes sobre pessoas, condigdes ou eventos em saude. O objetivo mais
explorado dos registros tem sido fornecer dados para elaboracdo de pesquisas
epidemioldgicas. Registros tem sido cada vez mais utilizados para monitoramento da
qualidade do cuidado mediante verificacdo do atendimento a protocolos clinicos pré-
estabelecidos e acordados. Dentro da perspectiva da cascata de cuidado do diabetes,
considerando essa condi¢cdo como de longa duragdo, os registros podem se tornar
recurso poderoso para acompanhamento individual da ocorréncia dos multiplos eventos
possiveis, desde o diagnostico, os processos de vinculo com as a¢des de cuidado, a busca
e alcance de metas individuais de tratamento, até a ocorréncia de eventos e desfechos

indesejados intermediarios ou finais relacionados a condig&o.

Registros Populacionais sdo estratégias pouco comuns em paises de rende baixa e
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média. Consideramos esse estudo um marco que une servico e pesquisa que ratifica a
viabilidade de se fazer uso de estratégias dadas as condicGes apresentadas. Espera-se
que de maneira acelerada essa iniciativa impulsione a elaboracéo de solu¢es da mesma

natureza com maior abrangéncia geogréafica, em dmbito regional e nacional.

Contudo, desafios para o reuso de dados provenientes de sistemas de informacdo em
salide sdo de varias naturezas. A complexidade e variabilidade do processo de cuidar e
salde impde a mesma complexidade nos processos de registro e persisténcia das
informacdes a respeito desse cuidado. A gestdo descentralizada da salde permite aos
municipios desenvolverem suas proprias solugcdes de gestdo da informacdo em saude,
a despeito das iniciativas de &mbito regional e nacional quer ofertar solu¢es nacionais
visando estabelecer um minimo de racionalidade no processo. Essa dicotomia se
demonstrou nesse estudo, aos usarmos complementarmente bases de dados oriundos
tanto de sistemas nacionais quanto locais. Cabe refletir e avaliar quais sdo as diretrizes
gue apontam para 0 investimento ora em sistemas planificados e unicos em todo
territério nacional ou estadual, quais diretrizes apontam para a necessidade de
desenvolver solucbes customizadas locais em que pese o atendimento de diretrizes e

padrdes de desenvolvimento definidas nacionalmente.

Outro aspecto desafiador é uso abrangente de identificadores Unicos nos sistemas de
informacdo. Enquanto aqueles sistemas de informacdo criados apds a implantacdo do
cadastro nacional de salde ja nativamente consumiam seus dados, os sistemas de
informacdo em uso anteriores a essa implantacdo carecem de dados e melhorias que
permitam o cruzamento otimizado de informacdes. Espera-se que em breve melhorias
nos sistemas de informagao nacional, como o sistema de informacdes de mortalidade e
os sistemas de faturamento de internagdes hospitalares adotem os padrdes de

identificacdo baseado nos identificadores Unicos vigentes.

Nesse trabalho ja& demonstramos a uso das informacfes para fins de vigilancia
epidemioldgica, mediante a produgdo de estimativas de prevaléncia da doenca. A
capacidade de producdo de novas informagcfes com dados j& existentes é a primeira
camada de usos que consideramos viavel. A atualizagdo periddica e preferencialmente
automatizada do registro abre a possiblidade para 0 monitoramento sistematico, o que

permite gerar dados populacionais a baixo custo em relacdo aos principais métodos
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atuais baseados em inquéritos populacionais.

A producéo sistematica e tempestiva de informac@es abre caminho para fornecer dados
valiosos aos tomadores de decisdo de politicas publicas, tanto sobre o resultado das
acoOes realizadas como a ocorréncia de eventos ou situaces ndo esperadas. Enquanto se
observa uma tendencia de tomada de decisdo baseada em dados, a geracdo de
informacdes consistentes e sistematicas ratifica e impulsiona essa cultura analitica na

gestdo da saude.

Por fim, acreditamos que esse estudo tem potencial para se tornar um modelo para que
novos registros populacionais, tanto em Porto Alegre ou em outras localidades, possam

ser produzidos sem a necessidade de grande quantidade de recursos e prover diferentes
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1. CONTEXTUALIZACAO

O uso de dados rotineiros e de bases secundarias, aliado aos avancos da informatica
em saude, representam um marco na melhoria dos servicos assistenciais nas Ultimas duas
décadas, das praticas de vigilancia em salde e da iteratividade na atualizacdo de estatisticas
fundamentais para os tomadores de decisdo (1) Em sintese a informéatica em salde busca
dentro dos processos e sistemas de salude entregar resultados com mais eficacia, seguranca,
precisédo, continuidade, acesso, eficiéncia e sustentabilidade (2). Em ambito nacional, o
Ministério da Saude (MS), por meio do Sistema Unico de Saude (SUS), define eixos,
prioridades, atores, papéis e principais a¢des planejadas para efetivacdo do uso de dados em
salde, com destaque para a implantagdo da Rede Nacional de Dados em Salude (RNDS) até
2028. Intencionalmente, visa-se a lida com um alto volume de dados, operando em alta
velocidade de processamento, de forma compartilhada (i.e., "lagos de dados") (3).

Uma consequéncia natural dos avancos em e-salde € que se torna mais viavel a
existéncia de registros populacionais com base em dados do mundo real, a partir da
sistematizacdo e reuso de dados. Integram-se, tratam-se, harmonizam-se e pareiam-se
multiplas fontes de dados para a construcdo de um conjunto que contenha informacgdes sobre
o problema de interesse, idealmente de forma automatizada em sua fase primaria (4). Como
fonte de dados de vida real, sdo muito (teis para avaliagdo da qualidade do cuidado (5-7),
acOes de seguranga ao paciente (8), politicas de financiamento de sistemas de saude (9) e

acGes de vigilancia em salde e epidemiolégica (10,11) e até para retroalimentacdo nos

cuidados dos préprios pacientes. Uma vez que se consiga estimar incidéncias e prevaléncias

de doencgas e agravos numa determinada populacdo de forma rotineira, cumpre-se o objetivo
com esperado sucesso. O uso de registros populacionais ndo é novo e esta presente em
diversos paises, tanto em nivel ambulatorial quanto na alta complexidade (12—-14).

No caso particular de doencas e agravos com alta carga de doenca, de destacada
prevaléncia e incidéncia, 0s registros populacionais tornam-se ainda mais interessantes, e aqui
citamos a relevancia do seu uso para o diabetes mellitus, conhecidamente uma preocupacao
de diversos sistemas de salude por sua alta morbidade e incapacidade; complicacdes
microvasculares; mortalidade por causas cardiovasculares; e impacto econémico direto e
indireto sobre o sistema de salide e assisténcia farmacéutica (15). Nesse sentido, os registros
populacionais para o diabetes cumprem quatro grandes objetivos, a saber: a) monitorar a
qualidade da assisténcia a saude local em relagdo a metas e diretrizes de tratamento definidas
em nivel regional ou nacional; b) a compilacdo de informacdes que ao serem reprocessadas
alimentam ferramentas e solucdes focadas no autocuidado e autogestdo das pessoas com
diabetes; c) a geracdo de informacfes para pesquisa epidemiolégica, com a construcdo de
tendéncias temporais e variagfes (prevaléncia, incidéncia e mortalidade) estratificadas por

idade, sexo, demografia e clinica; d) por fim, o apoio da politica de salide como sistema de
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vigilancia, a avaliacao dos efeitos econdmicos (diretos e indiretos) de diabetes ou avaliando
programas de prevencéo ou intervengdes terapéuticas (16).

Para que seja operacionalizado, sistemas de informacéo e diligéncias de ordem técnica
séo necessarias. A construcdo de um registro populacional de diabetes, por exemplo, em nivel
municipal, engloba: a) a entrada dos casos de interesse por meio de proxies bem definidos,
para cada sistema; b) o uso de miltiplos sistemas para ampliacéo de captura dos dados; c) o
tratamento inicial dos dados, que envolve de identificagdo, pareamento, de duplicacdo etc.; d)
a harmonizacao dos bancos de dados; e) tratamento estatistico para estimacao de parametros.
Em Porto Alegre, além do amplo uso de sistemas de informacado nacionais, como do Sistema
de Informacgdes Hospitalares (SIH), do e-SUS e sistemas de dispensac¢do farmacéutica,
ressaltamos 0s avancos locais muito oportunos, que possui um robusto sistema de tecnologia
de processamento de dados em sallde, operado pela Companhia de Processamento de Dados
de Porto Alegre (Procempa/SMS-POA). A exemplo, o aparato de referenciamento/contra
referenciamento em que os sistemas de gerenciamento de consultas e internacdes hospitalares
(GERCON e GERINT) séo fontes de dados oportunas, bem como um estruturado sistema de
registro de gestao e controle de dispensacdes de medicamentos ambulatoriais que garante ndo
somente a eficiéncia administrativa, mas complementa o conjunto de dados assistenciais
plausiveis de uso. Nesse sentido, entendemos como possivel e desejavel a experimentagéo
da construcao de um registro populacional de pessoas com diabetes no municipio de Porto

Alegre.

2. OBJETIVO
Detalhar metodologicamente o processo de geracdo do Registro Populacional de

Pessoas com Diabetes de Porto Alegre.

3. METODOLOGIA

3.1 SISTEMAS DE INFORMACAO E BASES DE DADOS UTILIZADOS

O registro de pessoas com diabetes de Porto Alegre fez uso de 8 bases de dados obtidas a

partir de sete sistemas de informacdo em saude, conforme quadro abaixo.

Sistema de Informacgéo Base de Dados

GERCON - Gerenciamento de Consultas e | ¢ Consultas Especializadas

Exames Ambulatoriais e Exames Ambulatoriais

53



e-SUS APS - Prontuario Eletrénico do | e Consultas da Atencédo Primaria

Paciente na Atencao Primaria

DIS — Dispensagé&o de Medicamentos ¢ Dispensacdo de Medicamentos

GERINT — Gerenciamento de Internacdes | e Regulacédo de Internagoes

Hospitalares Hospitalares

SIH — Sistema de Informactes Hospitalares | e Faturamento de Internacdes
Hospitalares

SIHO - Sistema de Informacbes | o Atendimentos Ambulatoriais  de

Hospitalares de Porto Alegre Urgéncia

SIM - Sistema de InformacSes de | e« Registro de Obitos

Mortalidade

Uma breve descri¢do e caracterizagé@o dos sistemas se encontra no Anexo | desse documento.
No Anexo Il apresentamos o detalhamento inicial dos dicionarios de dados das bases de dados

utilizadas.

3.2 PARAMETROS DE IDENTIFICACAO DE DADOS DA PESSOA

A identificagcdo das pessoas Unicas foi realizada deterministicamente pelo nimero de Cadastro
de Pessoa Fisica (CPF). A referida informac¢é@o € obtida via integragdo entre sistemas de
informacé&o do Ministério da Saude e Ministério da Fazenda. Para as seguintes bases de dados
essa foi a estratégia utilizada:
i.  Consultas da Atencdo Primaria

ii. Consultas Especializadas

iii.  Exames Ambulatoriais

iv.  Dispensacao de Medicamentos

v. Regulacao de Internagbes Hospitalares

vi.  Atendimentos Ambulatoriais de Urgéncia

Para as bases com auséncia da informacéo de CPF ou Cartdo Nacional de Saude (CNS), foi
utilizada metodologia probabilistica por similaridade para identificacdo, utilizando os campos
NOME e DATA de NASCIMENTO. As seguintes bases tiveram as pessoas identificadas por

essa estratégia:
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3.3 PARAMETROS PARA IDENTIFICACAO DA OCORRENCIA DE

Faturamento de Internacdes Hospitalares
Registro de Obitos

DIABETES

Uma vez identificadas as bases de dados, o primeiro procedimento foi identificar dentro do

conjunto de dados campos plausiveis para identificacdo do diabetes. Os seguintes parametros

foram utilizados para identificacdo para cada uma das bases de dados utilizadas, conforme

abaixo.

a. Classificacédo Internacional das Doengas - Codigos CID (de E10 até E14.9), utilizado

na identificacdo dos registros das seguintes bases de dados:
i.

il.
iii.
iv.
V.
Vi.

Vii.

Consultas da Atencao Primaria
Consultas Especializadas

Exames Ambulatoriais

Internagbes Hospitalares — Faturamento
Internacdes Hospitalares - Regulacéo
Atendimentos de Urgéncia

Obitos

b. Classificagdo Internacional de. Cuidados Primarios - Cddigos ICPC (T89 e T90),

utilizado na identificacdo dos registros das seguintes bases de dados:

Consultas da Atencao Priméria

c. Caodigos de Procedimentos Hospitalares - Tabela SIGTAP - Cédigos (TRATAMENTO
DE DIABETES MELLITUS, TRATAMENTO DE PE DIABETICO COMPLICADO) nas

seguintes bases de dados:

Internacdes Hospitalares - Faturamento

d. Medicamentos Ambulatoriais e Insumos para Controle do Diabetes! ( 'Insulina nph 100

ui/ml, humana, injetavel, frasco com 10ml', 'Insulina regular 100 ui/ml, humana,

1 Estabelecidos na Portaria GM/MS n° 2.583, de 10 de outubro de 2007
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injetavel, frasco com 10ml', ‘Caneta insulina humana NPH 100 Ul/ml, injetavel, 3mL',
'‘Caneta insulina humana regular 100 Ul/ml, injetavel, 3mL', 'Metformina 850mg,
comprimido, oral','Glibenclamida 5mg, oral', 'Glicazida 30mg, comprimido de liberacao
prolongada’) nas seguintes bases de dados:

i. Dispensacédo de Medicamentos e Insumos

3.4 ETAPAS OPERACIONAIS PARA GERACAO DO REGISTRO

3.4.1 Obtencéo e Guarda das Base de Dados

3.4.1.1 Sistemas de Informacao operados pela SMS e Procempa

Conforme autorizacéo dos Comités de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Satde de
Porto Alegre e do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (Anexo lll), os dados armazenados nos
repositérios da Companhia de Processamento de Dados de Porto Alegre (Procempa) foram

extraidos e armazenados em ambiente de pesquisa.

