UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA

IONARA MAGALHAES DE SOUZA

EVOLUCAO E QUALIDADE DO REGISTRO DA RACA/COR DA PELE NOS
SISTEMAS DE INFORMACAO EM SAUDE E A IMPLEMENTACAO DA POLITICA
NACIONAL DE SAUDE INTEGRAL DA POPULACAO NEGRA

FEIRA DE SANTANA
2020



IONARA MAGALHAES DE SOUZA

EVOLUCAO E QUALIDADE DO REGISTRO DA RACA/COR DA PELE NOS
SISTEMAS DE INFORMACAO EM SAUDE E A IMPLEMENTACAO DA POLITICA
NACIONAL DE SAUDE INTEGRAL DA POPULACAO NEGRA

Tese apresentada ao Programa de PoOs-Graduacao
em Saude Coletiva do Departamento de Saude da
Universidade Estadual de Feira de Santana, como
requisito parcial para obtencdo do titulo académico
de Doutora em Saude Coletiva.

Orientadora: Prof2 Dr2 Edna Maria de Araujo
Coorientador: Prof. Dr. Carlos Alberto Lima da Silva

Area de Concentracdo: Saude Coletiva
Linha de Pesquisa: Saude de Grupos
Populacionais Especificos

FEIRA DE SANTANA
2020



Ficha catalografica - Biblioteca Central Julieta Carteado - UEFS

Souza, lonara Magalhaes de
S715e Evolugao e qualidade do registro da raga/cor da pele nos sistemas de
informagao em saude e a implementagao da Politica Nacional de Saude
Integral da Populagdo Negra / lonara Magalhdes de Souza. - 2020.
148f.: il.

Orientadora: Edna Maria de Aradjo
Coorientador: Carlos Alberto Lima da Silva

Tese (doutorado) - Universidade Estadual de Feira de Santana.
Programa de Pés-Graduagao em Saude Coletiva, 2020.

1. Raga e saude. 2. Sistema de Informagdo em Saude. 3. Saude ~
Politicas publicas. 4. Populagdo negra. |. Araujo, Edna Maria de, orient.
Il. Silva, Carlos Alberto Lima da, coorient. lll. Universidade Estadual de
Feira de Santana. IV. Titulo.

CDU: 614

Rejane Maria Rosa Ribeiro ~ Bibliotecaria CRB-5/695




IONARA MAGALHAES DE SOUZA

EVOLUCAO E QUALIDADE DO REGISTRO DA RACA/COR DA PELE NOS
SISTEMAS DE INFORMACAO EM SAUDE E A IMPLEMENTAGCAO DA POLITICA
NACIONAL DE SAUDE INTEGRAL DA POPULACAO NEGRA

Tese apresentada ao Programa de PoOs-Graduacdo em Saude Coletiva da
Universidade Estadual de Feira de Santana, como requisito parcial para obtencéo do
titulo de Doutora em Saude Coletiva.

Feira de Santana, 23 de julho de 2020.

Banca Examinadora

Prof2 Dra. Edna Maria de Araujo (Orientadora)
Universidade Estadual de Feira de Santana

Prof. Dr. Carlos Alberto Lima da Silva (Coorientador)
Universidade Estadual de Feira de Santana

Prof2 Dr2 Maria Inés da Silva Barbosa
Aposentada Universidade Federal de Mato Grosso

Prof. Dr. Eduardo Luiz Andrade Mota
Universidade Federal da Bahia - Instituto de Satde Coletiva

Prof. Dr. Hilton Pereira da Silva
Universidade Federal do Para

Prof. Dr. Djanilson Barbosa dos Santos
Universidade Federal do Recéncavo da Bahia



A todas e todos que sentem na pele a violagdo do direito de nascer, viver e morrer
com dignidade.



AGRADECIMENTOS

Ao tempo em que agradeco... Que nunca me falte gratidao!

A forga que me guia, anima, ilumina, abre e aponta caminhos...

Aos que me antecederam, aos bragcos andnimos da histéria que lutaram
incessantemente, ressignificaram 0s caminhos, acenaram possibilidades.
Aprendemos a ler, a escrever e vocés se materializam nesses escritos, nessa
conquista e no porvir.

A minha familia pelo amor e amparo. Ao meu pai, Marivaldo Ribeiro de Souza, pelo
renascimento e a minha mae, Maria de Lourdes Magalhdes Alves, pela forca,
protecéo, sensibilidade e doacéao.

A minha amiga, gigante, ética, sensivel, respeitosa e competente orientadora, Edna
Araujo: ativista académica, mulher negra dotada de uma energia, forca e ternura
extraordinarias. A vocé, incansavel luz e farol, vento favoravel que sempre esteve
presente nos voos mais importantes de minha vida profissional, a minha gratidao!

