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RESUMO

Os dados tornaram-se centrais para a atuagdo governamental, especialmente na formulagao e avaliacao
de politicas publicas. No Brasil, a LGPD, aliada a Lei de Acesso a Informacgao, ao Marco Civil da
Internet e a Lei do Governo Digital, estrutura a governancga e a seguranga da informagao. Na satde,
houve avango com a Politica Nacional de Informacao e Informatica em Saude, a informatizagdo de
prontuarios, teleconsultas e sistemas de vacina¢do. Recentemente, o Programa SUS Digital e a adogao
do CPF como identificador tinico fortalecem a interoperabilidade. Nesse sentido, partindo-se do
método hipotético-dedutivo, o artigo analisa a governanga de dados no SUS, seus desafios de
integracdo, financiamento e articulagdo entre sistemas publicos e privados.

Palavras-chave: Governanga de Dados em Satde. Interoperabilidade. Saude Digital.

ABSTRACT

Data has become central to governmental action, especially in the formulation and evaluation of public
policies. In Brazil, the LGPD, combined with the Access to Information Law, the Civil Rights
Framework for the Internet, and the Digital Government Law, structures information governance and
security. In the health sector, advances were made with the National Policy on Health Information and
Informatics, the digitization of medical records, teleconsultations, and vaccination systems. More
recently, the SUS Digital Program and the adoption of the CPF as a unique identifier strengthen
interoperability. In this sense, based on the hypothetical-deductive method, this article analyzes data
governance in the SUS, its challenges of integration, funding, and coordination between public and
private systems.

Keywords: Data Governance in Health. Interoperability. Digital Health.

RESUMEN

Los datos se han vuelto fundamentales para la accion gubernamental, especialmente en la formulacion
y evaluacion de politicas publicas. En Brasil, la LGPD, en combinacioén con la Ley de Acceso a la
Informacidn, el Marco de Derechos Civiles para Internet y la Ley de Gobierno Digital, estructura la
gobernanza y la seguridad de la informacion. En el sector salud, se lograron avances con la Politica
Nacional de Informacion e Informatica en Salud, la digitalizacion de historiales médicos, las
teleconsultas y los sistemas de vacunacion. Mas recientemente, el Programa SUS Digital y la adopcion
del CPF como identificador Uinico fortalecen la interoperabilidad. En este sentido, con base en el
método hipotético-deductivo, este articulo analiza la gobernanza de datos en el SUS, sus desafios de
integracion, financiamiento y coordinacion entre los sistemas publico y privado.

Palabras clave: Gobernanza de Datos en Salud. Interoperabilidad. Salud Digital.
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1 INTRODUCAO

Os dados, diante de uma miriade de possibilidades de aplicagdo, ja se mostram como uma
realidade governamental inexoravel. No setor publico, particularmente, o uso de dados tem se
mostrado eficaz para a formulagdo, avaliagdo e implementagdo de politicas publicas. Como diretriz
normativa estruturante, o Brasil aprovou e regulamentou a Lei Geral de Protecdo de Dados — LGPD
ao garantir maior controle dos cidadaos sobre suas informagdes pessoais, ao exigir o consentimento
explicito para coleta e uso de dados bem como na criacao de toda uma infraestrutura regulatoria com
o objetivo de proteger os direitos fundamentais de liberdade e privacidade e o livre desenvolvimento
da pessoa natural, intermediada pela Autoridade Nacional de Prote¢do de Dados — ANPD (Brasil,
2018).

Progressivamente, o governo brasileiro tem encampado uma série de diplomas normativos com
foco na infraestrutura informacional, tais como: a Lei de Acesso a Informagao — Lei 12.527/2011, o
Marco Civil da Internet — Lei n. 12.965/2014 ¢ a Lei do Governo Digital — Lei n. 14.129/2021 que
modernizou a Administragdo Publica a partir da criagdo de uma plataforma digital Gnica. Trata-se da
adocdo de um complexo sistema normativo e operacional que visa proporcionar a seguranca na
producao e disseminagao de dados em nosso territorio.

Historicamente, tem-se que a informagdo em saide encontrava-se segregada em diversos
recortes, sem abranger toda a populagdao. Em 2015, por exemplo, o Ministério da Saude aprovou a
Politica Nacional de Informagao e Informatica em Saude e delineou os parametros iniciais na produgao
dos dados em satde. Atualmente, ¢ notéria a crescente informatizacdo por meio de prontuarios
eletronicos, atendimento médico através de teleconsultas, produgao de dados de vacinagao que servem
para monitoramento, por exemplo, na Politica Nacional de Imunizacdo, regulamentagdo de
atendimento hospitalar em consonancia com as politicas de satde, a dispensa¢do de medicamentos e a
integragdo com a satide suplementar.

Por tudo isso, o Ministério da Saude aprovou, por meio da Portaria GM/MS n.° 3.232/2024, o
Programa SUS Digital e a Portaria SD/MS n.° 1.184/2025, que consolidou o Cadastro de Pessoa Fisica
— CPF como identificador unico do cidaddo no sistema publico de saude no pais. Assim, a Estratégia
de Saude Digital para o Brasil — ESD (2020 a 2028) no ambito do Ministério da Satide estabelece a
fundacdo conceitual para a transformacdo da Saude Digital pelos estados, Distrito Federal e
Municipios.

Nesse sentido, artigo busca compreender o esfor¢o normativo e operacional da governanca de

dados na area da saude. O problema de pesquisa que norteou o presente trabalho foi: de que forma a
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governanga de dados viabiliza a interoperabilidade no SUS Digital e quais sdo os principais desafios
para sua implementacao?

Parte-se da hipdtese de que o desafio da obtencao de informagdes confiaveis em saude enfrenta
o problema da auséncia de integracao e interoperabilidade completa dos sistemas de informacao, cuja
raiz encontra-se, em grande parte, ao modelo de subfinanciamento do sistema de saude, a partir da
auséncia de interagdao entre as bases oficiais do Ministério da Saude e integracdo com sistemas de
provedores privados, no ambito da saude suplementar e satide privada.