Os dados (conforme dicionarios de dados anexo) foram obtidos a partir de ambiente banco de
dados PostgreSQL protegido por usuéario e senha e acesso apenas para computadores na rede
da prefeitura. Com credenciais fornecidas pela PROCEMPA, foi realizado conexdo ao ambiente
de banco de dados utilizando aplicativo PGAdmin v4 e extraidas mediante copia de base de

dados as bases sobre:

e Consultas Especializadas

e Exames Ambulatoriais

e Dispensacdes de Medicamentos

e Consultas da Atencao Priméria

e Regulacdo de Internagdes Hospitalares

¢ Atendimentos Ambulatoriais de Urgéncia

As cépias foram restauradas em servidor PostgreSQL instalado localmente em computador

pessoal utilizado para processar dados da pesquisa.
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3.4.1.2 Faturamento de Internagdes Hospitalares

Os dados de faturamento hospitalar foram obtidos mediante arquivo de dados fornecido pela
Coordenacao de Processamento e Faturamento da Secretaria Municipal de Saude de Porto
Alegre. O arquivo e sistema de consulta de dados é padrdo definido pelo Ministério da Saude,
chamado SIHDTS e utiliza arquitetura Firebase. O aplicativo foi instalado em méaquina local e
mediante cépia do arquivo de dados, foi realizado acesso aos dados e processamento,
conforme consulta abaixo. Nesta base de aplicou os critérios de identificagdo de ocorréncias

de diabetes, conforme item 3.3 (a) e 3.3 (c).

3.4.1.3 Registro de Obitos

Os dados de 6bitos em Porto Alegre foram fornecidos pela area de eventos vitais da Vigilancia
Sanitaria Municipal de Porto Alegre. Os bancos de dados estavam salvos na rede da prefeitura
em arquivos formato DBF, separados em anos de ocorréncia, e foram copiados na maquina
local de trabalho. Na primeira fase de tratamento os arquivos DBF foram lidos utilizando MS
Access e realizado a unido dos dados, gerando uma base Unica de todos os 6bitos de todo o
periodo. Os 6bitos de todo periodo foi exportado em formato .csv e realizado processamento a

ser detalhado posteriormente

3.4.2 Identificacdo das Pessoas com Diabetes — Pareamento Deterministico

Para as bases de dados que continham numero CPF foi realizado pareamento deterministico

das bases. Esse processamento foi realizado em ambiente PostgreSQL.

3.4.2.1 Primeira Etapa
Na primeira etapa do processamento, para cada base de dados foi realizado uma consulta para

identificar os registros conforme critérios de identificagdo do item 3.3. Os dados obtidos foram
nome, data de nascimento, data da ocorréncia/atendimento. Os nomes das variaveis foram
equacionados entre todas as bases de dados. Foi criada uma variavel (origem) que identifica a
base de dados que originou o registro. Foi realizado uma primeira de duplicacdo de registros
considerando as chaves de identificacdo da pessoa e do dia de atendimento, para cada base
de dados. Os dados obtidos em cada uma das bases de dados foram unidos em uma tabela

Unica.
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3.4.2.2 Segunda Etapa
Na segunda fase do processamento os registros foram ordenados, primeiro por pessoa (CPF),

em seguida por data crescente de atendimento. Cada registro de cada ocorréncia/atendimento
recebeu um ndmero sequencial, para cada pessoa, ou seja cada pessoa tinha todos seus
atendimentos/ocorréncias identificados e ordenados cronologicamente. Segue abaixo script de

tratamento:

3.4.2.3 Terceira Etapa
Na terceira etapa do processamento foram identificadas as mulheres com diabetes gestacional.

Para isso foi utilizado o critério que, se o primeiro registro de diabetes da mulher ocorreu a 200
dias ou menos da data do parto, aquela diabetes foi inferida como diabetes gestacional. Segue

abaixo script de processamento:

3.4.2.4 Quarta Etapa
Na quarta etapa do processamento foi realizado a unido das bases e a criagcao da variavel que

identifica diabetes gestacional, que nos casos aplicaveis informa o nimero de dias entre a data

de possivel ingresso no registro e da data do parto. Segue abaixo script de tratamento:

Ao final dessa etapa € obtida a primeira versao do registro de pessoas com diabetes, contendo
nome, sexo, data de nascimento, base de dados de origem, data do ingresso e dias de
diferenca entre parto e ingresso — diabetes gestacional. Esses dados foram exportados em

formato .csv para posterior tratamento.

3.4.3 Pareamentos Probabilisticos

3.4.3.1 Pareamento da Base de Faturamento de Internacdes Hospitalares

O pareamento probabilistico das internagfes hospitalares — faturamento, foi realizado em

ambiente R, pacote fedmatch. Os seguintes passos foram executados nesse ambiente:

a) Importacdo das bases para ambiente R — foram carregadas em R:
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i. InternacBes Hospitalares — Faturamento (item
3.4.1.2)
ii. Pessoas com diabetes — Exportacdo (item
3.4.2.4)
b) Pareamento exato para DATA DE NASCIMENTO
c) Pareamento por similaridade para NOME
d) Identificagdo dos matches separados, por DATA de NASCIMENTO E NOME
e) Os matches identificados em ambas as comparacdes foram considerados
matches verdadeiros, ou seja, trata-se de pessoa que ja estava identificada
pelo pareamento deterministico e também foi identificada pelo pareamento
probabilistico. Nesses casos foi identificado se a internagdo hospitalar —
faturamento se caracterizou como origem, aplicando seguinte arvore de
decisao:
*SE data internagdo < data entrada origem, ENTAO

origem base = internagdo faturamento;

*SE data internacdo > data entrada origem
anterior, ENTAO ndo muda origem base.

f) Os ndo matches da base de internacfes hospitalares foram incorporados a
base de pessoas com diabetes, sendo inferido a data da primeira internagéo
(caso houvesse mais de uma) como data de ingresso no registro. Cabe
destacar que esses registros ndo possuem numero CPF na base final do

registro de pessoas com diabetes.

Ao final dessa etapa foram incluidos novos entrantes no registro, bem como atualizado a base

de origem e data de ingresso para aqueles em que a internag&o hospitalar foi o primeiro evento.

3.4.3.2 Pareamento da Base de Registro de Obitos

O pareamento probabilistico 6bitos, foi realizado em ambiente R, pacote fedmatch. Os

seguintes passos foram executados nesse ambiente:

a) Importacédo das bases para ambiente R — foram carregadas em R:
i. Obitos (item 3.4.1.2)
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ii. Pessoas com diabetes — Exportacdo (item
3.4.2.4)

b) Pareamento exato para DATA DE NASCIMENTO

c) Pareamento por similaridade para NOME

d) Identificagdo dos matches separados, por DATA de NASCIMENTO E NOME

e) Os matches identificados em ambas as comparacdes foram considerados
matches verdadeiros, ou seja, trata-se de pessoa que ja estava identificada
pelo pareamento deterministico e foi identificada pelo pareamento
probabilistico. Nesses casos foi identificado se o ébito se caracterizou como
origem, aplicando seguinte arvore de deciséo:

*SE 6bito < data entrada origem, ENTAO origem base
= Obito;

*SE data internacdo > data entrada origem
anterior, ENTAO n&o muda origem base.

f) Os ndo matches da base de 6bitos foram incorporados a base de pessoas com

diabetes, sendo inferido a data do ébito como data de ingresso no registro.

Ao final dessa etapa foram incluidos novos entrantes no registro (6bitos) e para esses inserido

informacgdes de qualificacdo do mesmo.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

Esse documento detalha o processo metodolégico de elaboracdo do registro populacional de
diabetes de Porto Alegre, em sua primeira versdo. Como apontado, registros populacionais
sobre o diabetes sdo importantes ferramentas para entender a epidemiologia da doenga e para
desenvolver politicas de salde eficazes para prevengdo e tratamento. Esses registros
conforme ganham maturidade fornecem dados precisos e atualizados sobre a prevaléncia,
incidéncia, fatores de risco, diagndstico, tratamento e desfechos da doenca, permitindo a
avaliacédo da eficacia das intervencgbes e a identificacdo de lacunas nos cuidados de saude.
Dessa forma, espera-se que o registro populacional de diabetes de Porto Alegre siga
avancando para novas versfes e que inspire a criagdo de outros registros relacionados a

doengas de relevancia e magnitude epidemioldgica.
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ANEXO |

Descricdo dos Sistemas de Informacéo Utilizados

1. Nome Gerenciamento de Consultas e Exames Ambulatoriais

2. Sigla GERCON

3. Instituicao / Responsabilidade Técnica: Diretoria de Regulagéo / Secretaria Municipal
Orgéo de Porto Alegre

responsavel Desenvolvimento: PROCEMPA

4. Objetivo Acolher as solicitacdes de consultas especializadas e exames

ambulatoriais realizadas pelos médicos da rede publica municipal e
organizar o processo de avaliacéo de prioridade, regulagcédo da oferta e
gerenciamento do acesso e agendamento dos atendimentos

5. Ano de Inicio de

2016 - Consultas Especializadas

Operacgéo

2020 - Exames Ambulatoriais
6. Principais O sistema abrange as seguintes macro funcionalidades: (1) solicitacéo de
Processos consultas e exames, regulagéo, (2) gestao de especialidades,

Suportados /
Funcionalidades

subespecialidades e filas, (3) avaliagédo técnica de necessidade, risco e
complexidade, (4) organizar o fluxo de referéncia e contrarreferéncia, (5)
gestao das filas por regionalizacdo, (6) agendamento e gestdo das escalas,
(7) integracdo com base de dados de estabelecimentos de saiude (CNES),
usuarios e profissionais de salude (CADSUS).

7. Principais
Dados Gerados /

Dados do cidad&o (ex. nome, numeros de identificacéo, data nascimento,
endereco), dados do estabelecimento solicitante e executante (ex. nome,

Utilizados namero identificagéo, local), dados do profissional solicitante, regulador e
executante (nome, numero identificagéo, profisséo, especialidade), dados
da solicitac&o (especialidade, subespecialidade, cid, motivo da solicitacdo),
dados da acao regulatéria (status, data), dados do agendamento e
realizacao do atendimento (status, data, local)

1. Nome Gerenciamento de Internacdes Hospitalares

2. Sigla GERINT

3. Instituicao /
Orgéao
responsavel

Responsabilidade Técnica: Diretoria de Regulacéo / Secretaria Municipal
de Porto Alegre
Desenvolvimento: PROCEMPA

4. Objetivo

Acolher as solicitagcdes de internagdes hospitalares realizadas pelos
médicos e servicos de salde da rede publica municipal, organizar o
processo de avaliagdo de prioridade, regulagcéo da oferta e gerenciamento
do mapa de leitos por complexidade, especialidade e capacidade de cada
prestador de servigo

5. Ano de Inicio de
Operacéo

2017

64




6. Principais
Processos
Suportados /
Funcionalidades

O sistema abrange as seguintes macro funcionalidades: (1) solicitacdo de
internacdo em leito hospitalar, regulacao, (2) gestdo de especialidades,
subespecialidades e filas, (3) avaliagédo técnica de necessidade, risco e
complexidade, (4) mapa de leitos (5) gestéo das filas por regionalizacéo,
(6) integracdo com base de dados de estabelecimentos de salde (CNES),
usuarios e profissionais de saude (CADSUS).

7. Principais
Dados Gerados /
Utilizados

Dados do cidadao (ex. nome, numeros de identificacédo, data hascimento,
endereco), dados do estabelecimento solicitante e executante (ex. nome,
namero identificacéo, local), dados do profissional solicitante e regulador
(nome, namero identificagéo, profisséo, especialidade), dados da
solicitac@o (especialidade, subespecialidade, cid, motivo da solicitagéo),
dados da acao regulatéria (status, data), dados da internacao (status,
complexidade, data de internacéo e alta, motivo da alta, local)

1. Nome

Dispensacao de Medicamentos

2. Sigla

DIS

3. Instituicao /
Orgéao
responsavel

Responsabilidade Técnica: Diretoria de Regulacéo / Secretaria Municipal
de Porto Alegre
Desenvolvimento: PROCEMPA

4. Objetivo

Gerenciar o processo de dispensacgéo e estoque de medicamentos
essenciais da lista REMUME (relagdo municipal de medicamentos) e de
Programas Especiais de Medicamentos Insumos (ex. Programa Municipal
de Distribuicdo dos Insumos para Diabetes (PMDID)

5. Ano de Inicio de |2017

Operacgéo

6. Principais O sistema abrange as seguintes macro funcionalidades: (1) transcricdo da
Processos prescricao e registro da dispensacao, (2) gestao de profissionais,

Suportados /
Funcionalidades

estabelecimentos, medicamentos, insumos, especialidades (3) gestdo de
estoque e logistica, (4) integracdo com base de dados de estabelecimentos
de saude (CNES), usuarios e profissionais de satde (CADSUS).