Ao Ndcleo Interdisciplinar de Estudos sobre Desigualdades em Saude da
Universidade Estadual de Feira de Santana (NUDES/UEFS), um reduto de alegria e
acolhimento, de crescimento pessoal e profissional, de producdo cientifica e
implicacéo politica e social. Obrigada a todas(os) as(os) membras(os), em especial,
ao Prof. Carlos Alberto Lima da Silva pela coorientacdo, apoio, serenidade e
competéncia; ao estatistico, Prof. Dr. Aloisio Machado pela atencdo, escuta
gualificada, por sua direta e generosa contribuicdo em um dos artigos da tese e a
doutoranda Mona Gizelle Dreger Nery pela ajuda tdo necessaria, disponibilidade
irrestrita e gentileza que a reveste.

As Prof® Dr2 Maria Inés Barbosa e Prof2 Dr2 Fernanda Lopes por atentarem para a
dimensao histoérica de luta pela saude da populacdo negra no Brasil e aos Prof. Dr.
Eduardo Mota e Prof. Dr. Djanilson Barbosa por apontarem para a dimensao politica,
analitica e social dos dados. Obrigada pelas inestimaveis consideracfes a
gualificacdo do Projeto de Pesquisa.

Ao meu supervisor sul-africano Brian Wyk, a Prof2 Dr2 Gail Hughes, Hilda Wilson e a
todos os estudantes de Pds-graduacdo da School of Public Health da University of

the Western Cape que, na ocasidao do doutorado Sanduiche me acolheram téo



afetuosamente. A todas(os) as(os) amigas(os) reconhecidas(os) transatlantico:
gratidao!

As amigas(os), irmas(dos), companheiras(os) de trajetdrias, de sonhos, de
desalentos e de incessantes lutas. Sao tantas, séo tantos... Muito obrigada! Feliz por
reconhecé-los em quaisquer tempo e circunstancias.

As(Aos) colegas de trabalho da Universidade Federal do Reconcavo da Bahia que
me inspiram na jornada: Diana Anunciagdo, Carlos Alberto Santos de Paulo, Livia
Milena Mello, Jeane Tavares, Cristiane Santos, Ana Maria Freire e tantas(os)
outras(os)... Um agradecimento especial a Profd. Carolina Magalhaes por,
prontamente, aceitar me substituir durante o periodo de um ano de licenca para
capacitacdo para que eu pudesse me dedicar, exclusivamente, a producdo dessa
tese.

Ao Programa de PoOs-graduacdo em Saude Coletiva, professores tdo competentes e
comprometidos, aos colegas que compuseram a primeira turma de Doutorado em
Saude Coletiva da UEFS e funcionarios, meu muito obrigada pelo auxilio, motivacao,
convivéncia leve e companheira.

A Fundac&o de Amparo a Pesquisa da Bahia (FAPESB) pela concesséo de bolsa de
doutorado por dois anos.

A Coordenacido de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior pelo apoio e

incentivo a pesquisa.



Espelharam-se no oceano

Constelaram o mar de ais

Pintaram a morte, a pele, a alma

Estamparam de um branco palido o mundo

Mas néo cativaram as ondas.

Em terra firme brotava o baobé:

memoaria, abrigo, luta, resisténcia, insurreicao

A sua seiva atravessa a historia

de nacdes arco-iris com suas fronteiras atemporais.
Lagrimas fizeram o mar. O mar revolto faz revolucao

E recria a humanidade.

lonara Magalhaes de Souza



SOUZA, IM de. Evolugcdo e qualidade do registro da raca/cor da pele nos
sistemas de informacdo em saude e a implementacdo da Politica Nacional de
Saude Integral da Populacdo Negra. 2020. 148f. il. Tese (Doutorado em Saude
Coletiva) - Programa de Pos-Graduagdo em Saude Coletiva. Universidade Estadual
de Feira de Santana, Feira de Santana.