O presente artigo examina o arcabougo normativo que estrutura a governanga de dados no
sistema publico de satde brasileiro, considerando as portarias e resolucdes editadas pelo Ministério da
Saude entre 2020 e 2025, bem como a legislacdo estruturante que inclui a Constitui¢do Federal de
1988, a Lei Organica da Saude, a Lei Geral de Protecao de Dados e os Padroes de Interoperabilidade
de Governo Eletronico. A andlise considera também estudos sobre experiéncias internacionais de
integracdo de dados em saude e os conflitos entre centralizagdo técnica e autonomia federativa em
sistemas de grande escala. A investigagao privilegiou a compreensao das tensdes que emergem quando
normas de interoperabilidade encontram as realidades de municipios com diferentes capacidades
técnicas e financeiras.

Dessa forma, o artigo encontra-se estruturado nas seguintes se¢des: a) os fundamentos da
governanga de dados no Setor Publico; b) o arcabougo legal e normativo para o SUS digital; c¢) a
interoperabilidade como viabilizadora do SUS digital e d) os desafios de seguranca, privacidade e
conformidade legal. Apresenta-se como método de pesquisa o hipotético-dedutivo e, como
procedimento de pesquisa, o uso bibliografico e documental, a partir das bases oficiais governamentais
bem como da literatura cientifica, com o uso dos seguintes descritores de pesquisa: a) governanga de

dados em saude; b) interoperabilidade; c) satide digital e d) politicas de governanga em saude.

2 FUNDAMENTOS DA GOVERNANCA DE DADOS NO SETOR PUBLICO

A governanca de dados no setor publico brasileiro tornou-se um imperativo estratégico para a
consolidacdo de um Estado Digital eficiente, conceito que articula a digitalizacdo da administragao
publica com novas formas de governanga do digital (Belli; Guglielmi, 2022; Belli et al., 2024).

O gerenciamento de dados envolve desenvolver, executar e supervisionar planos que controlam
e protegem esses ativos. Bem implementado, converte registros dispersos em insumos estratégicos que
orientam decisdes, subsidiam politicas baseadas em evidéncias e fundamentam servicos aos cidadaos.
Nesse sentido, a governanga de dados estd em consonancia com a dic¢@o constitucional do art. 37 da

Constituicao Federal de 1988 ao estabelecer que a administragdo publica deve obedecer aos principios

REVISTA ARACE, S3o José dos Pinhais, v.8, n.3, p. 1-21, 2026




ﬁ

Revista

A“I—\ME

ISSN: 2358-2472

de legalidade, impessoalidade, moralidade, publicidade e eficiéncia (Brasil, 1988). A governanga de
dados aplica esse ultimo principio ao eliminar redundancias, permitir uso racional de recursos e
permitir decisoes baseadas em evidéncias. A interoperabilidade entre sistemas concretiza o principio
constitucional da eficiéncia em praticas concretas.

A governanga estrutura-se sobre dimensdes complementares. O exercicio de autoridade define
responsabilidades pela qualidade e seguranga das informagdes. A arquitetura estabelece o mapa que
permite conexao entre sistemas. A integracdo consolida dados entre repositorios diversos, permitindo
a visao unica do cidaddo. A seguranga garante respeito a Lei Geral de Prote¢do de Dados e a qualidade
assegura dados confiaveis. O gerenciamento de documentos trata dados ndo estruturados. No Sistema
Unico de Satde, essas dimensdes permitem a continuidade do cuidado entre niveis de atengio (Brasil,
1988; Belli et al., 2024).

Dez fungdes principais compdem o gerenciamento de dados na administragdo publica. A
governanga propriamente dita exerce autoridade e controle, definindo padrdes e responsabilidades
sobre os ativos. A arquitetura estabelece desenhos técnicos para atender a estratégia organizacional,
provendo o mapa que permite integracdo. A segurancga implementa politicas de prote¢do. No setor de
saude, essa fun¢do ganha relevancia porque a LGPD classifica dados de saide como sensiveis (Brasil,
2018).

A integracao e interoperabilidade representa o mecanismo técnico que permite a visao Unica do
cidaddo. No SUS, um paciente atendido na atencdo basica deve ter seu historico acessivel quando
necessitar de atendimento especializado ou internacdo em outro municipio. A qualidade garante
informacdes confidveis, o que na saude pode significar a diferencga entre decisdes clinicas corretas ou
equivocadas. Um registro incorreto de alergia ou resultado de exame lancado erroneamente levam a
decisdes com consequéncias graves. A qualidade também sustenta a gestdo do sistema, ja que decisdes
sobre alocagdo de recursos dependem de informagdes confidveis. O gerenciamento de documentos
trata de dados ndo estruturados como imagens médicas e laudos. A literatura destaca que dados de
qualidade constituem recurso central para transformacdo digital governamental, gerando valor

econdmico e social quando adequadamente governados (Zeleti; Ojo; Curry, 2016; Belli et al., 2024).

3 ARCABOUCO LEGAL E NORMATIVO DO SUS DIGITAL
A definicdo de Saude, de acordo com a Organizagdo Mundial de Satde (1948) pressupde o
completo bem-estar fisico, mental e social, € ndo apenas a auséncia de doenca ou enfermidade. Tal

concepcao da OMS resulta, por assim dizer, em um plexo de agdes governamentais orientadas a
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promogdo da qualidade de vida, a um ambiente social adequado que promova, satisfatoriamente, os
determinantes sociais de satde.

Nesse sentido, o Brasil assegurou na Constitui¢cao Federal a importancia da saude ao consignar
com o um direito e dever do Estado, devendo ser garantido mediante politicas sociais e econdmicas
que visem a redug¢do de riscos, doencas e outros agravos, bem como ao acesso universal e igualitario
as agdes € servigos para sua promogao, prote¢dao e recuperacao (Brasil, 1988). A materializagdo da
tutela juridica do direito a saude viabilizou a criagdo do Sistema Unico de Satide — SUS com o objetivo
de promover agdes coordenadas na garantia do direito a saude.

Progressivamente, pode-se afirmar que o Sistema Unico de Saude — SUS, amparado
normativamente na Lei 8.080/1990 - Lei Organica da Satde (Brasil, 1990), fomentou a organizagdo
de um sistema lastreado nos principios da universalidade, equidade, integralidade e tracou diretrizes
para a regionalizacdo e hierarquizacdo na oferta de servi¢os. A universalidade justifica a adocao de
servigos de saude garantido a todas as pessoas, independentemente de sexo, raga e ocupagdo. Ja a
equidade fortalece o propdsito na diminuicdo das desigualdades, enquanto que a integralidade
pressupde a articulagdo da satde com outras politicas publicas através de uma atuacao intersetorial
entre as diferentes areas que tenham relagao com a qualidade de vida dos individuos.