7. Principais
Dados Gerados /

Dados do cidadédo (ex. nome, numeros de identificacdo, data nascimento,
endereco), dados do estabelecimento prescritor e dispensador (ex. nome,

Utilizados namero identificac&o, local), dados do profissional prescritor e dispensador
(nome, ndmero identificacdo, profissdo, especialidade), dados da
prescricao (data, medicamento, dose, apresentacgéo, prazo, cid), dados da
dispensacéo (data, status, quantidade autorizada, quantidade dispensada)

1. Nome Prontuério Eletrénico do Paciente da Atencao Priméria

2. Sigla e-SUS APS
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3. Instituicao /

Responsabilidade Técnica: Departamento de Saude da Familia / Ministério

Orgéo da Saude
responsavel Desenvolvimento: Laboratério Bridge / UFSC
4. Objetivo Oferecer um novo sistema de informacéo em salde para atender as

diferentes necessidades de informatizagédo e organizacdo da atencgéo
primaria operacionalizada nos municipios brasileiros

5. Ano de Inicio de
Operacgéo

2013

6. Principais
Processos
Suportados /
Funcionalidades

O sistema abrange as seguintes macro funcionalidades: (1) registros dos
atendimentos ambulatoriais (acolhimento, consultas, procedimentos,
administracdo de medicamentos, encaminhamentos, visitas domiciliares),
(2) gestao dos profissionais, equipes, estabelecimentos, (3) relatérios para
gestao clinico populacional, relatérios agregados para gestao tatico
estratégica os trés niveis federativos, (4) integracdo com base de dados de
estabelecimentos de salde (CNES), usuarios e profissionais de saude
(CADSUS), (5) integragcdo com outros sistemas assistenciais - SIPNI,
SINAN e SISVAN, (6) transferéncia de dados entre os entes federados.

7. Principais Dados do cidadéo (ex. nome, numeros de identificacdo, data nascimento,

Dados Gerados / |endereco), dados dos atendimentos (ex. tipo, data, local, motivo, dados

Utilizados especificos dependendo do tipo), dados do profissional (nome, nimero
identificacdo, profissdo, especialidade)

1. Nome Sistema de Informacdes Hospitalares

2. Sigla SIH

3. Instituicéo /
Orgéao
responsavel

Departamento de Regulacao, Avaliacao e Controle de Sistemas / Ministério
da Saude
Desenvolvimento: DATASUS

4. Objetivo

Organizar o processo de transferéncia de recursos entre entres federados
referentes as internacdes de hospitais publicos e privados conveniados ao
SuUS

5. Ano de Inicio de
Operacgéo

1991

6. Principais
Processos
Suportados /
Funcionalidades

O sistema abrange as seguintes macro funcionalidades: (1) registros de
autorizacao de internacdo hospitalar (AIH), (2) registro de mudancas de
procedimento e/ou complexidade, (3) gestdo do rateio e transferéncia de
recursos, (4) leitos, (5) auditoria, (6) relatérios

7. Principais
Dados Gerados /
Utilizados

Dados do estabelecimento solicitante e executante, dados do cidadéo e
profissional solicitante, dados do procedimento solicitado (especialidade,
complexidade, motivo, CID), dados complementares para procedimentos
especiais, dados complementares caso motivo causas externas.
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1. Nome

Sistema de Informacdes Hospitalares de Porto Alegre

2. Sigla

SIHO

3. Instituicao /
Orgéao
responsavel

Responsabilidade Técnica: Diretoria de Regulagcéo / Secretaria Municipal
de Porto Alegre
Desenvolvimento: PROCEMPA

4. Objetivo

Gerir e registrar o fluxo assistencial ambulatorial dos pacientes atendidos
nos servicos de urgéncia e hospitalares administrados pela Secretaria
Municipal de Saude de Porto Alegre

5. Ano de Inicio de 2000

Operacéao

6. Principais O sistema abrange as seguintes macro funcionalidades: (1) registro do
Processos paciente, profissionais e estabelecimentos (2) registro de avaliacdo de

Suportados /
Funcionalidades

complexidade e urgéncia (3) registro de agfes assistenciais ambulatoriais -
consultas, prescrigdes, administragdo de medicamentos, procedimentos,
(5) registro de agbes assistenciais hospitalares, (6) integracdo com base de
dados de estabelecimentos de saude (CNES), usuarios e profissionais de
saude (CADSUS).

7. Principais Dados do cidadédo (ex. nome, numeros de identificacdo, data nascimento,

Dados Gerados / |endereco), dados do estabelecimento (ex. tipo, nimero identificacdo, local),

Utilizados dados do profissional (nome, nimero identificagéo, profisséo,
especialidade), dados das acdes assistenciais (data, tipo, cid)

1. Nome Sistema de Informacdes de Mortalidade

2. Sigla SIM

3. Instituicdo / Responsabilidade Técnica: Secretaria de Vigilancia em Saude / Ministério

Orgao da Saude

responsavel Desenvolvimento: DATASUS

4. Objetivo Sistematizar o processo de coleta, registro, andlise e divulgacéo de dados

de mortalidade em nivel nacional, estadual e municipal

5. Ano de Inicio de
Operacgéo

1975

6. Principais
Processos
Suportados /
Funcionalidades

O sistema abrange as seguintes macro funcionalidades: (1) registro da
declaracao de 6bito (DO), (2) notificacéo e reviséo, (3) processamento e
transmisséo de dados entre entes federados, (4) analise e geracéo de
informacbes epidemiolégicas

7. Principais
Dados Gerados /
Utilizados

Dados do 6bito (cidad&o, local, data, causas)
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ANEXO 11

Consultas Especializadas

Dicionéario de Dados

Nome da Variavel Descricao da Variavel tipo Dominio Tam
id Cédigo do Agendamento ndmero 19
unidadesolicitante Est_at_)elemmento Sadde texto 60
Solicitante
competencia Més Ano da Solicitagdo texto 6
dataagenda Data do Agendamento da data 10
Consulta
Hora do Agendamento da
horaagenda Consulta hora 5
. Estabelecimento Saude
unidadeexecutante Executante texto 60
especialidade Especialidade texto Tabela Especialidades 255
Primeira, Programada,
tipoconsulta Tipo da Consulta texto Retorno, Espontanea, 20
Domiciliar, Agendada
complexidade Complexidade texto Média, Alta 255
sexo Sexo texto Masculino, Feminino 15
consultaextra Consulta Extra texto Sim, Nao 3
Sem Cota, Cota Regular,
cota Cota texto P_ort_o Ale~gre, Estado, 255
Liquidagdo Estado,
Liquidacdo Porto Alegre
Realizada, Bloqueada,
situacaoagenda Situagao da Agenda texto égﬁg?gggéAgg?gila da 255
Faltante, Transferida
motivobloqueio Motivo do Bloqueio texto 255
origem Origem texto %:;]gsa;grggenda, 14
protocologercon Codigo da Solicitagdo texto 13
cidprincipal CID principal da solicitagcéo texto 255
iniciofaixaetaria dade minima limite para namero 19
agendamento
. ) Idade maxima limite para .
fimfaixaetaria agendamento namero 19
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Exames Ambulatoriais

Nome da Variavel Descricado da Variavel tipo Dominio Tam
competenciasolicitacao Competencia Solicitacdo texto 6
protocologercon Protocolo Gercon texto 14
situacao Situacao texto 255
corregulador Complexo Regulador texto 255
grupoexames Grupo Exames texto 80
unidadesolicitante Unidade Solicitante texto 60
profisisonalsolicitante Profissional Solicitante texto 255
cid CID texto Tabela CID 255
origempaciente Orgem Paciente texto 16
sexo Sexo texto 255
idade Idade ndmero 17
municipioresidencia Municipio Residencia texto 255
datasolicitacao Data Solicitacéo data 29
executante Executante numero 60
resultadoexame Resultado Exame numero 255
datarealizacao Data Realizacéo data 29
resultadoexameanticorposigg Resultado Exame Anticorpo IGG | texto 255
registroimportado Registro Importante texto 3
rastreamento Rastreamento texto 3
Regulagéo de Internacdes Hospitalares
Nome da Variavel Descrigédo da Variavel tipo Dominio Tam
competenciainternacao Competencia texto 7
anointernacao Ano Internacéo texto 4
municipiosolicitante Municipio Solicitante texto 255
protocologerint Protocolo GERINT texto 12
sSexo Sexo texto 255
idade Idade numero 17
municipioresidencia Municipio Residencia texto 255
origempaciente Origem Paciente texto 16
centralregulacaoorigem Central Regulacéo Origem texto 60
vinculocentral Vinculo Central texto 29
origemsolicitante Origem Solicitante texto 19
datasolicitacao Data Solicitagdo data 29
anosolicitacao Ano Solicitacdo texto 4
datainternacao Data Internagdo data 13

69




dataalta Data Alta data 13
diasinternacao Dias de internacao ndmero 17
horas Horas de internacao ndamero 17
executante Executante texto 60
municipioexecutante Municipio Executante texto 255
tipoleito Tipo de Leito texto 30
tippointernacao Tipo de Internacéo texto 11
carater Carater Internacdo texto 30
situacao Situacéo texto 255
complexidade Complexidade texto 18
especialidade Especialidade texto 255
tiposervico Tipo de Servico texto 255
codigocid Codigo CID texto 255
descricaocid Descricdo CID texto 255
categoriacid Categoria CID texto 3
descricaogrupocid Descricao Grupo CID texto 255
codigoprocedimentosolicitado Cédigo Procedimento Solicitado texto 16
procedimentosolicitado Procedimento Solicitado texto 255
codigogrupoprocedimento Codigo Grupo Procedimento texto 9
grupoprocedimento Grupo Procedimento texto 255
codigosubgrupoprocedimento Codigo Sub Grupo Procedimento texto 12
subgrupoprocedimento Sub Grupo Procedimento texto 255
codigoformaorganizacao Codigo Forma Organizacao texto 21
formaorganizacao Forma Organizcéo texto 255
motivoalta Motivo Alta texto 255
datahorainternacao Data Hora Internacéo texto 16
competenciaalta Competencia Alta texto 7
datahoraalta Data hora Alta texto 16
cidalta CID Alta texto 255
categoriacidalta Categoria CID Alta texto 12
prioridaderegulador Prioridade Regulador texto 50
tipoacesso Tipo Acesso texto 30
racacor Raca Cor texto 255
autorizadaasemaceite Autorizada Sem Aceite texto 3
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Dispensacao de Medicamentos

Nome da Variavel Descricao da Variavel tipo Dominio Tam
idprescricao Cédigo da Prescricao ndmero | - 19
emissor Nome _da~ Unidade Emissora da texto Tabela CNES 100

Prescricdo
cnesemissor Con_ilgo CNES da Ur_ugade texto Tabela CNES 8
Emissora da Prescricdo
datareceita Data Emisséo da Receita data - 10
datacadastroreceita Data Cadastro da Receita data - 10
Sexo Sexo do Paciente texto F, M 1
datanascimento Data Nascimento do Paciente data - 10
Tabela
medicamento Nome do Medicamento texto Medicamentos 100
DIS
Tabela
codigo Cédigo Medicamento ndmero | Medicamentos 19
DIS
Uso Continuo,
Lista Basica,
tipomedicamento Tipo Medicamento texto Cor_ltrgladq, 14
Antimicrobiano,
Ambulatorial,
NULL
PC,EV, AM,
. . . . x CAFA, TI, ES,
unidadedispensacao Unidade de Dispensagédo texto BN, CO, UM.DG, 19
FR,TB
) N Quantidade Maxima Permitida . )
quantidademaximadispensacao para Dispensacio namero 23
diasvalidademaxima Namero de dias maximo valido ndamero | - 19
para dispensacéo
quantidadeprescrita Quantidade Prescrita ndmero | - 19
tratamento Quantidade Tratamento texto - 10
quantidadeporembalagem Quantidade por Embalagem ndmero | - 10
quantidadeprevista Qu antldadg Prevista para ndmero | - 10
Dispensacéo
) ' Quantidade de Itens por . )
quantidadeunidades Embalagem namero 10

numerodispensacao Cédigo da Dispensagéo ndmero | - 19
quantidadedispensada Quantidade Dispensada ndmero | - 19
datadispensacao Data da Dispensacéo data - 10
localdispensacao (I;l_ome Estqbeleumento texto - 100

ispensacéo
situacao Situagdo texto Ativo, Estornada 25

possuianexos Existem anexos texto Sim, Nao 3

pacientecomanotacao EX|§tem Anotagdes sobre o texto Sim, Nao 3
Paciente

mesanoemissaoreceita Més e Ano de Emisséo da Receita | texto - 6
mesanocadastroreceita Més e Ano de Cadastro da Receita | texto - 6
mesanodispensacao Més e Ano da dispensagéo texto - 6
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Consultas da Atencado Priméaria

Nome da Variavel Descri¢do da Variavel tipo Dominio Tam.

co_seq_fat_atd ind Cadigo Interno Ndmero 10
co_dim_municipio Cddigo Interno Numero 10
municipio Nome do Municipio Texto 1024