RESUMO

A inclusdo da variavel raca/cor da pele e a melhoria da qualidade dos sistemas de
informacdo em saude correspondem a estratégias de gestdo estabelecidas na
Politica Nacional de Saude Integral da Populacédo Negra, as quais possibilitam tracar
o perfil epidemiolégico étnico-racial das populacdes, construir indicadores,
dimensionar os impactos do racismo e avaliar a qualidade da atencdo a saude da
populacdo negra. Esse estudo € composto por trés artigos e propde avaliar a
inclusdo, o preenchimento e a tendéncia temporal do campo raca/cor da pele nos
Sistemas de Informacdo em Saude do Brasil, no periodo de 2009 a 2018. No
primeiro artigo, intitulado “Variavel raga/cor da pele nos sistemas de Informagéo em
Saude: uma Revisao Sistematica”, buscou-se por meio das bases de dados Lilacs e
Pubmed revisar, sistematicamente, estudos que analisaram a variavel raga/cor da
pele a partir dos Sistemas de Informacdo em Saude. Observou-se que a producéo
cientifica sobre raca/cor da pele nos sistemas de informagdo em saude € escassa,
nao atende as recomendacdes nacionais e internacionais e evidenciou-se a
necessidade da variavel raca/cor da pele ser trabalhada como constructo analitico
central. No segundo artigo, intitulado “Andlise comparativa sobre a variavel raca/cor
da pele nos sistemas de informacdo em saude: Brasil e Africa do Sul”, objetivou-se
comparar os sistemas de informacdo em satde do Brasil e da Africa do Sul com
relacéo a constituicdo e implementacdo do campo raca/cor da pele. O estudo faz um
levantamento da variavel raca/cor da pele nos sistemas de informacdo em saude,
analisa as similaridades e dissidéncias e discute acerca da importancia da inclusédo
da variavel raca/cor da pele nos sistemas de informacdo assistenciais e
epidemiologicos em paises multirracializados e de elevada desigualdade social.
Observou-se dimenséo histérica semelhante, mediada por referenciais politicos e
ideoldgicos. Tanto no Brasil quanto na Africa do Sul, os Sistemas de Informacdo em
Saude foram desenvolvidos na década de 90 e constatou-se auséncia da variavel
em sistemas de informacdo em saude deveras importantes. No terceiro artigo,
denominado “Tendéncia temporal da incompletude do registro da raga/cor da pele
nos Sistemas de Informacdo em Saude” propds-se avaliar a tendéncia temporal da
incompletude do registro da raca/cor da pele das doencas e agravos mais
prevalentes na populacdo negra nos Sistemas de Informacdo em Saude do Brasil,
no periodo de 2009 a 2018. Observou-se que, excetuando-se 0s registros de
mortalidade por causas externas (excelente), tuberculose (bom) e mortalidade
infantil (regular), todos os registros por raca/cor da pele das doencas e agravos
analisados apresentaram um escore ruim. O Brasil apresentou uma estimativa média
de dados nado preenchidos de 24,4%. A andlise temporal revelou tendéncia
decrescente da proporcéo de incompletude do preenchimento do campo raca/cor da
pele. A andlise por regido mostrou que as maiores médias de incompletude foram
registradas na Regido Norte (30,5%), Nordeste (33,3%) e Centro-Oeste (33,0%).
Em todos os artigos, os sistemas de informacéo sao assimilados como arena politica
e a raca/cor da pele como categoria analitica extremamente relevante para o



dimensionamento das iniquidades em saude e implementacdo da Politica Nacional
de Saude Integral da Populacéo Negra.

Descritores: Raca e saude. Sistema de informacdo em saude. Politicas publicas.
Populacédo negra.



Souza, IM de. Evolution and quality of the race/skin color track record in health
information systems and the implementation of the National Policy for Integral
Health of Black Population. 2020. 148f.il. Thesis (PhD in Public Health) -
Postgraduate Program in Public Health, Feira de Santana State University, Feira de
Santana.

ABSTRACT

The insertion of the variable race/skin color and the improvement of the quality of
health information systems correlate to management strategies established in the
National Policy for Integral Health of the Black Population. Thus, it allows the
traceability of ethnic-racial epidemiological profile of the populations in order to
develop indicators, to measure racism impacts and to assess health care quality of
the black population. The study consists of three articles and proposes to evaluate
the insertion, information fullfilment and temporal trend of the variable race/skin color
field in Health Information Systems in Brazil, from 2009 to 2018. In the first article
entitled “Variable race/skin color in Health Information Systems: a Systematic
Review” we searched for information in Lilacs and Pubmed databases to
systematically review studies that analyzed the variable race/skin color from Health
Information Systems. It was observed that scientific production on race/skin color in
health information systems is scarce and does not meet currently national and
international recommendations. It was also revealed the demand for race/skin color
variable as a central analytical mental model to be developed. The second article
entitled “Comparative analysis on the variable race/skin color in health information
systems: Brazil and South Africa”, aimed to compare health information systems in
Brazil and South Africa according to the constitution and insertion of the race/skin
color form field. The study surveys the race/skin color variable in health information
systems and analyzes similarities and divergences. Furthemore, it discusses the
importance of inserting the race/skin color variable in both health care and
epidemiological information systems adopted in multiracial and highly social unequal
profile countries. A similar historical dimension was observed, mediated by political
and ideological references. The Health Information Systems in Brazil and South
Africa were developed in the nineties. Since then, this highly meaningful variable was
absent in both health information systems. The third article entitled “Temporal trend
of incompleteness of track record related to race/skin color in Health Information
Systems” was proposed to evaluate the temporal trend of information insufficience of
race/skin color track record related to the most prevalent diseases and impairments
of Brazilian black population in Health Information Systems from 2009 to 2018. All
the records related to race/skin color interconnected with observed diseases and
impairments showed bad scores, except the records of mortality from external
causes (excellent), tuberculosis (good) and infant mortality (regular). Brazil revealed
an average mean of unfilled data of 24.4%. The temporal trend analysis showed a
decreasing tendency in the proportion of incompleteness of the race/skin color field
for most diseases and impairments. The analysis by region demonstrated that the
highest averages of incompleteness were recorded in the North (30.5%), Northeast
(33.3%) and Midwest (33.0%) major regions. In all mentioned articles, information
systems are understood as a political arena and race/skin color as an extremely
relevant analytical category for measuring health inequities and basis for the
implementation of the National Policy for Integral Health of Black Population.