A Lein. 8142/90 (Brasil, 1990), por sua vez, dispde sobre a participacao da comunidade através
dos Conselhos de Saude, das Conferéncias de Satde e do financiamento do SUS, regulamentando as
transferéncias e investimentos no setor de satide. Pode-se afirmar que a consolida¢do de um Sistema
Unico de Satide — SUS s6 foi possivel devido a ampla participagio do movimento sanitarista e,
consequentemente, a criacao de politicas publicas de satide direcionadas as necessidades da populagao.
Embora nao seja o objeto do presente artigo, mas que apresenta conexao com o tema ora trabalhado,
registra-se a Politica de Aten¢do Primaria a Satde — APS , formalizada pela Politica Nacional de
Atengdo Basica — PNAB que se apresenta como principal diretriz para o nivel de cuidado no SUS,
através de servicos que devem estar organizados de modo a contemplar todas as regides do pais, ao
identificar as necessidades de satde dos cidadaos, a partir da adogdo de um modelo prioritario que ¢ a
Estratégia Satide da Familia — ESF.

A imperiosa necessidade de se ofertar uma gama de servicos as diferentes regides do pais,
consubstanciada em equipes de multidisciplinares, Unidades Bésicas de Saude, Hospitais reforcou a
disseminagdo de dados em satde resultando, por consequéncia, em uma estrutura organizacional
voltada a produgdo informacional no setor saide. Foi, entdo que, em 1991, o Departamento de
Informatica do SUS (DataSUS) foi criado com a responsabilidade de fazer ajustes a estruturagdo do

Sistema Unico de Saude. Ja naquela época, com o vultoso processamento de dados em decorréncia de
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informagdes hospitalares, o sistema de satde, outrora vinculado a previdéncia social, necessitaria de
uma infraestrutura tecnologica propria (Saldanha, 2023).

Existem, em nosso pais, varios Sistemas de Informacdo em Saude que foram criados para
atender necessidades diversas, como, por exemplo, pagamentos de internacdes, demandas
administrativas, servi¢os de profissionais ou, ainda, para finalidades epidemiolédgicas, como foi o caso
da COVID-19, que viabilizou a integracao de dados de leitos de UTI de modo que algumas cidades
nao ficassem sem a oferta desses servicos. Saldanha (2023) aponta que o diagnostico dos Sistemas de
informacao em Saude acabou com uma sobreposicdo em decorréncia de varios componentes e
finalidades transitorias. Por essa razao, apontam-se algumas inconsisténcias entre sistemas, repeticdes
e erros em virtude de processos que deveriam ser aperfeicoados com o tempo. Acresce-se ao fato da
segregacdo entre sistemas proprios de informacgdo da Saude Suplementar (como os servigos privados
de saude) e das instancias publicas do SUS.

De modo a unificar normativamente a questao da informacao e produ¢do dos dados em Saude,
a Organizacdo Mundial da Saude — OMS delineou o documento intitulado “Estratégia Global de Saude
Digital” com a finalidade de apoiar os sistemas de saude no alcance da cobertura universal de satde
através do uso das tecnologias disruptivas. Foi, entdo, que a saude digital pode ser definida como
pratica associada ao uso de tecnologias digitais para a melhorar a satide, reconhecendo os avangos da
Inteligéncia Artificial, Internet das Coisas, devendo ser parte integrante das prioridades de saude, de
modo a beneficiar as pessoas em um ambiente ético, seguro e confidvel sob os principios da
transparéncia, acessibilidade, escalabilidade e representatividade (Oms, 2021).

No Brasil, o Ministério da Saude aprovou, por meio da Portaria GM/MS n.° 3.232/2024, o
Programa SUS Digital, instituindo um modelo de cuidado em satde ao produzir e disponibilizar
informagdes confidveis sobre o estado de satide para quem precisa, de modo a ofertar o melhor cuidado
possivel (Bertotti, 2021). Destaca-se, ainda, a publicacdo “Estratégia de Saude Digital 2020-2028) —
ESD que busca alinhar as diversas atividades e projetos publicos e privados, em direcao a
transformagao digital da saude no Brasil.

Nessa perspectiva, alguns elementos-chave podem ser reconhecidos, tais como: o respeito aos
interesses de estados, municipios e populacdo na articulagdo das ac¢des alinhadas aos principios do
SUS, as diretrizes do Conselho Nacional de Satide e da Comissao Intergestores Tripartite; o
envolvimento imprescindivel de atores publicos, privados e da satide suplementar e adogdao de um
Plano de Monitoramento e Avaliagdo de modo que possibilite uma revisdo consistente de novas

necessidades da populacdo (Brasil, 2020).
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Algumas prioridades podem ser vislumbradas, a saber: a) governanca e lideranca para a Satde
Digital; b) informatizagdo dos trés niveis de aten¢do, com a inclusao de politicas de informacao dos
sistemas de saude; c¢) suporte a melhoria da atencdo a saude; c) o usuario da saude digital como
protagonista; d) formagdo e capacitagdo de recursos humanos para a saude digital; ) ambiente de
interconectividade e f) ecossistemas de inovagao (Brasil, 2020).

Para se ter uma ideia do desafio da interoperabilidade, uma das principais preocupagoes €
justamente a auséncia de padronizacdo dos procedimentos para obtengdo e tratamento dos dados em
saude. Por essa razdo, os marcos fundamentais da Saiude Digital em ambito governamental
sedimentaram a progressiva institucionalizacdo de servigos consubstanciado no Programa Conecte

SUS, que implantou a Rede Nacional de Dados em Saude.

4 INTEROPERABILIDADE COMO VIABILIZADOR DO SUS DIGITAL

A interoperabilidade representa o desafio técnico e gerencial central para a integragdo das
politicas publicas de saude no Brasil. Mais do que questdo tecnoldgica, envolve a capacidade de
sistemas distintos, desenvolvidos por diferentes fornecedores em momentos diversos, trocarem
informagdes que possam ser utilizadas para melhorar o cuidado ao paciente e subsidiar a gestdo do
sistema. No Brasil, essa integragdo ¢ guiada pelos Padrdes de Interoperabilidade de Governo
Eletronico (e-PING), que estabelecem diretrizes para utilizagdo de tecnologia na interagdo entre
governo e sociedade (Brasil, 2018; Belli et al., 2024).