Tabela IBGE
municipio_ibge Cédigo IBGE Municipio Numero | Municipios 10
municipio_uf UF do Municipio Texto Tabela IBGE UF 1024
municipio_sg_uf Sigla Uf do Municipio Texto 1024
municipio_pais Pais do Municipio Texto Tabela IBGE Pais 1024
municipio_co_cadsus Cédigo Interno Numero 10
co_dim_tipo_ficha Cadigo Interno Ndmero 10
tipo_ficha Tipo de Atendimentos Texto 1024
tipo_ficha_ordem Cadigo Interno NUmero 10
co_dim_profissional 1 Cadigo Interno Ndmero 10
co_dim_profissional 2 Cédigo Interno Numero 10
co_dim _cbo 1 Cadigo Interno Ndmero 10
Categoria Profissional

cbo_categoria_profissional CBO Texto Tabela CBO 1024
cbo_codigo Cddigo CBO Texto Tabela CBO 1024
cbo_descricao Descricao CBO Texto Tabela CBO 1024
cbo_grupo Grupo CBO Texto Tabela CBO 1024
cbo_nivel_escolaridade Nivel Escolaridade CBO | Texto Tabela CBO 1024
co_dim_cbo 2 Cddigo Interno Numero 10
co_dim_unidade_saude_1 Cadigo Interno Ndmero 10
us_cod_tipo Cddigo Tipo Unidade Numero 10
us_tipo Tipo Unidade Texto 1024
us Nome Unidade Texto 1024
us_cnes Cnes Unidade Numero | Tabela CNES 10
us_distrito Distrito Unidade Texto 1024
us_gerencia Geréncia Unidade Texto 1024
us_tipo_vinculo Tipo Vinculo da Unidade | Texto 1024
us_vinculo Vinculo da Unidade Texto 1024
co_dim_unidade_saude 2 Cddigo Interno Numero 10
co_dim_equipe 1 Cddigo Interno Numero 10
equipe Nome da Equipe Texto 1024
equipe_tipo Tipo da Equipe Texto 1024
equipe_ine Numero INE Equipe Texto Tabela INE 1024
equipe_ms Cdédigo MS Equipe Texto 1024
equipe_tipo_sg Sigla Equipe Texto 1024
co_dim_equipe 2 Cddigo Interno Numero 10
co_dim_tempo Cadigo Interno Ndmero 10
data_registro Data Data 13
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data_dia Dia Ndmero 10
data_mes Més Numero 10
data_ano Ano Ndmero 10
data_dia_semana Dia da Semana Texto 1024
data_semestre Semestre Texto 1024
data_quadrimestre Quadrimestre Texto 1024
data_trimestre Trimestre Texto 1024
data_bimestre Bimestre Texto 1024
data_competencia Data Més Competéncia Data 13
data_dia_do_ano Dia do Ano Ndmero 10
data_semana_do_ano Semana do Ano Numero 10
data_ano_semana Ano e Semana Texto 1024
data_ano_da _semana Ano da Semana Numero 10
Ana da Semana
semana_epidemiologica_ano Epidemiolégica Ndmero 10
semana_epidemiologica_semana Semana Epidemiolégica | Nimero 10
Semana e Ano
semana_epidemiologica_comp Epidemiolégica Numero 10
co_dim_racionalidade _saude Cddigo Racionalidade Ndmero 10
racionalidade saude Racionalidade Texto 1024
racionalidade saude ordem Ordem Racionalidade Numero 10
Cadigo Unico
nu_uuid_ficha Atendimento Texto 1024
Cédigo Namero
nu_atendimento Atendimento Numero 10
co_dim_faixa_etaria Cadigo Interno Ndmero 10
cidadao_faixa_etaria Faixa Etéaria Texto 1024
cidadao_faixa_etaria_ordem Ordem Faixa Etaria Ndmero 10
cidadao_sexo Sexo Cidadao Texto 1024
cidadao_sexo_sg Sigla Sexo Cidadédo Texto 1024
cidadao_sexo_ordem Ordem Sexo Cidadao Numero 10
co_dim_turno Cadigo Interno Ndmero 10
turno Turno de Atendimento Texto 1024
Ordem Turno
turno_ordem Atendimento Ndmero 10
co_dim_local_atendimento Cddigo Interno Numero 10
local_atendimento Local do Atendimento Texto 1024
Ordem Local do
local_atendimento_ordem Atendimento Ndmero 10
co_dim_tipo_atendimento Cddigo Interno Numero 10
tipo_atendimento Tipo do Atendimento Texto 1024
Ordem Tipo de
tipo_atendimento_ordem Atendimento Numero 10
tipo_atendimento_pai Grupo Atendimento Texto 1024
avaliacao_antropometrica_peso Peso Texto 1024
avaliacao_antropometrica_altura Altura Texto 1024
avaliacao_antropometrica_perimetro_cefalico | Perimetro Encefélico Texto 1024
st_vacinacao_em_dia Cddigo Interno Texto 1024
dados_gerais_vacinacao_em_dia Vacinacdo em dia Texto 1024
co_dim_aleitamento Cddigo Interno Numero 10
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crianca_aleitamento Aleitamento Texto 1024

crianca_aleitamento_ordem Ordem Aleitamento Numero 10

co_dim_tempo_dum Cadigo Interno Ndmero 10

gestante_data_ultima_menstruacao Data Ultima Menstruagdo | Data 13

st_gravidez_planejada Cadigo Interno Texto 1024

gestante _gravidez_planejada Gravidez Planejada Texto 1024
Semana ldade

gestante idade_gestacional_semanas Gestacional Texto 1024

gestante_gestas_previas Gestas Prévias Texto 1024

gestante _partos Partos Texto 1024

co_dim_modalidade ad Cédigo Interno Numero 10
Modalidade Atendimento

atencao_domiciliar_modalidade_ad Domiciliar Texto 1024
Ordem Modalidade

atencao_domiciliar_modalidade_ad_ordem Atendimento Domiciliar Ndmero 10
Cadigo Ficou em

st_ficou_em_observacao Observacao Texto 1024

dados_gerais_ficou_em_observacao Ficou em Observacao Texto 1024
Avaliacéo Diagnostico

st_nasf_avaliacao_diagnostico NASF Ndmero 10
Polo Avaliacéo

nasf_polo_avaliacao_diagnostico Diagnéstico NASF Texto 1024
Procedimento Clinico

st_nasf_proce_clin_terapeutico Terapéutico NASF Ndmero 10
Polo Procedimento
Clinico Terapéutico

nasf_polo_proce clin_terapeutico NASF Texto 1024
Prescrigao Terapéutica

st_nasf_prescricao_terapeutica NASF Numero 10
Polo Prescricéo

nasf_polo_prescricao_terapeutica Terapeutica NASF Texto 1024

nasf_polo Polo NASF Texto 1024
Conduta da Consulta

st_conduta_consulta_agendada Agendada Numero 10
Desfecho Conduta

conduta_desfecho_consulta_agendada Consulta Agendada Texto 1024
Cédigo Conduta Cuidado

st_conduta_cuidd_conti_program Continuo Programado Ndmero 10
Cuidado Continuo

conduta_desfecho_cuidd_conti_program Programado Texto 1024
Cadigo Agendamento

st_conduta_agendamento_grupos Grupos Numero 10

conduta_desfecho_agendamento_grupos Agendamento Grupos Texto 1024
Codigo Agendamento

st_conduta_agendamento_nasf NASF Numero 10
Conduta Agendamento

conduta_desfecho_agendamento_nasf NASF Texto 1024

st_conduta_alta_episodio Cadigo Alta Episédio Ndmero 10

conduta_desfecho_alta_episodio Alta Episodio Texto 1024

conduta_desfecho Conduta / Desfecho Texto 1024
Cadigo Encaminhamento

st_encaminhamento_interno_dia Interno Numero 10

encaminhamento_interno_dia Encaminhamento Interno | Texto 1024
Cédigo Encaminhamento

st_encaminhamento_serv_special Servico Especial Numero 10
Encaminhamento Servico

encaminhamento_serv_special Especial Texto 1024
Cadigo Encaminhamento

st_encaminhamento_caps CAPS Ndmero 10

encaminhamento_caps Encaminhamento CAPS | Texto 1024
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Cdédigo Encaminhamento

st_encaminhamento_intern_hospi internacéo hospitalar Ndmero 10
Encaminhamento

encaminhamento_intern_hospi Internacao Hospitalar Texto 1024
Cadigo Encaminhamento

st_encaminhamento_urgencia Urgéncia Numero 10
Encaminhamento

encaminhamento_urgencia Urgéncia Texto 1024
Cédigo Encaminhamento

st_encaminhamento_servico_ad Servico AD Ndmero 10
Encaminhamento Servigo

encaminhamento_servico_ad AD Texto 1024
Cadigo Encaminhamento

st_encaminhamento_intersetoria Intersetorial Numero 10
Encaminhamento

encaminhamento_intersetoria Intersetorial Texto 1024

encaminhamento Encaminhamento Texto 1024

ds_filtro_cids Lista de CIDs Texto 1024

ds_filtro_ciaps Lista de CIAPS Texto 1024
Lista de Procedimento

ds filtro_proced avaliados Avaliados Texto 1024
Lista de Procedimentos

ds_filtro_proced_solicitados Solicitados Texto 1024
Cadigo Unico do
Prontuario para Dados

nu_uuid_dado_transp Abertos Texto 1024
Cadigo Origem Dado

co_dim_tipo_origem_dado_transp Aberto Ndmero 10

tipo_origem_dado_transp Origem Dado Aberto Texto 1024

co_dim_cds_tipo_origem Cadigo Interno NUmero 10

co_fat_cidadao_pec Cadigo Interno Texto 1024

cidadao_celular Celular do Cidadédo Texto 1024

cidadao_faleceu Cidadao Faleceu Texto 1024

cidadao_deletar - Texto 1024
Data inicial do

dt_inicial_atendimento atendimento Texto 1024

dt_final_atendimento Data final do atendimento | Texto 1024

co_seq_fat_atend _ind_problemas Cadigo Interno Ndmero 10

co_dim_cid Cadigo Interno Numero 10

cid_codigo Cid Principal Texto 1024

cid_descricao Descricdo CID Principal | Texto 1024

cid_categoria_cod Categoria CID Principal Texto 1024

cid_grupo_cod Grupo CID Principal Texto 1024
Nome Categoria CID

cid_categoria_nome Principal Texto 1024
Nome Grupo CID

cid_grupo_nome Principal Texto 1024

co_dim_ciap Cadigo Interno Ndmero 10

ciap_codigo Cadigo CIAP Texto 1024

ciap_descricao Descricdo CIAP Texto 1024

ciap_cor Cor CIAP Texto 1024

ciap_letra Letra CIAP Texto 1024

ciap_titulo_leigo Titulo Leito CIAP Texto 1024

ciap_titulo_original Titulo Original CIAP Texto 1024

co_seg_fat_atend_ind_proced Cadigo Interno Texto 1024

co_dim_procedimento_exame Cadigo Interno Ndmero 10
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procedimento_exame Exame / Procedimento Texto 1024
Cadigo Exame /

procedimento_exame_codigo Procedimento Texto 1024

procedimento_exame_codigo_pai Cddigo Procedimento Pai | Texto 1024

procedimento_exame_status Status Procedimento Texto 1024

co_seg_fat atd_ind_medicam Cadigo Interno Texto 1024

co_dim_catmat Cédigo Interno Texto 1024
Cadigo Categoria

med_catmat_cod Material Medicamento Texto 1024
Concentragdo Material

med_catmat_concentracao Medicamento Texto 1024
Unidade Fornecimento

med_catmat_unidade fornecimento Material Medicamento Texto 1024
Principio Ativo Material

med_catmat_principio_ativo Medicamento Texto 1024

co_dim_dose_frequencia_medida Dose Frequéncia Texto 1024

med_dose frequencia_medida Dose Medicamento Texto 1024
Ordem Dose

med_dose_frequencia_medida_ordem Medicamento Texto 1024
Duracgéo Tratamento

co_dim_duracao_tratamento_med Medicamento Texto 1024
Nome Duragéo

med_duracao_tratamento_med _nome Tratamento Medicamento | Texto 1024
NUmero Duracéo

med_duracao_tratamento_med nu Tratamento Medicamento | Texto 1024
Ordem Duracéo

med_duracao_tratamento_med_ordem Tratamento Medicamento | Texto 1024

co_dim_dose_frequencia Cédigo Dose Texto 1024

med_dose_frequencia_no Frequéncia Dose Texto 1024

med_dose_frequencia_ordem Ordem Frequencia Dose | Texto 1024

co_dim_via_administracao Cadigo Interno Texto 1024

med_via_administracao Via Administracao Texto 1024

med_via_administracao_ordem Ordem Via Administracdo | Texto 1024

med_dose Dose Texto 1024

st_dose_unica Codigo Dose Unica Texto 1024

med_dose_unica Dose Unica Texto 1024

st_uso_continuo Codigo Uso Continuo Texto 1024

med_uso_continuo Uso Continuo Texto 1024

med_dose_frequencia Dose Frequencia Texto 1024
Quantidade Dose

med_qgt_dose_frequencia Frequencia Texto 1024
Quantidade Duragéo

med_qgt_duracao_tratamento Tratamento Texto 1024

med_qgt_receitada Quantidade Receitada Texto 1024

med_dt_inicio_tratamento Data Inicio Tratamento Texto 1024

co_seq_fat_atd_ind_encaminham Cadigo Interno Texto 1024

co_dim_especialidade Cddigo Interno Texto 1024
Especialidade

encam_especialidade Encaminhada Texto 1024
Caédigo Especialidade

encam_especialidade_codigo Encaminhada Texto 1024

co_dim_cid10 Cadigo Interno Texto 1024
Codigo CID

encam_cid_especialidade_codigo Encaminhamento Texto 1024
Descricao CID

encam_cid_especialidade_descricao Encaminhamento Texto 1024
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Categoria CID
encam_cid_especialidade _categoria_cod Encaminhamento Texto 1024
Especialidade CID
encam_cid_especialidade_grupo_cod Encaminhamento Texto 1024
Nome Especialidade CID
encam_cid_especialidade_categoria_nome Encaminhamento Texto 1024
Grupo CID
encam_cid_especialidade_grupo_nome Encaminhamento Texto 1024
co_dim_classificacao_risc_enc Cadigo Interno Texto 1024
Classificagdo Risco
encam_classificacao_risco Encaminhamento Texto 1024
Cadigo Classificagdo
encam_classificacao_risco_cod Risco Encaminhamento | Texto 1024
Ordem Classificagéo
encam_classificacao_risco_ordem Risco Encaminhamento Texto 1024
co_dim_ciap2 Cadigo Interno Texto 1024
Caodigo Especialidade
encam_ciap_especialidade _codigo CIAP Encaminhamento Texto 1024
Descrigao Especialidade
encam_ciap_especialidade_descricao CIAP Encaminhamento Texto 1024
Cor Especialidade CIAP
encam_ciap_especialidade_cor Encaminhamento Texto 1024
Letra Especialidade CIAP
encam_ciap_especialidade _letra Encaminhamento Texto 1024
Tituo Leigo Especialidade
encam_ciap_especialidade titulo_leigo CIAP Encaminhamento Texto 1024
Titulo Original
Especialidade CIAP
encam_ciap_especialidade titulo_original Encaminhamento Texto 1024
resumo_producao Resumo Producédo Texto 1024
idade dias Idade em dias Numero 10
idade_anos Idade em anos Ndmero 10
Data Nascimento
data_nascimento Cidadao Data 13
Sigla Gerencia Distrital
us_gd_sigla da Unidade Texto 1024
Faturamento de Internagbes Hospitalares
Nome da Variavel Descrigédo da Variavel tipo Dominio Tam
ah_cnes CNES ndmero 7
ah_cmpt Més Ano Competencia nuamero 6
AH_PACIENTE_SEXO Sexo texto 1
AH_PACIENTE_LOGR_MUNICIPIO Endereco Paciente numero 6
ah_num_aih Numero AlH ndmero 12
Cadigo Procedimento
AH_PROC_REALIZADO realizado ndamero 11
Nome Procedimento
NO_PROCEDIMENTO realizado texto 256
AH DIAG PRI CID texto 4
AH DIAG OBITO CID Obito ndmero 4
AH_MOT_SAIDA Motivo Alta numero 10
ah_dt_internacao Data Internacéo data 8
ah_dt_saida Data Alta data 8

Atendimentos Ambulatoriais de Urgéncia
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Nome da Variavel Descricao da Variavel tipo Dominio Tam
Cédigo Atendimento na
Paciente Atendido por Instituicao Instituicdo texto 50
Classificacao Risco Classificacao Risco texto 50
Cédigo Paciente na
Paciente por Instituicao Instituicdo texto 50
Paciente Cor Cor texto 50
Paciente Sexo Sexo texto 50
Paciente Idade Informada Idade Informada texto 20
Paciente Municipio Municipio texto 100
Destino Alta Encaminhamento texto 50
Paciente Idade Atendido Idade do Paciente texto 20
instituicao Instituicdo texto 50
Ano Paciente Atendido Ano Atendimento namero 10
Mes Paciente Atendido Més Atendimento namero 10
Dia Paciente Atendido Dia Atendimento namero 10
Competencia Paciente Atendido Competencia texto 50
Data Paciente Atendido AAAAMMDD Data Atendimento texto 50
encaminhamento Encaminhamento texto 50
inicio Data Inicio texto 50
fim Data Fim texto 50
Tempo entre
Tempo entre Encaminhamento e Inicio Encaminhamento e Inicio | nUmero 10
Tempo entre Inicio e Fim Tempo entre Inicio e Fim | nimero 10
Tempo entre
Tempo entre Encaminhamento e Fim Encaminhamento e Fim nimero 10
Tipo Encerramento Tipo Alta texto 50
Turno Paciente Atendido Turno Atendimento texto 50
Hora Paciente Atendido Hora Atendimento nimero 10
cid Cddigo CID texto 20
CID Tipo Tipo CID texto 20
CID Descricao Descricdo CID texto 100
CID Grupo Grupo CID texto 20
alta Status Alta texto 50
obito Obito texto 50
Qtde Profissionais Quantidade Profissionais | nimero 10
Qtde Setores Quantidade Setores ndmero 10
Registros de Obito
Nome da Variavel Descricao da Variavel tipo Dominio Tam
CODMUNCART Cédigo Municipio Numero 6
NUMREGCART Cédigo Cartério NiUmero 5
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TIPOBITO Tipo Obito NUmero 1
DTOBITO Data Obito Data 8
dt_obito_invertida Data Obito Invertida Data 8
ano Ano Ndmero 4
HORAOBITO Hora Obito Texto 4
Codigo Municpio
CODMUNNATU Nascimento Ndmero 256
Data Nascimento
dt_nasc_invertida Invertida Data 8
IDADE Idade Ndmero 3
SEXO Sexo Texto 1
RACACOR Raca Cor Numero 1
ESTCIV Estado Civl Ndmero 1
ESC Escolaridade Numero 1
OCuUP QOcupacéao Numero 6
Codigo Municipio
CODMUNRES Residencia Numero 6
Codigo Estabelecimento
CODESTAB Obito Numero 8
CODMUNOCOR Codigo Municpio Obito Numero 6
CAUSABAS Causa Bésica Texto 5
cid 1 CiD1 Texto 5
cid_2 CID 2 Texto 5
cid_3 CID3 Texto 5
cid_4 CID 4 Texto 5
cid_5 CID5 Texto 5
cid_6 CID 6 Texto 5
cid_7 CID7 Texto 5
cid_8 CID 8 Texto 5
cid_9 CID 9 Texto 5
cid_10 CID 10 Texto 5
LINHAA Linha A Texto 256
LINHAB Linha B Texto 256
LINHAC Linha C Texto 256
LINHAD Linha D Texto 256
LINHAII Linha Il Texto 256
causas Causas Texto 256
CRM CRM Ndmero 6
DTINVESTIG Data Investigacédo Data 8
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ANEXO Il

APROVAGAO NOS COMITES DE ETICA EM PESQUISA

HOSPITAL DE CLIiNICAS DE
PORTO ALEGRE DA %m«m
UNIVERSIDADE FEDERAL DO asil
RIO GRANDE DO SUL - HCPA
UFRGS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Diabetes e suas complicagdes: perspectivas para vigilancia no municipio de Porto
Alegre

Pesquisador: Bruce Bartholow Duncan

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 40838220.0.0000.5327

Instituicdo Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.484.299

Apresentagéo do Projeto:

A ocorréncia atual epidemia de diabetes, suas complicagdes e custos decorrentes aos sistemas de saude
torna oportuno rediscutir seus sistemas de vigilancia e monitoramento. O registro continuo é ferramenta
essencial no manejo das doencgas crénicas ndo transmissiveis (DCNT), sendo necessario sistemas de
informacao estruturados que apoiem a montagem e monitoramento de planos de cuidado individual e
avaliagdo de politicas de saide em nivel populacional. Apesar das evidéncias robustas sobre a importancia
das tecnologias de informagdo no setor saude, sua adogdo é lenta e restrita se comparado a outros
segmentos da economia. A complexidade e heterogeneidade de pratica e gestdo em saude explicam esse
fendémeno. Esses desafios vém sendo superados nos ultimos anos em que o aumento da infraestrutura
computacional, capacidade de armazenamento, processamento e transmissdo de dados tem permitido cada
vez mais a coleta e utilizacdo de dados estruturados. Mais recentemente a reutilizacdo de dados tem
surgido como novo gerador de valor para a vigilancia, monitoramento e avaliagdo. Nesse contexto vem
sendo cada vez mais explorado a técnica de pareamento de bases de dados (data linkage) no qual
centenas de milhares de informagdes sobre assisténcia em nivel ambulatorial e hospitalar, morbidade e
mortalidade, podem ser conectadas e gerar novas informagées. Dentre as possibilidades esta a formagéao de
coortes populacionais virtuais como fonte relevante de
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informacgdes para analises epidemiolégicas. Enquanto bases nacionais

brasileiras dao conta dos registros de mortalidade e das informag&es essenciais sobre utilizagdo de recursos
em saude, no contexto especifico de Porto Alegre é possivel enriquecer a andlise e completude das
informagdes, tendo em vista a utilizagcdo de sistemas de registro eletrénico na assisténcia deste 2003 e na
regulacé@o desde 2010. Sendo assim, o objetivo deste estudo é gerar uma base de dados de pacientes com
diabetes mellitus construida por meio de pareamento de registros das bases de dados nacionais e
municipais, bem como iniciar o processo de implantagdo e consolidagcdo de um Centro de Pareamento e
Analise de Dados do SUS como local de referéncia para o desenvolvimento de analises e utilizacédo de
dados primarios e secundarios. Para isso serdo utilizadas diversas base de informagéo nacionais, como o
Sistema de Informacgdes Hospitalares (SIH-SUS), o Sistema de Informagdes Ambulatoriais (SIA-SUS), o
Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM), o Sistema de Informacdes de Agravos de Notificagcdo
(SINAN), o Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP),a base do Cartdo Nacional de Saude (CNS),
o e-SUS atencao primaria (e-SUS APS), entre outras. Bases municipais serdo utilizadas, como o sistema de
Gerenciamento de Consultas — GERCON Consultas, Gerenciamento de exames - GERCON Exames,
Gerenciamento de Internagées — GERINT, Gerenciamento de Procedimentos de Alta Complexidade —
GERPAC, Sistema de Informagdes Hospitalares — SIHO, entre outros. A seguranca e privacidade dos dados
serdo garantidas mediante um conjunto de a¢des sistematizadas e concatenadas, que inicia com a
tokenizacdo e pseudo-anonimizacdo das informacgdes, seguido pela transferéncia armazenamento e
tratamento das bases e terminando com a disponibilizagdo das bases preparadas para as analises e
pesquisas. Todo o processo de tratamento e segmentacéo sera registrado e documentado para controle e
auditoria. Dentre as agbes especificas previstas para investigagdo inicial podemos citar a elaboragao da
metodologia de tratamento e pareamento das bases de dados utilizadas no municipio de Porto Alegre, a
construcdo de base de pacientes com diabetes no municipio de Porto Alegre e o Pareamento dos registros
da base de pacientes com diabetes com: a) registros das bases do HIPERDIA, SIM e SIH com objetivo de
avaliar a contribuicdo do diabetes no desfecho de ébito; b) registros das bases do GERINT e SIH com
objetivo de avaliar a ocorréncia de internagdes por diabetes e complicagdes; e c) registros das bases do
GERPAC e SIH com objetivo de avaliar o uso de terapias para doenga renal terminal e para retinopatia
diabética grave. O repositério de informagdes gerado neste projeto podera auxiliar na gestao de recursos e
intervencdes em saude, no manejo de pacientes e no gerenciamento da avaliagédo de risco do
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diabetes e suas complicagdes; bem como seus dados resultantes poderdo ser redigidos em formato de
artigos cientificos para publicagdo em revistas nacionais e internacionais.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Objetivo geral

Gerar uma base de dados de pacientes com diabetes mellitus construida por meio de pareamento de
registros das bases de dados disponiveis na Secretaria Municipal de Saude de Porto Alegre para aprimorar
a vigilancia do diabetes e suas complicagdes e informar para a tomada de deciséo clinica na prevengéo e
controle de suas complicagdes.

Objetivos especificos

1. Conformar um repositério de dados escalavel para atender as necessidades de geracédo de informacgdes
para vigilancia do diabetes e suas complicagdes no municipio de Porto Alegre.

2. Descrever fatores de risco, prevaléncia e incidéncia de diabetes e a ocorréncia de suas complicagdes na
populacdo de Porto Alegre.

3. Desenvolver ferramentas, de modo escalavel, para informar agdes clinicas sobre o manejo individual de
pessoas com diabetes no municipio de Porto Alegre.

Objetivo Secundario:

Consolidar um Centro de Pareamento e Analise de Dados do SUS como local de referéncia para o
desenvolvimento de andlises e pareamento de dados primarios e secundarios que possam fornecer subsidio
técnico para implantacdo de estratégias de atencao, vigilancia, promogéao, protegdo e recuperagdo das
principais doengas e seus fatores de risco e protegdo no ambito do Sistema Unico de Satde.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos e beneficios:

Considerando a sensibilidade dos dados de salde, a privacidade € uma grande preocupagao nos
procedimentos de pareamento de dados, uma vez que diferente de todas as outras operagdes de
preservacdo de dados, no pareamento o objetivo é identificar exatamente a entidade representada pelos
dados sendo vinculados, de modo que as tabelas possam ser conectadas com a maior precisdo. Desta
forma, para que se realize um pareamento seguro, & necessario encontrar o nivel exato de
compartilhamento de informagdes que protege os dados confidenciais, mas revela dados
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de identificagdo suficientes para um vinculo de alta qualidade20.