A interoperabilidade no SUS precisa ser abordada em trés frentes interconectadas (Belli et al.,
2024). Essa dimensao técnica trata da infraestrutura, protocolos de comunicagdo e formatos de dados
que permitem conexao fisica e logica entre sistemas. No contexto brasileiro, significa garantir que o
sistema de prontudrio eletronico de uma unidade bésica de satide em pequeno municipio possa enviar
informagdes para o sistema hospitalar estadual, que se comunica com sistemas federais de vigilancia
epidemiologica. A adogdo de padrdes internacionais como HL7 (Health Level Seven) e FHIR (Fast
Healthcare Interoperability Resources) tornou-se necessaria para permitir essa comunicagao. O padrao
FHIR tem sido adotado em iniciativas brasileiras por sua flexibilidade e compatibilidade com
arquiteturas modernas, permitindo troca estruturada e segura de dados de satide (Brasil, 2018).
Contudo, a adogao desses padrdes esbarra em assimetrias de capacidade técnica e financeira entre
municipios, tornando a integra¢do técnica, embora conceitualmente vidvel, desafio distributivo na
préatica.

A interoperabilidade semantica representa o desafio mais complexo. Nao basta que sistemas

consigam trocar mensagens tecnicamente. E preciso que o significado dessas mensagens seja
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preservado e compreendido uniformemente por todos os atores envolvidos. No SUS, isso exige
padronizacao de terminologias clinicas, classificagdes de doencas e procedimentos. A Classificagao
Internacional de Doengas (CID-10) e a Tabela de Procedimentos do SUS sao exemplos de vocabularios
controlados que garantem que um diagnodstico registrado na atengdo basica seja compreendido da
mesma forma em um hospital terciario. A auséncia dessa padronizagao leva a consequéncias graves.
Um cédigo de procedimento interpretado de forma diferente entre sistemas pode resultar em
faturamento incorreto, impossibilidade de rastreamento de procedimentos e comprometer decisdes
clinicas. A construcao de ontologias de satde especificas para a realidade brasileira, considerando
padroes internacionais e particularidades do SUS, ¢ trabalho ainda em curso. A adog¢ao de principios
FAIR fornece diretrizes reconhecidas internacionalmente para garantir interoperabilidade semantica
dos dados (Schultes; Wittenberg, 2019; Brasil, 2018), embora essa padroniza¢do dependa de
capacitacdo continuada dos profissionais de saude na aplicagdo correta dos vocabularios controlados e
de supervisdo técnica qualificada, recursos que permanecem escassos em municipios de menor porte.

A interoperabilidade organizacional envolve alinhar processos, fluxos de trabalho e modelos
de governanca entre trés esferas de governo e diversos atores do sistema de saude. No SUS, com
estrutura federativa e participacdo de servigos publicos e privados conveniados, essa dimensao
apresenta complexidades especificas. Significa coordenar como uma secretaria municipal de saude
organiza processos de encaminhamento com protocolos de acesso a servigos especializados geridos
pelo estado.

Os Padrdes de Interoperabilidade de Governo Eletronico (e-PING), estabelecidos em 2004 e
revisados anualmente, constituem o documento de referéncia que aplica essas trés dimensdes em
especificagdes técnicas concretas (Brasil, 2018). Para o setor de satde, a e-PING estabelece diretrizes
que todos os sistemas do SUS devem observar para garantir capacidade de comunicagdo. A norma,
apesar disso, carece de mecanismo de enforcement, resultando em cumprimento heterogéneo entre
entes federativos.

A e-PING favorece adogao de padrdes abertos e softwares livres, principio que se tornou
obrigatdrio para o executivo federal pela Portaria n® 92 de 2014 (Brasil, 2014). Essa orientacao tem
implicagdes importantes para o SUS. Padrdes abertos evitam aprisionamento tecnoldgico e sdo
condi¢do necessaria para integrar sistemas de milhares de municipios e multiplos fornecedores.
Padrdes proprietarios podem ser utilizados apenas quando comprovadamente ndo existe alternativa
aberta ou de forma transitdria em sistemas legados (Brasil, 2018). Na pratica, porém, municipios de
menor porte frequentemente dependem de fornecedores locais que ndo adotam especificagdes abertas,

seja em razao de custos iniciais percebidos como mais acessiveis, seja por desconhecimento das
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alternativas de software livre disponibilizadas gratuitamente pelo Ministério da Saude, o que evidencia
descompasso entre orientagao normativa e capacidade efetiva de implementagao.

A implementacdo pratica desses padroes enfrenta desafios. Sistemas legados, desenvolvidos
antes da consolidagdo dos padrdes de interoperabilidade, precisam ser adaptados ou substituidos.
Municipios menores, que dependem de sistemas fornecidos por empresas locais de pequeno porte,
encontram dificuldades quando esses fornecedores nao tém capacidade técnica ou recursos para
implementar padrdes complexos como FHIR. A governanga de dados precisa equilibrar exigéncia de
conformidade com fornecimento de suporte técnico e financeiro para que entes de menor capacidade

consigam aderir aos padroes (Belli et al., 2024).

4.1 A RNDS E INICIATIVAS BRASILEIRAS DE INTEROPERABILIDADE

A Rede Nacional de Dados em Satde (RNDS) representa a mais ambiciosa iniciativa de
interoperabilidade ja implementada no Sistema Unico de Saude brasileiro. Langada oficialmente em
2020, a RNDS foi concebida como plataforma nacional de integracdao de dados de saude que permite
troca de informacdes entre varios sistemas que compdem o ecossistema digital do SUS (Belli et al.,
2024).

A RNDS funciona como camada de integracao que conecta sistemas de diferentes esferas de
governo e diversos estabelecimentos de satide, publicos e privados. Seu desenho técnico baseou-se em
padrdes internacionais, especialmente o FHIR, adaptados para a realidade brasileira. A plataforma nao
substitui sistemas locais existentes. Permite que eles compartilhem informagdes estruturadamente. Um
prontuario eletronico municipal pode enviar para a RNDS informagdes sobre atendimentos realizados,
exames solicitados, medicagdes prescritas e resultados de exames laboratoriais. Essas informacdes
ficam disponiveis, respeitando controles de acesso e privacidade, para outros pontos da rede que
venham a atender o mesmo paciente.