Neste sentido, considerado que as bases sdo aquelas hospedadas nos servidores da Secretaria Municipal
de Saude (SMS) da Prefeitura Municipal de Porto Alegre (PMPA), para efeito de seguranca e
confidencialidade, o procedimento de tratamento das informacdes identificadas sera realizado ainda nos
servidores da SMS PMPA. Como detalhado na metodologia, as bases passardo por uma rotina
automatizada de tokenizagdo e pseudoanonimizagdo, que garante a anonimato das pessoas nos
procedimentos de tratamento, pareamento e analise das informacgdes. Serdo obedecidas as disposi¢cdes da
Resolugdo Conselho Nacional de Saude 466/2012 e suas resolugdes complementares que envolve
pesquisas em seres humanos, bem como a Lei Geral de Prote¢cdo de Dados (LGPD - 13.709 de
14/08/2020). Os dados serdo apresentados de maneira agrupada, mantendo-se a privacidade de cada
individuo nas bases de dados. Os principios éticos fundamentais (autonomia, beneficéncia, nao-

maleficéncia, justica, equidade) serdo respeitados em todas as etapas de execugdo desse projeto.

Beneficios:

O repositério de informagdes gerado neste projeto e as ferramentas para vigilancia poderdo auxiliar na
gestdo de recursos e intervengdes em salde, no manejo de pacientes e no gerenciamento da avaliagédo de
risco do diabetes e suas complicagdes. Além disso, os dados resultantes poderdo ser redigidos em formato
de artigos cientificos para publicagdo em revistas nacionais e internacionais.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

- O desenvolvimento deste projeto compreendera a andlise, pareamento e elaboragdo de bancos de dados
a partir de arquivos que contém informacgdes dos seguintes sistemas: SIA, SIAB, SISAB, SIH, SIM, SINASC,
HIPERDIA, e-SUS APS, e-SUS Notifica, GERCON, GERINT, GERPAC, ACH, DIS, RHC, RCBP, SISCOLO,
CNES e CNS.

- Para garantir a seguranca e privacidade dos dados, havera tokenizagéo, pseudo-anonimagéo, extragédo e
armazenamento em ambiente SMS (apenas administradores da Procempa terdo acesso direto aos dados),
transferéncia de base de dados aos pesquisadores através de conexdo segura (VPN) e outros mecanismos
descritos nos métodos.

- Centros participantes: PPG em Epidemiologia — UFRGS E Secretaria Municipal de Saude de Porto
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Alegre (SMSPA).
- Foi submetido também ao CEP da SMSPA e ja tem a anuéncia da SMSPA para realizagdo do projeto e o
incluiu o Termo de Compromisso para Uso de dados da SMSPA.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatoria:
- Pede dispensa de TCLE, visto que é projeto para banco de dados: Os dados sé@o provenientes de fontes
secundarias e no momento da andlise ndo estardo identificados.

- Cronograma e orgamentos adequados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
O projeto ndo apresenta pendéncias e encontra-se em condi¢cdes de aprovagao.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Lembramos que a presente aprovacao (versado projeto de 08/12/2020 e demais documentos que atendem
as solicitagdes do CEP) refere-se apenas aos aspectos éticos e metodoldgicos do projeto.

Os pesquisadores devem atentar ao cumprimento dos seguintes itens:

a) Este projeto esta aprovado para revisdo de bases de registros da SMS/POA, de acordo com as
informagdes do projeto. Qualquer alteragdo deste nimero devera ser comunicada ao CEP e ao Servigo de
Gestdo em Pesquisa para autorizagdes e atualizagdes cabiveis.

b) O projeto esta cadastrado no sistema AGHUse (20200702) Pesquisa para fins de avaliacado logistica e
financeira e somente podera ser iniciado apés aprovagao final do Grupo de Pesquisa e Pés-Graduagéo.
c) Qualquer alteragdo nestes documentos devera ser encaminhada para avaliagdo do CEP.

d) Deverdo ser adicionados relatérios semestrais e um relatério final do projeto no cadastro do mesmo, no
Sistema AGHUse Pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 08/12/2020 Aceito
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DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.655.254

Apresentacgao do Projeto:

As Doengas Cronicas Nao-Transmissiveis (DCNT) tornaram-se a principal causa de carga de doenga
globalmente. A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU),
preocupadas com o impacto crescente dessas doencgas, que ameaca o préprio desenvolvimento das
nagdes, vém reunindo lideres dos paises para o seu enfrentamento. Em 2018, foram acordadas novas
metas (5/5) para o controle de 5 grupos de doencas (doenga cardiovascular, cancer, doenga respiratéria
crénica, diabetes e doenga mental) e 5 fatores de risco (alimentagcdo nao-saudavel, inatividade fisica, uso
prejudicial de alcool, uso de produtos do tabaco, e poluigdo do ar). Dada a importancia da atual epidemia de
diabetes e suas complicagdes nesse contexto, e dos custos dela decorrentes ao SUS, torna-se oportuno
rediscutir o sistema de vigilancia do diabetes e suas complicagdes dentro do conjunto das DCNT e seus
fatores de risco, de modo a permitir monitoramento, avaliagcdo e proposi¢do de novas agdes de controle em
seu enfrentamento. O aumento das doengas crénicas ndo transmissiveis tem provocado a necessidade de
mudancas e reorganizagdes profundas nos modelos de atencdo e organizagdo dos sistemas e servigos de
saude, antes organizados para atender condicbes agudas e de curta duragcdo. A necessidade de
acompanhamento continuo e de agdes em diferentes frentes fazem com que o registro continuo para o
cuidado dessas doencas seja uma ferramenta essencial para a continuidade do cuidado. Assim sendo, é
necessario estruturar um sistema de informacao efetivo que apoie a montagem monitoramento de planos de
cuidado, e que obrigatoriamente proveja
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feedback de performance e identifique pessoas com necessidades especiais de atencdo. Tais necessidades
nao podem ser obtidas com registros em suporte fisico, dado o volume das informagées. Além disso, o
registro requer capacidade de armazenamento, controle de acesso e atualizagdo, bem como habilidade para
realizar andlises de tendéncias individuais e de grupos populacionais. A ocorréncia atual epidemia de
diabetes, suas complicacdes e custos decorrentes aos sistemas de salde torna oportuno rediscutir seus
sistemas de vigilancia e monitoramento. O registro continuo é ferramenta essencial no manejo das doengas
crénicas ndo transmissiveis (DCNT), sendo necessario sistemas de informacéao estruturados que apoiem a
montagem e monitoramento de planos de cuidado individual e avaliagado de politicas de saide em nivel
populacional. Apesar das evidéncias robustas sobre a importancia das tecnologias de informacéo no setor
saude, sua adogdo é lenta e restrita se comparado a outros segmentos da economia. A complexidade e
heterogeneidade de pratica e gestdo em saude explicam esse fenémeno. Esses desafios vém sendo
superados nos ultimos anos em que o aumento da infraestrutura computacional, capacidade de
armazenamento, processamento e transmissdo de dados tem permitido cada vez mais a coleta e utilizagao
de dados estruturados. Mais recentemente a reutilizacdo de dados tem surgido como novo gerador de valor
para a vigilancia, monitoramento e avaliagdo. Nesse contexto vem sendo cada vez mais explorado a técnica
de pareamento de bases de dados (data linkage) no qual centenas de milhares de informagdes sobre
assisténcia em nivel ambulatorial e hospitalar, morbidade e mortalidade, podem ser conectadas e gerar
novas informagdes. Dentre as possibilidades esta a formacao de coortes populacionais virtuais como fonte
relevante de informagdes para analises epidemiolégicas. Enquanto bases nacionais brasileiras ddo conta
dos registros de mortalidade e das informagdes essenciais sobre utilizagdo de recursos em saude, no
contexto especifico de Porto Alegre é possivel enriquecer a analise e completude das informagdes, tendo
em vista a utilizagdo de sistemas de registro eletronico na assisténcia deste 2003 e na regulagdo desde
2010. Sendo assim, o objetivo deste estudo é gerar uma base de dados de pacientes com diabetes mellitus
construida por meio de pareamento de registros das bases de dados nacionais e municipais, bem como
iniciar o processo de implantacéo e consolidagdo de um Centro de Pareamento e Analise de Dados do SUS
como local de referéncia para o desenvolvimento de analises e utilizacdo de dados primarios e secundarios.
Para isso serdo utilizadas diversas base de informagdo nacionais, como o Sistema de Informacgdes
Hospitalares (SIHSUS), o Sistema de Informagdes Ambulatoriais (SIA-SUS), o Sistema de Informagées
sobre Mortalidade (SIM), o Sistema de (SIM), o Sistema de Informacgdes de Agravos de Notificagdo (SINAN),
o Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP),a base do Cartao Nacional de Saude (CNS), o e-
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SUS atencéo primaria (e-SUS APS), entre outras. Bases municipais serao utilizadas, como o sistema de
Gerenciamento de Consultas — GERCON Consultas, Gerenciamento de exames - GERCON Exames,
Gerenciamento de Internagdes — GERINT, Gerenciamento de Procedimentos de Alta Complexidade —
GERPAC, Sistema de Informacdes Hospitalares — SIHO, entre outros. A seguranca e privacidade dos dados
serdo garantidas mediante um conjunto de agdes sistematizadas e concatenadas, que inicia com a
tokenizacdo e pseudo-anonimizacdo das informacdes, seguido pela transferéncia armazenamento e
tratamento das bases e terminando com a disponibilizagdo das bases preparadas para as analises e
pesquisas. Todo o processo de tratamento e segmentagéo sera registrado e documentado para controle e
auditoria. Dentre as agbes especificas previstas para investigacéo inicial podemos citar a elaboracao da
metodologia de tratamento e pareamento das bases de dados utilizadas no municipio de Porto Alegre, a
construcédo de base de pacientes com diabetes no municipio de Porto Alegre e o Pareamento dos registros
da base de pacientes com diabetes com: a) registros das bases do HIPERDIA, SIM e SIH com objetivo de
avaliar a contribuicdo do diabetes no desfecho de ébito; b)registros das bases do GERINT e SIH com
objetivo de avaliar a ocorréncia de internaces por diabetes e complicacdes; e c) registros das bases do
GERPAC e SIH com objetivo de avaliar o uso de terapias para doenga renal terminal e para retinopatia
diabética grave. O repositério de informagdes gerado neste projeto podera auxiliar na gestao de recursos e
intervengdes em saude, no manejo de pacientes e no gerenciamento da avaliagédo de risco do diabetes e
suas complicagdes; bem como seus dados resultantes poderdo ser redigidos em formato de artigos
cientificos para publicagdo em revistas nacionais e intencionais.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo primario:

Objetivo Geral:

Gerar uma base de dados de pacientes com diabetes mellitus construida por meio de pareamento de
registros das bases de dados disponiveis na Secretaria Municipal de Saude de Porto Alegre para aprimorar
a vigilancia do diabetes e suas complicagdes e informar para a tomada de deciséo clinica na prevengéo e
controle de suas complicagdes.

Objetivos especificos:

1.Conformar um repositério de dados escalavel para atender as necessidades de geragao de informagdes
para vigilancia do diabetes e suas complicagdes no municipio de Porto Alegre.

2.Descrever fatores de risco, prevaléncia e incidéncia de diabetes e a ocorréncia de suas complicagdes na
populacédo de Porto Alegre.

3.Desenvolver ferramentas, de modo escalavel, para informar agdes clinicas sobre o manejo
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individual de pessoas com diabetes no municipio de Porto Alegre.

Objetivos secundarios:

Consolidar um Centro de Pareamento e Analise de Dados do SUS como local de referéncia para o
desenvolvimento de andlises e pareamento de dados primarios e secundarios que possam fornecer subsidio
técnico para implantacdo de estratégias de atencao, vigilancia, promog¢éao, protecdo e recuperagdo das
principais doengas e seus fatores de risco e protegdo no ambito do Sistema Unico de Salde.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Segundo os autores:

Riscos:

Considerando a sensibilidade dos dados de salude, a privacidade € uma grande preocupagao nos
procedimentos de pareamento de dados, uma vez que diferente de todas as outras operacdes de
preservagdo de dados, no pareamento o objetivo é identificar exatamente a entidade representada pelos
dados sendo vinculados, de modo que as tabelas possam ser conectadas com a maior precisdo. Desta
forma, para que se realize um pareamento seguro, é necessario encontrar o nivel exato de
compartilhamento de informagdes que protege os dados confidenciais, mas revela dados de identificacdo
suficientes para um vinculo de alta qualidade. Neste sentido, considerado que as bases sdo aquelas
hospedadas nos servidores da Secretaria Municipal de Saude (SMS) da Prefeitura Municipal de Porto
Alegre (PMPA), para efeito de seguranga e confidencialidade, o procedimento de tratamento das
informacdes identificadas sera realizado ainda nos servidores da SMS PMPA. Como detalhado na
metodologia, as bases passardo por uma rotina automatizada de tokenizacédo e pseudoanonimizagéo, que
garante a anonimato das pessoas nos procedimentos de tratamento, pareamento e analise das
informacdes. Serdo obedecidas as disposi¢cdes da Resolugdo Conselho Nacional de Saude 466/2012 e suas
resolugcdes complementares que envolve pesquisas em seres humanos, bem como a Lei Geral de Protecao
de Dados (LGPD - 13.709 de 14/08/2020). Os dados serdo apresentados de maneira agrupada,
mantendose a privacidade de cada individuo nas bases de dados. Os principios éticos fundamentais
(autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, justica, equidade) serdo respeitados em todas as etapas de
execugado desse projeto.

Beneficios:

O repositério de informagdes gerado neste projeto e as ferramentas para vigilancia poderdo auxiliar na
gestdo de recursos e intervengdes em saude, no manejo de pacientes e no gerenciamento da avaliagdo de
risco do diabetes e suas complicagdes. Além disso, os dados
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resultantes poderao ser redigidos em formato de artigos cientificos para publicagdo em revistas nacionais e
internacionais.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

a.Titulo: Diabetes e suas complicagdes: perspectivas para vigilancia no municipio de Porto Alegre
b.Pesquisador responsavel: Bruce Bartholow Duncan

c.Assistente de pesquisa: Rafael Gustavo Dal Moro

d.Nivel da pesquisa: Pés Doutorado

e.Instituicdo: Universidade Federal do Rio Grande do Sul (HCPA)

f.Curso: PPG em Epidemiologia

g.Local de realizagdo do estudo: SMS —Porto Alegre

h.Duragéo do estudo: 18 meses

i.Numero de sujeitos da pesquisa: N/A

j.Data prevista para conclusdo do estudo: junho de 2022

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatoria:

A Folha de Rosto do projeto de pesquisa foi assinada por Bruce Bartholow Duncan, em 07/12/2020 e o
Termo de Ciéncia e autorizagdo da coordenagao, foi assinado por Patricia Ashton-Prolla em 25/01/2021. O
Termo de Anuéncia Institucional, esta assinado pelo Pablo de Lannoy Stirmer, Secretario Municipal de
Saude no momento, com data de 07/12/2020. Apresentou os Termo de Compromissos de Utilizagdo dos
Dados, devidamente assinado, em 07/12/2020. O projeto dispensa TCLE.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgodes:
O projeto respondeu a todas as exigéncias do Comité de Etica em Pesquisa, e portanto, esta aprovado.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O parecer de aprovacdo do CEP SMSPA devera ser apresentado a Coordenacéo responsavel, a fim de
organizar a insergdo da pesquisa no servigo, antes de seu inicio. Os relatérios semestrais devem ser
apresentados ao CEP SMSPA, através de submissdo na Plataforma Brasil, como "Notificagdo".
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Projeto Detalhado / |Projeto_de_Diabetes_e_suas_complicac| 08/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito
Brochura oes_07_12_20.pdf 09:43:19 |Duncan
Investigador
Qutros termo_de_compromisso_uso_de_dados| 07/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito

cep smspa 07122020.pdf 19:33:31 | Duncan
Qutros formulario_de_projeto_de_pesquisa_cep| 07/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito
smspa 07122020.pdf 19:32:51 Duncan
Lista de Instituicoes deste Projeto Coparticipante
CNPJ Nome da Instituigdo
SMSPA
SMSPA

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao

PORTO ALEGRE, 16 de Abril de 2021

Assinado por:
Alexandre Luis da Silva Ritter
(Coordenador(a))
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ANEXO I

Aprovacio pelo Comité da Etica e Pesquisa

HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE DA s !mofi“lﬂ
UNIVERSIDADE FEDERAL DO asil
RIO GRANDE DO SUL - HCPA
UFRGS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Diabetes e suas complicagdes: perspectivas para vigilancia no municipio de Porto
Alegre

Pesquisador: Bruce Bartholow Duncan

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 40838220.0.0000.5327

Instituicdo Proponente: Hospital de Clinicas de Porto Alegre
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.484.299

Apresentagéo do Projeto:

A ocorréncia atual epidemia de diabetes, suas complicagdes e custos decorrentes aos sistemas de saude
torna oportuno rediscutir seus sistemas de vigilancia e monitoramento. O registro continuo é ferramenta
essencial no manejo das doencgas crénicas ndo transmissiveis (DCNT), sendo necessario sistemas de
informacao estruturados que apoiem a montagem e monitoramento de planos de cuidado individual e
avaliagdo de politicas de saide em nivel populacional. Apesar das evidéncias robustas sobre a importancia
das tecnologias de informagdo no setor salude, sua adogdo é lenta e restrita se comparado a outros
segmentos da economia. A complexidade e heterogeneidade de pratica e gestdo em saude explicam esse
fendémeno. Esses desafios vém sendo superados nos ultimos anos em que o aumento da infraestrutura
computacional, capacidade de armazenamento, processamento e transmissdo de dados tem permitido cada
vez mais a coleta e utilizacdo de dados estruturados. Mais recentemente a reutilizacdo de dados tem
surgido como novo gerador de valor para a vigilancia, monitoramento e avaliagdo. Nesse contexto vem
sendo cada vez mais explorado a técnica de pareamento de bases de dados (data linkage) no qual
centenas de milhares de informagdes sobre assisténcia em nivel ambulatorial e hospitalar, morbidade e
mortalidade, podem ser conectadas e gerar novas informagées. Dentre as possibilidades esta a formagéao de
coortes populacionais virtuais como fonte relevante de
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informacgdes para analises epidemiolégicas. Enquanto bases nacionais

brasileiras dao conta dos registros de mortalidade e das informag&es essenciais sobre utilizagdo de recursos
em saude, no contexto especifico de Porto Alegre é possivel enriquecer a andlise e completude das
informagdes, tendo em vista a utilizagcdo de sistemas de registro eletrénico na assisténcia deste 2003 e na
regulacé@o desde 2010. Sendo assim, o objetivo deste estudo é gerar uma base de dados de pacientes com
diabetes mellitus construida por meio de pareamento de registros das bases de dados nacionais e
municipais, bem como iniciar o processo de implantagdo e consolidagcdo de um Centro de Pareamento e
Analise de Dados do SUS como local de referéncia para o desenvolvimento de analises e utilizacédo de
dados primarios e secundarios. Para isso serdo utilizadas diversas base de informagéo nacionais, como o
Sistema de Informacgdes Hospitalares (SIH-SUS), o Sistema de Informagdes Ambulatoriais (SIA-SUS), o
Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM), o Sistema de Informacdes de Agravos de Notificagcdo
(SINAN), o Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP),a base do Cartdo Nacional de Saude (CNS),
o e-SUS atencao primaria (e-SUS APS), entre outras. Bases municipais serdo utilizadas, como o sistema de
Gerenciamento de Consultas — GERCON Consultas, Gerenciamento de exames - GERCON Exames,
Gerenciamento de Internagées — GERINT, Gerenciamento de Procedimentos de Alta Complexidade —
GERPAC, Sistema de Informagdes Hospitalares — SIHO, entre outros. A seguranca e privacidade dos dados
serdo garantidas mediante um conjunto de a¢des sistematizadas e concatenadas, que inicia com a
tokenizacdo e pseudo-anonimizacdo das informacgdes, seguido pela transferéncia armazenamento e
tratamento das bases e terminando com a disponibilizagdo das bases preparadas para as analises e
pesquisas. Todo o processo de tratamento e segmentacéo sera registrado e documentado para controle e
auditoria. Dentre as agbes especificas previstas para investigagdo inicial podemos citar a elaboragao da
metodologia de tratamento e pareamento das bases de dados utilizadas no municipio de Porto Alegre, a
construcdo de base de pacientes com diabetes no municipio de Porto Alegre e o Pareamento dos registros
da base de pacientes com diabetes com: a) registros das bases do HIPERDIA, SIM e SIH com objetivo de
avaliar a contribuicdo do diabetes no desfecho de ébito; b) registros das bases do GERINT e SIH com
objetivo de avaliar a ocorréncia de internagdes por diabetes e complicagdes; e c) registros das bases do
GERPAC e SIH com objetivo de avaliar o uso de terapias para doenga renal terminal e para retinopatia
diabética grave. O repositério de informagdes gerado neste projeto podera auxiliar na gestao de recursos e
intervencdes em saude, no manejo de pacientes e no gerenciamento da avaliagédo de risco do
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diabetes e suas complicagdes; bem como seus dados resultantes poderdo ser redigidos em formato de
artigos cientificos para publicagdo em revistas nacionais e internacionais.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Objetivo geral

Gerar uma base de dados de pacientes com diabetes mellitus construida por meio de pareamento de
registros das bases de dados disponiveis na Secretaria Municipal de Saude de Porto Alegre para aprimorar
a vigilancia do diabetes e suas complicagdes e informar para a tomada de deciséo clinica na prevengéo e
controle de suas complicagdes.

Objetivos especificos

1. Conformar um repositério de dados escalavel para atender as necessidades de geracédo de informacgdes
para vigilancia do diabetes e suas complicagdes no municipio de Porto Alegre.

2. Descrever fatores de risco, prevaléncia e incidéncia de diabetes e a ocorréncia de suas complicagdes na
populacdo de Porto Alegre.

3. Desenvolver ferramentas, de modo escalavel, para informar agdes clinicas sobre o manejo individual de
pessoas com diabetes no municipio de Porto Alegre.

Objetivo Secundario:

Consolidar um Centro de Pareamento e Analise de Dados do SUS como local de referéncia para o
desenvolvimento de andlises e pareamento de dados primarios e secundarios que possam fornecer subsidio
técnico para implantacdo de estratégias de atencao, vigilancia, promogéao, protegdo e recuperagdo das
principais doengas e seus fatores de risco e protegdo no ambito do Sistema Unico de Satde.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos e beneficios:

Considerando a sensibilidade dos dados de salde, a privacidade € uma grande preocupagao nos
procedimentos de pareamento de dados, uma vez que diferente de todas as outras operagdes de
preservacdo de dados, no pareamento o objetivo é identificar exatamente a entidade representada pelos
dados sendo vinculados, de modo que as tabelas possam ser conectadas com a maior precisdo. Desta
forma, para que se realize um pareamento seguro, & necessario encontrar o nivel exato de
compartilhamento de informagdes que protege os dados confidenciais, mas revela dados
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de identificagdo suficientes para um vinculo de alta qualidade20.

Neste sentido, considerado que as bases sdo aquelas hospedadas nos servidores da Secretaria Municipal
de Saude (SMS) da Prefeitura Municipal de Porto Alegre (PMPA), para efeito de seguranca e
confidencialidade, o procedimento de tratamento das informacdes identificadas sera realizado ainda nos
servidores da SMS PMPA. Como detalhado na metodologia, as bases passardo por uma rotina
automatizada de tokenizagdo e pseudoanonimizagdo, que garante a anonimato das pessoas nos
procedimentos de tratamento, pareamento e analise das informacgdes. Serdo obedecidas as disposi¢cdes da
Resolugdo Conselho Nacional de Saude 466/2012 e suas resolugdes complementares que envolve
pesquisas em seres humanos, bem como a Lei Geral de Prote¢cdo de Dados (LGPD - 13.709 de
14/08/2020). Os dados serdo apresentados de maneira agrupada, mantendo-se a privacidade de cada
individuo nas bases de dados. Os principios éticos fundamentais (autonomia, beneficéncia, nao-

maleficéncia, justica, equidade) serdo respeitados em todas as etapas de execugdo desse projeto.

Beneficios:

O repositério de informagdes gerado neste projeto e as ferramentas para vigilancia poderdo auxiliar na
gestdo de recursos e intervengdes em salde, no manejo de pacientes e no gerenciamento da avaliagédo de
risco do diabetes e suas complicagdes. Além disso, os dados resultantes poderdo ser redigidos em formato
de artigos cientificos para publicagdo em revistas nacionais e internacionais.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

- O desenvolvimento deste projeto compreendera a andlise, pareamento e elaboragdo de bancos de dados
a partir de arquivos que contém informacgdes dos seguintes sistemas: SIA, SIAB, SISAB, SIH, SIM, SINASC,
HIPERDIA, e-SUS APS, e-SUS Notifica, GERCON, GERINT, GERPAC, ACH, DIS, RHC, RCBP, SISCOLO,
CNES e CNS.

- Para garantir a seguranca e privacidade dos dados, havera tokenizagéo, pseudo-anonimagéo, extragédo e
armazenamento em ambiente SMS (apenas administradores da Procempa terdo acesso direto aos dados),
transferéncia de base de dados aos pesquisadores através de conexdo segura (VPN) e outros mecanismos
descritos nos métodos.

- Centros participantes: PPG em Epidemiologia — UFRGS E Secretaria Municipal de Saude de Porto
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Alegre (SMSPA).
- Foi submetido também ao CEP da SMSPA e ja tem a anuéncia da SMSPA para realizagdo do projeto e o
incluiu o Termo de Compromisso para Uso de dados da SMSPA.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatoria:
- Pede dispensa de TCLE, visto que é projeto para banco de dados: Os dados sé@o provenientes de fontes
secundarias e no momento da andlise ndo estardo identificados.

- Cronograma e orgamentos adequados.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
O projeto ndo apresenta pendéncias e encontra-se em condi¢cdes de aprovagao.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Lembramos que a presente aprovacao (versado projeto de 08/12/2020 e demais documentos que atendem
as solicitagdes do CEP) refere-se apenas aos aspectos éticos e metodoldgicos do projeto.