A implementacdo da RNDS foi possibilitada pelo arcabougo legal de governanca construido
nos anos anteriores. O Decreto n° 10.046 de 2019 forneceu base juridica para que dados de saude
pudessem ser compartilhados entre diferentes 6rgdos e esferas de governo para finalidades de satde
publica (Brasil, 2019). A Lei Geral de Protecao de Dados estabeleceu limites e salvaguardas para esse
compartilhamento, exigindo que apenas dados necessarios fossem compartilhados, que houvesse
transparéncia sobre acessos € que mecanismos de seguranca fossem implementados (Brasil, 2018). A
decisdo do Supremo Tribunal Federal sobre constitucionalidade do compartilhamento de dados, ao
estabelecer principios como minimizacdo e transparéncia, orientou o desenho técnico da RNDS para

incorporar controles granulares de acesso e trilhas de auditoria (Brasil, 2022).
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O ConecteSUS, aplicativo que permite ao cidaddo acessar seus proprios dados de saude
registrados na RNDS, concretiza o principio da transparéncia e do direito de acesso do titular previsto
na LGPD. Cidadaos podem visualizar historico de vacinacao, resultados de exames, atendimentos e
medicagdes dispensadas, promovendo empoderamento e participagdo ativa no cuidado com a propria
saude.

A estratégia e-SUS Atengao Bésica (e-SUS AB) exemplifica como governanca de dados opera
no nivel da atencao primaria. O e-SUS AB ¢ sistema informatizado desenvolvido pelo Ministério da
Saude e disponibilizado gratuitamente para municipios, permitindo registro eletronico de atendimentos
seguindo padrdes de interoperabilidade para integracdo com a RNDS. O sistema permite ndo apenas
gestao local mas também agregacdo de informagdes para monitoramento nacional de indicadores. A
disponibilizagdo gratuita para municipios, em especial os de menor porte que nao teriam recursos para
desenvolver solu¢des proprias, concretiza o principio da coordenagado interfederativa e da redugao de

desigualdades (Belli et al., 2024).

4.2 EXPERIENCIAS COMPARADAS EM SAUDE E LICOES PARA O SUS DIGITAL

A analise de experiéncias internacionais em integracdo de dados em satde oferece subsidios
para a compreensdao dos desafios enfrentados pelo Brasil na consolidacio do SUS Digital. A
experiéncia do Reino Unido, no ambito do National Health Service (NHS), demonstra que a
interoperabilidade em sistemas de saude de grande escala depende de governanca centralizada e
normas robustas de protecao de dados. Belli et al. (2024) destacam que o Reino Unido desenvolveu os
Ambientes de Pesquisa Confiaveis (Trusted Research Environments - TREs), que operam ha quase 20
anos fornecendo espaco seguro para analise de dados sensiveis de saude. No contexto brasileiro, a
estrutura federativa do SUS, que distribui as competéncias entre Unido, estados e municipios, apresenta
desafio adicional a coordenagao técnica necessaria.

No Brasil, a consolidagao do SUS Digital apresenta especificidades que o diferenciam de outros
sistemas nacionais de satde. O Sistema Unico de Satde foi criado pela Constitui¢cio Federal de 1988
com os principios de universalidade, integralidade e equidade (Brasil, 1988). Essa arquitetura
constitucional define que a saude ¢ direito de todos e dever do Estado, estabelecendo um sistema
publico universal que atende mais de 200 milhdes de brasileiros em territdrio continental, com
desigualdades regionais, econdmicas € sociais.

O SUS Digital representa a transformacao digital dessa estrutura complexa. Nao se trata apenas
de informatizar processos existentes, mas de construir arquitetura integrada de dados capaz de conectar

milhares de sistemas distribuidos por trés esferas de governo autonomas. A dimensao desse desafio
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pode ser compreendida pelos nlimeros: sdo 5.569 municipios (Ibge, 2025), cada um responsavel pela
gestao da atencdo basica, 26 estados e Distrito Federal (DF) responsaveis pela coordenagao regional e
gestdo de servigos especializados, além da Unido que estabelece politicas nacionais e coordena
sistemas estruturantes.

A Rede Nacional de Dados em Satde (RNDS) constitui a espinha dorsal do SUS Digital. Criada
em 2020, a RNDS nao substitui sistemas locais, mas funciona como camada de integragao que permite
troca estruturada de informacdes entre diferentes pontos da rede. Seu desenho técnico adota padroes
internacionais, em especial o FHIR, adaptados para as especificidades brasileiras. Um cidadao
atendido em uma unidade basica de saude municipal pode ter seu histérico de atendimentos, exames,
medicagdes e vacinacdo acessivel quando necessitar de atendimento especializado em outro municipio
ou internagdo hospitalar, respeitando controles de acesso e privacidade. Essa integracdo depende da
adesdo de estados e municipios, resultando em implementacdo desigual entre entes com diferentes
capacidades técnicas e financeiras.

O ConecteSUS exemplifica a dimensdo cidadd do SUS Digital. Através desse aplicativo,
cidadados acessam seus proprios dados de satde registrados na RNDS, visualizando histérico de
vacinacao, resultados de exames, atendimentos ¢ medicagdes dispensadas. Esse acesso transparente
concretiza o principio da LGPD que garante ao titular o direito de conhecer quais dados sdo tratados
sobre ele. Durante a pandemia de COVID-19, o ConecteSUS tornou-se ferramenta para apresentacao
de comprovantes de vacinagdo, demonstrando a utilidade da integragdo de dados.

A estratégia e-SUS Atencdo Bésica representa outra dimensdo do SUS Digital. O sistema,
desenvolvido pelo Ministério da Satude e disponibilizado gratuitamente, permite registro eletronico de
atendimentos na atencao primdria seguindo padrdes de interoperabilidade. Municipios de pequeno
porte, que ndo teriam recursos para desenvolver sistemas proprios, podem utilizar o e-SUS AB,
reduzindo desigualdades no acesso a tecnologia. O sistema ndo apenas apoia a gestdo local mas permite
agregacdo de informagdes para monitoramento nacional de indicadores como cobertura vacinal,
acompanhamento de gestantes, controle de doencas cronicas e vigilancia epidemiologica.