Os pesquisadores devem atentar ao cumprimento dos seguintes itens:

a) Este projeto esta aprovado para revisdo de bases de registros da SMS/POA, de acordo com as
informagdes do projeto. Qualquer alteragdo deste nimero devera ser comunicada ao CEP e ao Servigo de
Gestdo em Pesquisa para autorizagdes e atualizagdes cabiveis.

b) O projeto esta cadastrado no sistema AGHUse (20200702) Pesquisa para fins de avaliacado logistica e
financeira e somente podera ser iniciado apés aprovagao final do Grupo de Pesquisa e Pés-Graduagéo.
c) Qualquer alteragdo nestes documentos devera ser encaminhada para avaliagdo do CEP.

d) Deverdo ser adicionados relatérios semestrais e um relatério final do projeto no cadastro do mesmo, no
Sistema AGHUse Pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacdes PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 08/12/2020 Aceito
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Basicas do Projeto |ETO_1677672.pdf 18:16:58 Aceito
Projeto Detalhado / |Projeto_de_Diabetes_e_suas_complicac| 08/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito
Brochura oes_07_12_20.pdf 09:43:19 |Duncan
Investigador
Folha de Rosto folhaDeRosto_07122020_BBD.pdf 08/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito
09:42:17 _[Duncan
Qutros termo_de_compromisso_uso_de_dados| 07/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito
cep _smspa 07122020.pdf 19:33:31 Duncan
Qutros formulario_de_projeto_de_pesquisa_cep| 07/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito
smspa_07122020.pdf 19:32:51 Duncan
Declaracédo de termo_de_anuencia_institucional_cep_s| 07/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito
concordancia mspa_07122020.pdf 19:32:02 | Duncan
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
PORTO ALEGRE, 24 de Dezembro de 2020
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Témis Maria Félix
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Diabetes e suas complicagdes: perspectivas para vigilancia no municipio de Porto
Alegre

Pesquisador: Bruce Bartholow Duncan

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 40838220.0.3001.5338

Instituicao Proponente: SMSPA

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.655.254

Apresentacgao do Projeto:

As Doengas Cronicas Nao-Transmissiveis (DCNT) tornaram-se a principal causa de carga de doenga
globalmente. A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) e a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU),
preocupadas com o impacto crescente dessas doencgas, que ameaca o préprio desenvolvimento das
nagdes, vém reunindo lideres dos paises para o seu enfrentamento. Em 2018, foram acordadas novas
metas (5/5) para o controle de 5 grupos de doencas (doenga cardiovascular, cancer, doenga respiratéria
crénica, diabetes e doenga mental) e 5 fatores de risco (alimentagcdo nao-saudavel, inatividade fisica, uso
prejudicial de alcool, uso de produtos do tabaco, e poluigdo do ar). Dada a importancia da atual epidemia de
diabetes e suas complicagdes nesse contexto, e dos custos dela decorrentes ao SUS, torna-se oportuno
rediscutir o sistema de vigilancia do diabetes e suas complicagdes dentro do conjunto das DCNT e seus
fatores de risco, de modo a permitir monitoramento, avaliagcdo e proposi¢do de novas agdes de controle em
seu enfrentamento. O aumento das doengas crénicas ndo transmissiveis tem provocado a necessidade de
mudancas e reorganizagdes profundas nos modelos de atencdo e organizagdo dos sistemas e servigos de
saude, antes organizados para atender condicbes agudas e de curta duragcdo. A necessidade de
acompanhamento continuo e de agdes em diferentes frentes fazem com que o registro continuo para o
cuidado dessas doencas seja uma ferramenta essencial para a continuidade do cuidado. Assim sendo, é
necessario estruturar um sistema de informacao efetivo que apoie a montagem monitoramento de planos de
cuidado, e que obrigatoriamente proveja
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feedback de performance e identifique pessoas com necessidades especiais de atencdo. Tais necessidades
nao podem ser obtidas com registros em suporte fisico, dado o volume das informagées. Além disso, o
registro requer capacidade de armazenamento, controle de acesso e atualizagdo, bem como habilidade para
realizar andlises de tendéncias individuais e de grupos populacionais. A ocorréncia atual epidemia de
diabetes, suas complicacdes e custos decorrentes aos sistemas de salde torna oportuno rediscutir seus
sistemas de vigilancia e monitoramento. O registro continuo é ferramenta essencial no manejo das doengas
crénicas ndo transmissiveis (DCNT), sendo necessario sistemas de informacéao estruturados que apoiem a
montagem e monitoramento de planos de cuidado individual e avaliagado de politicas de saide em nivel
populacional. Apesar das evidéncias robustas sobre a importancia das tecnologias de informacéo no setor
saude, sua adogdo é lenta e restrita se comparado a outros segmentos da economia. A complexidade e
heterogeneidade de pratica e gestdo em saude explicam esse fenémeno. Esses desafios vém sendo
superados nos ultimos anos em que o aumento da infraestrutura computacional, capacidade de
armazenamento, processamento e transmissdo de dados tem permitido cada vez mais a coleta e utilizagao
de dados estruturados. Mais recentemente a reutilizacdo de dados tem surgido como novo gerador de valor
para a vigilancia, monitoramento e avaliagdo. Nesse contexto vem sendo cada vez mais explorado a técnica
de pareamento de bases de dados (data linkage) no qual centenas de milhares de informagdes sobre
assisténcia em nivel ambulatorial e hospitalar, morbidade e mortalidade, podem ser conectadas e gerar
novas informagdes. Dentre as possibilidades esta a formacao de coortes populacionais virtuais como fonte
relevante de informagdes para analises epidemiolégicas. Enquanto bases nacionais brasileiras ddo conta
dos registros de mortalidade e das informagdes essenciais sobre utilizagdo de recursos em saude, no
contexto especifico de Porto Alegre é possivel enriquecer a analise e completude das informagdes, tendo
em vista a utilizagdo de sistemas de registro eletronico na assisténcia deste 2003 e na regulagdo desde
2010. Sendo assim, o objetivo deste estudo é gerar uma base de dados de pacientes com diabetes mellitus
construida por meio de pareamento de registros das bases de dados nacionais e municipais, bem como
iniciar o processo de implantacéo e consolidagdo de um Centro de Pareamento e Analise de Dados do SUS
como local de referéncia para o desenvolvimento de analises e utilizacdo de dados primarios e secundarios.
Para isso serdo utilizadas diversas base de informagdo nacionais, como o Sistema de Informacgdes
Hospitalares (SIHSUS), o Sistema de Informagdes Ambulatoriais (SIA-SUS), o Sistema de Informagées
sobre Mortalidade (SIM), o Sistema de (SIM), o Sistema de Informacgdes de Agravos de Notificagdo (SINAN),
o Registros de Cancer de Base Populacional (RCBP),a base do Cartao Nacional de Saude (CNS), o e-
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SUS atencéo primaria (e-SUS APS), entre outras. Bases municipais serao utilizadas, como o sistema de
Gerenciamento de Consultas — GERCON Consultas, Gerenciamento de exames - GERCON Exames,
Gerenciamento de Internagdes — GERINT, Gerenciamento de Procedimentos de Alta Complexidade —
GERPAC, Sistema de Informacdes Hospitalares — SIHO, entre outros. A seguranca e privacidade dos dados
serdo garantidas mediante um conjunto de agdes sistematizadas e concatenadas, que inicia com a
tokenizacdo e pseudo-anonimizacdo das informacdes, seguido pela transferéncia armazenamento e
tratamento das bases e terminando com a disponibilizagdo das bases preparadas para as analises e
pesquisas. Todo o processo de tratamento e segmentagéo sera registrado e documentado para controle e
auditoria. Dentre as agbes especificas previstas para investigacéo inicial podemos citar a elaboracao da
metodologia de tratamento e pareamento das bases de dados utilizadas no municipio de Porto Alegre, a
construcédo de base de pacientes com diabetes no municipio de Porto Alegre e o Pareamento dos registros
da base de pacientes com diabetes com: a) registros das bases do HIPERDIA, SIM e SIH com objetivo de
avaliar a contribuicdo do diabetes no desfecho de ébito; b)registros das bases do GERINT e SIH com
objetivo de avaliar a ocorréncia de internaces por diabetes e complicacdes; e c) registros das bases do
GERPAC e SIH com objetivo de avaliar o uso de terapias para doenga renal terminal e para retinopatia
diabética grave. O repositério de informagdes gerado neste projeto podera auxiliar na gestao de recursos e
intervengdes em saude, no manejo de pacientes e no gerenciamento da avaliagédo de risco do diabetes e
suas complicagdes; bem como seus dados resultantes poderdo ser redigidos em formato de artigos
cientificos para publicagdo em revistas nacionais e intencionais.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo primario:

Objetivo Geral:

Gerar uma base de dados de pacientes com diabetes mellitus construida por meio de pareamento de
registros das bases de dados disponiveis na Secretaria Municipal de Saude de Porto Alegre para aprimorar
a vigilancia do diabetes e suas complicagdes e informar para a tomada de deciséo clinica na prevengéo e
controle de suas complicagdes.

Objetivos especificos:

1.Conformar um repositério de dados escalavel para atender as necessidades de geragao de informagdes
para vigilancia do diabetes e suas complicagdes no municipio de Porto Alegre.

2.Descrever fatores de risco, prevaléncia e incidéncia de diabetes e a ocorréncia de suas complicagdes na
populacédo de Porto Alegre.

3.Desenvolver ferramentas, de modo escalavel, para informar agdes clinicas sobre o manejo
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individual de pessoas com diabetes no municipio de Porto Alegre.

Objetivos secundarios:

Consolidar um Centro de Pareamento e Analise de Dados do SUS como local de referéncia para o
desenvolvimento de andlises e pareamento de dados primarios e secundarios que possam fornecer subsidio
técnico para implantacdo de estratégias de atencao, vigilancia, promog¢éao, protecdo e recuperagdo das
principais doengas e seus fatores de risco e protegdo no ambito do Sistema Unico de Salde.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Segundo os autores:

Riscos:

Considerando a sensibilidade dos dados de salude, a privacidade € uma grande preocupagao nos
procedimentos de pareamento de dados, uma vez que diferente de todas as outras operacdes de
preservagdo de dados, no pareamento o objetivo é identificar exatamente a entidade representada pelos
dados sendo vinculados, de modo que as tabelas possam ser conectadas com a maior precisdo. Desta
forma, para que se realize um pareamento seguro, é necessario encontrar o nivel exato de
compartilhamento de informagdes que protege os dados confidenciais, mas revela dados de identificacdo
suficientes para um vinculo de alta qualidade. Neste sentido, considerado que as bases sdo aquelas
hospedadas nos servidores da Secretaria Municipal de Saude (SMS) da Prefeitura Municipal de Porto
Alegre (PMPA), para efeito de seguranga e confidencialidade, o procedimento de tratamento das
informacdes identificadas sera realizado ainda nos servidores da SMS PMPA. Como detalhado na
metodologia, as bases passardo por uma rotina automatizada de tokenizacédo e pseudoanonimizagéo, que
garante a anonimato das pessoas nos procedimentos de tratamento, pareamento e analise das
informacdes. Serdo obedecidas as disposi¢cdes da Resolugdo Conselho Nacional de Saude 466/2012 e suas
resolugcdes complementares que envolve pesquisas em seres humanos, bem como a Lei Geral de Protecao
de Dados (LGPD - 13.709 de 14/08/2020). Os dados serdo apresentados de maneira agrupada,
mantendose a privacidade de cada individuo nas bases de dados. Os principios éticos fundamentais
(autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, justica, equidade) serdo respeitados em todas as etapas de
execugado desse projeto.

Beneficios:

O repositério de informagdes gerado neste projeto e as ferramentas para vigilancia poderdo auxiliar na
gestdo de recursos e intervengdes em saude, no manejo de pacientes e no gerenciamento da avaliagdo de
risco do diabetes e suas complicagdes. Além disso, os dados
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resultantes poderao ser redigidos em formato de artigos cientificos para publicagdo em revistas nacionais e
internacionais.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

a.Titulo: Diabetes e suas complicagdes: perspectivas para vigilancia no municipio de Porto Alegre
b.Pesquisador responsavel: Bruce Bartholow Duncan

c.Assistente de pesquisa: Rafael Gustavo Dal Moro

d.Nivel da pesquisa: Pés Doutorado

e.Instituicdo: Universidade Federal do Rio Grande do Sul (HCPA)

f.Curso: PPG em Epidemiologia

g.Local de realizagdo do estudo: SMS —Porto Alegre

h.Duragéo do estudo: 18 meses

i.Numero de sujeitos da pesquisa: N/A

j.Data prevista para conclusdo do estudo: junho de 2022

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatoria:

A Folha de Rosto do projeto de pesquisa foi assinada por Bruce Bartholow Duncan, em 07/12/2020 e o
Termo de Ciéncia e autorizagdo da coordenagao, foi assinado por Patricia Ashton-Prolla em 25/01/2021. O
Termo de Anuéncia Institucional, esta assinado pelo Pablo de Lannoy Stirmer, Secretario Municipal de
Saude no momento, com data de 07/12/2020. Apresentou os Termo de Compromissos de Utilizagdo dos
Dados, devidamente assinado, em 07/12/2020. O projeto dispensa TCLE.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgodes:
O projeto respondeu a todas as exigéncias do Comité de Etica em Pesquisa, e portanto, esta aprovado.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O parecer de aprovacdo do CEP SMSPA devera ser apresentado a Coordenacéo responsavel, a fim de
organizar a insergdo da pesquisa no servigo, antes de seu inicio. Os relatérios semestrais devem ser
apresentados ao CEP SMSPA, através de submissdo na Plataforma Brasil, como "Notificagdo".
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Qe

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Projeto Detalhado / |Projeto_de_Diabetes_e_suas_complicac| 08/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito
Brochura oes_07_12_20.pdf 09:43:19 |Duncan
Investigador
Qutros termo_de_compromisso_uso_de_dados| 07/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito

cep smspa 07122020.pdf 19:33:31 | Duncan
Qutros formulario_de_projeto_de_pesquisa_cep| 07/12/2020 |Bruce Bartholow Aceito
smspa 07122020.pdf 19:32:51 Duncan
Lista de Instituicoes deste Projeto Coparticipante
CNPJ Nome da Instituigdo
SMSPA
SMSPA
Situacao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao
PORTO ALEGRE, 16 de Abril de 2021
Assinado por:
Alexandre Luis da Silva Ritter
(Coordenador(a))
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