A interoperabilidade no SUS Digital enfrenta desafios do contexto brasileiro. A diversidade de
sistemas legados, desenvolvidos ao longo de décadas por diferentes fornecedores e sem coordenacao
técnica, cria fragmentagdo que dificulta integracdo. Municipios menores dependem de fornecedores
locais que nem sempre tém capacidade técnica para implementar padroes complexos como FHIR.
Estados com maior capacidade técnica e financeira avangam mais rapidamente na digitalizagao,
enquanto estados com menos recursos enfrentam dificuldades, aprofundando desigualdades regionais

que o SUS busca reduzir.
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A governanga de dados no SUS Digital precisa equilibrar necessidades aparentemente
contraditorias. Por um lado, a continuidade do cuidado exige que profissionais de saude acessem
informacdes sobre pacientes atendidos em outros servigos. Por outro, a LGPD estabelece que dados
sensiveis de saude exigem protecao especial e que apenas dados estritamente necessarios devem ser
compartilhados. O desenho da RNDS buscou operacionalizar esse equilibrio através de controles
granulares de acesso e trilhas de auditoria que permitem rastreabilidade de quem acessou quais dados,
quando e para qual finalidade.

A experiéncia analisada demonstra que a interoperabilidade em saude nao se limita a adogao
de solugdes tecnoldgicas, mas depende da construcdo de arranjos institucionais, com definicao de
responsabilidades, coordenagdo entre diferentes niveis de governo e mecanismos de prote¢do de dados
pessoais. No contexto do SUS Digital, esses elementos tornam-se mais relevantes diante da
complexidade federativa brasileira e das desigualdades regionais, reforcando a centralidade da

governanga de dados como condigdo para a integracao do sistema de saude (Belli et al., 2024).

5 DESAFIOS DE SEGURANCA, PRIVACIDADE E CONFORMIDADE LEGAL

Apesar do arcabouco legal avancado e dos progressos recentes na digitalizacdo de servigos
publicos, a implementagdo da governanca de dados no Brasil enfrenta obsticulos estruturais e
organizacionais que transcendem questdoes puramente tecnologicas. O fendmeno dos silos digitais
permanece como uma das barreiras, resultado de décadas de desenvolvimento fragmentado de sistemas
de informagdo em diferentes 6rgdos e esferas de governo.

Os prejuizos dessa desconexdo afetam multiplas dimensdes da administracdo publica. A
duplicidade de cadastros obriga cidaddos a fornecerem repetidamente as mesmas informagdes a
diferentes 6rgdos, contrariando o principio da eficiéncia administrativa estabelecido pela Constitui¢ao
Federal (Brasil, 1988). A impossibilidade de cruzar dados entre diferentes setores limita a capacidade
do Estado de identificar vulnerabilidades sociais, antecipar crises € coordenar respostas integradas. No
setor de satde, embora avangos tenham sido alcangados com iniciativas como a Rede Nacional de
Dados em Satde, a dificuldade histérica de integrar dados de diferentes sistemas ainda se manifesta
em desafios operacionais, em especial em municipios de menor porte (Belli et al., 2024).

A descontinuidade administrativa representa outro desafio estrutural. Ligada aos ciclos
eleitorais, em especial em nivel municipal, essa descontinuidade manifesta-se no risco constante de
abandono de iniciativas em andamento, descontinuagdo de sistemas e perda de investimentos ja
realizados. Projetos de transformacao digital que exigem implementagdo e maturagdo de longo prazo

enfrentam o desafio de sobreviver a mudangas de gestdo. Municipios menores enfrentam desafios pela
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escassez de equipes capacitadas, infraestrutura precéria de conectividade em 4areas rurais € orgamentos
limitados.

A dimensao humana e organizacional agrava esse cenario de fragmentagao e descontinuidade.
A implementacdo da governanga de dados depende de pessoas capacitadas e engajadas. A escassez de
profissionais qualificados representa um dos gargalos mais criticos. A complexidade da
interoperabilidade exige conhecimentos especializados que vao além da competéncia técnica em
tecnologia da informagao, abrangendo padrdes de dados, ontologias, seguranga cibernética e protegao
de dados pessoais. No setor de saude, profissionais precisam dominar padrdes especificos como HL7
e FHIR, além das especificidades clinicas e epidemiologicas dos dados.

A rotatividade de cargos técnicos, muitos ocupados por indicagdo politica e ndo por concurso
publico, compromete a sustentabilidade de projetos de transformacgdo digital. Iniciativas que exigem
conhecimento acumulado e continuidade operacional sofrem com a perda de memoria institucional a
cada mudanga de gestdo. A falta de capacitacdo continua dos servidores publicos agrava esse cenario.

A resisténcia cultural & mudanga configura outro desafio organizacional. A transformacgao
digital ndo ¢ apenas uma questdo de substituir sistemas legados por novas tecnologias, mas de
redesenhar processos de trabalho, alterar fluxos operacionais consolidados e modificar culturas
organizacionais estabelecidas ao longo de décadas. No setor de saude, a transi¢do de prontuarios em
papel para sistemas digitais integrados enfrenta resisténcias que vao desde preocupagdes com
privacidade até receios relacionados a mudanca de rotinas de trabalho (Belli et al., 2024).

A implementacdo da interoperabilidade no setor publico brasileiro enfrenta desafios criticos
relacionados a seguranca cibernética e a protecdo de dados pessoais. A literatura recente sobre
ciberseguranca tem enfatizado a necessidade de abordagens sociotécnicas que integrem aspectos
tecnologicos, processuais e humanos da seguranca (van den Berg, 2020). Dados governamentais, em
especial aqueles classificados como sensiveis pela LGPD, como dados de saude, requerem protecao
especial (Brasil, 2018). Perspectivas contemporaneas sobre ciberseguranca tém deslocado o foco
tradicional em infraestruturas e sistemas para a centralidade das pessoas e dos impactos humanos das
ameagas digitais (Whyte, 2022).

O desafio da seguranca cibernética tornou-se premente em um contexto onde sistemas publicos
sdo alvos frequentes de ataques cada vez mais sofisticados. Incidentes envolvendo ransomware, que
podem paralisar completamente servicos como hospitais, redes de transporte ou sistemas de
previdéncia, demonstram a vulnerabilidade da infraestrutura digital ptiblica. Vazamentos de dados
podem expor informagdes sensiveis, comprometendo a privacidade de milhdes de cidaddos e minando

a confianca da sociedade nas institui¢des publicas.
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A Lei Geral de Protecdo de Dados estabelece exigéncias para o tratamento de dados pessoais
no setor publico, determinando que esse tratamento tenha finalidade publica legitima e seja
indispensavel para as atribui¢des legais ou prestacdo de servigos publicos (Brasil, 2018). O principio
da minimizagdo, refor¢ado pelo entendimento do Supremo Tribunal Federal na ADI n. 6.649/DF,
estabelece que apenas dados estritamente necessarios devem ser compartilhados (Brasil, 2022). Essa
exigéncia cria um desafio técnico e operacional: como garantir que sistemas interoperaveis permitam
compartilhamento granular de informagdes, onde cada 6rgdo ou profissional acesse apenas dados
relevantes para suas atribuicdes especificas, sem acesso indiscriminado a toda a base de dados?
(Carvalho, 2023)

A transparéncia constitui outro requisito da LGPD. Os titulares de dados tém o direito de saber
quem acessou suas informagdes, quando, para qual finalidade e sob qual base legal. Sistemas
interoperaveis no setor publico precisam, portanto, incluir mecanismos de auditoria e rastreabilidade
de acessos. Essa exigéncia, embora necessaria para proteger direitos, adiciona complexidade técnica
aos sistemas e demanda investimentos em infraestrutura de logs, trilhas de auditoria e ferramentas de
monitoramento. Equilibrar a necessidade de compartilhamento de dados para eficiéncia administrativa
com a protecdo da privacidade requer solucdes técnicas sofisticadas e governanca, em especial em

areas sensiveis como saude, assisténcia social e seguranca publica (Brasil, 2022; Belli et al., 2024).

5.1 GOVERNANCA FEDERATIVA

A estrutura federativa brasileira, com suas trés esferas de governo dotadas de autonomia
constitucional, apresenta desafios especificos para a implementagdo de governanca de dados
interoperavel. Coordenar Unido, estados € municipios na adocao de padrdes de interoperabilidade em
todo o territorio nacional exige mecanismos institucionais que respeitem a autonomia de cada ente
federativo a0 mesmo tempo em que garantem a uniformidade necessaria para a integragdo de dados.
Fortalecer a coordenagdo interfederativa torna-se necessario: a Unido precisa exercer um papel indutor,
fornecendo apoio técnico e financeiro aos estados € municipios, sem o qual a transformagao digital
pode aprofundar, em vez de reduzir, as desigualdades regionais existentes.

A auséncia de estruturas de governanga especificas e institucionalizadas para dados no setor
publico brasileiro representa lacuna (Belli et al., 2024). Estabelecer Escritorios de Governanga de
Dados em cada administragdo publica, congregando responsaveis por abertura de dados, encarregados
de prote¢ao conforme a LGPD e chefes de seguranga da informacdo, poderia criar pontos focais para

coordenar iniciativas, mediar conflitos sobre uso e compartilhamento, garantir conformidade legal e
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promover gestdo baseada em evidéncias. Em setores sensiveis como saude, esses escritdrios deveriam
incluir profissionais que compreendam especificidades técnicas, clinicas e epidemiologicas dos dados.

A criagdo de comités nacionais de governanca de dados para setores estratégicos, reunindo
representacdo das trés esferas de governo, profissionais especializados, especialistas em tecnologia e
representantes da sociedade civil, poderia contribuir para coordenar esforcos, definir e manter padrdes
de interoperabilidade, orientar investimentos em infraestrutura digital e garantir conformidade com a
LGPD de forma consistente em todo o territério. Esses comités precisariam ter independéncia,
pluralidade e democraticidade, conforme determinado pelo STF na decisao sobre o Comité Central de
Governanca de Dados, para que suas deliberagdes tenham legitimidade (Brasil, 2022).

Para consolidar os avancgos ja alcangados na transformacao digital do setor publico brasileiro e
superar os desafios estruturais identificados, um conjunto articulado de recomendagdes estratégicas se
impde, alinhadas ao principio constitucional da eficiéncia administrativa (Brasil, 1988). Esse apoio
deve incluir ndo apenas recursos financeiros, mas também capacitagdo, transferéncia de conhecimento
e disponibilizagdo de solugdes tecnolodgicas que possam ser adaptadas e reutilizadas por entes de menor
porte. A institucionalizagdo de Escritorios de Governanga de Dados estabeleceria pontos focais para
coordenar iniciativas, mediar conflitos e garantir conformidade legal.

Garantir a prote¢do de dados sensiveis demanda fortalecer a Autoridade Nacional de Protecdao
de Dados, assegurando sua independéncia técnica e orcamentaria. A ANPD deve desenvolver
normativas especificas para o tratamento de dados em contextos de interoperabilidade no setor publico,
estabelecendo diretrizes claras que equilibrem a necessidade de compartilhamento com a protecdo de
direitos. Investir na padronizacdo de conceitos, vocabulérios e ontologias entre diferentes setores ¢
necessario para que dados trocados sejam verdadeiramente inteligiveis e tteis, permitindo ndo apenas
a integracdo técnica, mas a interoperabilidade semantica necessaria para analises e decisdes baseadas
em evidéncias.

O investimento em capacitagdo e construcao de cultura de dados configura outra recomendagao
estratégica central. E necessario formar gestores publicos capazes de gerir informagdes com ética,
visdo estratégica e compreensdo dos aspectos éticos do uso de dados, através de programas
permanentes de capacitagdo. A governanga de dados deve ser estruturada de forma plural e
democratica, incluindo representacao da sociedade civil, de conselhos setoriais ¢ de cidadaos em
comités e instancias decisorias. Essa inclusao constroi a legitimidade e a confianga social necessarias
para que o compartilhamento de dados sensiveis seja aceito pela populagao.

O estabelecimento de Ambientes de Pesquisa Confidveis permitiria que pesquisadores

acessassem dados governamentais agregados e anonimizados para estudos, avaliacdo de politicas e
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desenvolvimento de solug¢des inovadoras, sob supervisdo ética e legal. Buscar maior autonomia
tecnologica deve orientar decisdes de investimento em infraestrutura digital critica, reduzindo a
dependéncia de solugdes proprietarias externas e fomentando o desenvolvimento de tecnologias
nacionais seguras e sustentaveis. A adocao preferencial de padrdes abertos e softwares livres, conforme
preconizado pela e-PING e tornado obrigatério em 2014, contribui para essa autonomia e para a
sustentabilidade de longo prazo dos sistemas, evitando aprisionamento tecnologico e facilitando a
interoperabilidade (Brasil, 2014).

A implementacao de novas iniciativas de compartilhamento deve incluir mecanismos de
avaliagdo de impacto sobre protecao de dados, conforme exigido pela LGPD. A Avaliag¢do de Impacto
sobre Privacidade e Etica de Dados (AIPED) constitui ferramenta central para operacionalizar essa
exigéncia, permitindo identificar e mitigar riscos antes da implementacao de novos tratamentos (Belli,
2020). Realizar essas avaliagdes preventivamente garante que beneficios para a eficiéncia
administrativa superem riscos a privacidade, permitindo ajustes que evitem violagdes de direitos (Belli
et al., 2024).

Assim, a governanca de dados viabiliza a interoperabilidade no SUS Digital através da
estruturacao de padroes técnicos, arcabouco legal e coordenacao interfederativa, mas enfrenta desafios
estruturais relacionados a fragmentacao de sistemas, escassez de recursos humanos qualificados e

complexidade da coordenagdo federativa em contexto de profundas desigualdades regionais.

6 CONCLUSAO

A governanga de dados constitui elemento estruturante para viabilizar a interoperabilidade no
SUS Digital. A analise realizada demonstra que a transformacao digital do sistema de satde brasileiro
ndo se resume a adocao de tecnologias, mas demanda articulagao entre dimensdes técnicas, normativas
€ organizacionais.

A interoperabilidade no SUS Digital ¢ viabilizada pela governanga de dados através de trés
pilares. O primeiro € a estruturagdo de padroes técnicos, representados pela e-PING e pela adogao de
padrdes internacionais como HL7 FHIR, que garantem capacidade de comunicag@o entre sistemas
heterogéneos. O segundo ¢ o arcabougo legal, consolidado pela LGPD, pelo Decreto n® 10.046/2019 e
pelas decisdes do Supremo Tribunal Federal, que estabelece limites e salvaguardas para o
compartilhamento de dados sensiveis. O terceiro € a coordenacdo interfederativa, materializada em
iniciativas como a RNDS e o e-SUS AB, que buscam integrar sistemas distribuidos por trés esferas de

governo e 5.569 municipios (Ibge, 2025).
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A implementacao dessa governanga enfrenta desafios estruturais. Os silos digitais, resultado de
décadas de desenvolvimento fragmentado, impedem a visdo unica do cidaddo. A descontinuidade
administrativa, ligada aos ciclos eleitorais, compromete a sustentabilidade de projetos de longo prazo.
A escassez de profissionais qualificados representa gargalo, ja que a interoperabilidade exige
conhecimentos especializados em padrdes de dados, seguranga cibernética e prote¢do de dados
pessoais. A resisténcia cultural a mudanga dificulta a transi¢ao de processos consolidados para novos
fluxos digitais.

Os desafios de seguranga cibernética e protecdo de dados pessoais agregam complexidade.
Sistemas publicos enfrentam ataques sofisticados que podem paralisar servigos. A LGPD estabelece
principios como minimiza¢do e transparéncia que precisam ser operacionalizados em sistemas
interoperaveis, garantindo que apenas dados necessarios sejam compartilhados e que trilhas de
auditoria permitam rastreabilidade de acessos.

A estrutura federativa brasileira apresenta desafios especificos. Coordenar Unido, estados e
municipios em contexto de desigualdades regionais exige que a Unido exerca papel indutor, fornecendo
apoio técnico e financeiro para que entes de menor capacidade possam aderir aos padrdes de
interoperabilidade.

A consolidagdo do SUS Digital depende de medidas articuladas. Fortalecer a ANPD,
estabelecer Escritorios de Governanca de Dados, criar comités nacionais plurais, investir em
capacitagdo permanente, desenvolver Ambientes de Pesquisa Confidveis e buscar autonomia
tecnoldgica através de padroes abertos sao recomendacdes que emergem da analise realizada.

A andlise realizada indica que gestores publicos de saude necessitam enfrentar o desafio da
governanga de dados e interoperabilidade considerando as especificidades do federalismo brasileiro e
as assimetrias de capacidade entre entes. No nivel federal, torna-se necessario estabelecer mecanismos
de financiamento especificos para infraestrutura informacional em satide que considerem os custos
fixos de sistemas informatizados, evitando penalizar municipios de menor porte, bem como fortalecer
programas de capacitacdo técnica continuada para profissionais que atuam com sistemas de
informagdo. Gestores estaduais podem priorizar a coordenagdo regional de sistemas, apoiando
tecnicamente municipios de menor capacidade e facilitando a integracdo com a Rede Nacional de
Dados em Satde.

No ambito municipal, especialmente em municipios pequenos € médios, a adogao prioritaria
de sistemas disponibilizados gratuitamente pelo Ministério da Satide, como o e-SUS AB, que atendem
padrdes de interoperabilidade, mostra-se alternativa vidvel, conjugada ao investimento em capacitagao

de servidores para utilizagao adequada. A criagcdo de instancias permanentes de governanca de dados
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nas trés esferas, com participacdo de gestores, profissionais de saude e representantes de usudrios,
permitiria que decisdes técnicas sobre sistemas de informacdo considerem as necessidades
assistenciais e respeitem os principios de controle social que caracterizam o SUS.

A governanga de dados viabiliza a interoperabilidade no SUS Digital através da estruturagao
de padroes técnicos, arcabouco legal e coordenacdo interfederativa, mas enfrenta desafios estruturais
relacionados a fragmentagao de sistemas, escassez de recursos humanos qualificados e complexidade
da coordenagdo federativa em contexto de desigualdades regionais. Superar esses desafios exige
compromisso institucional de longo prazo, investimentos sustentados e construcdo de capacidades

técnicas e organizacionais em todas as esferas de governo.
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