Keywords: Race and health. Health information system. Public policy. Black
population.



Figura 01

Figura 02

Figura 03

Figura 04

Figura 05

Figura 06

Figura 07

Figura 08

Figura 09

Figura 10

Figura 11

Figura 12

LISTA DE ILUSTRACOES

Momentos da lbégica processual de um Sistema de
Informacdo em Saude no marco referencial “dado,
informacé&o, conhecimento, comunicagao e agao” (DICCA).
Modelo dos Determinantes Sociais da Saude proposto por
Solar e Irwin.

Fluxograma de busca e sele¢do de artigos nas bases de
dados LILACS e Pubmed.

Dendograma de Classificacdo Hierarquica Descendente dos
Sistemas de Informacdo em Saude do Brasil.

Nuvem de Palavras do Sistema de Informacdo em Saude
do Brasil.

Dendograma de Classificagcado Hierarquica Descendente dos
Sistemas de Informacdo em Saude da Africa do Sul.

Nuvem de palavras dos Sistemas de Informacdo em Saude
da Africa do Sul.

Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor
da pele das doencas e agravos mais prevalentes na
populacao negra, Brasil, 2009-2018.

Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor
da pele das doencas e agravos mais prevalentes na
populacao negra, Regido Norte, Brasil, 2009-2018.
Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor
da pele das doencas e agravos mais prevalentes na
populacado negra, Regido Nordeste, Brasil, 2009-2018.
Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor
da pele das doencas e agravos mais prevalentes na
populacdo negra, Regido Sudeste, Brasil, 2009-2018.
Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor
da pele das doencas e agravos mais prevalentes na

populacao negra, Regido Sul, Brasil, 2009-2018.

32

40

58

81

83

84

86

115

116

117

118

119



Figura 13 Tendéncia temporal da incompletude do registro da raga/cor
da pele das doencas e agravos mais prevalentes na 120
populacao negra, Regido Centro-Oeste, Brasil, 2009-2018.



Tabela 01

Tabela 02

Tabela 03

Tabela 04

Tabela 05

Tabela 06

LISTA DE TABELAS

Sistemas de Informacdo em Saude identificados na
sintese qualitativa da Revisédo Sistematica.

Artigos incluidos na sintese qualitativa da Revisédo
Sistemética.

Caracterizacao dos Sistemas de Informacdo em Saude
e a inclusdo da variavel raca/cor da pele, Brasil, 2019.
Caracterizacao dos Sistemas de Informag¢do em Saude
e a inclusdo da variavel raca/cor da pele, Africa do Sul,
20109.

Doencas e agravos mais prevalentes na populacao
negra e seus respectivos Sistemas de Informacdo em
Saude, 2009-2018, Brasil.

Proporcao de incompletude do registro da raga/cor da
pele referente aos registros das doencas e agravos
reportados pela PNSIPN nos sistemas de Informacéo
em Saude, Brasil, 2009-2018.

59

61

87

92

111

113



CaMIS
CDSS
CHC
CIT
CMIS
CNPIR
CNS
CUT
DAGEP

DATASUS
DHIS
EDIS

EHR

EHR
EPMS
EPR

Fipir

GTI

HCRIS
HIPERDIA

HPRS
Ibase
IBGE
Inspir
LILACS
NCIS
NEMSIS

LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

Case Management Information System

Comissao para os Determinantes Sociais da Saude
Classificagcéo Hierarquica Descendente

Comisséo Intergestores Tripartite

Ciconia Maternity information System

Conselho Nacional de Promocéo da Igualdade Racial

Conselho Nacional de Saude

Central Unica dos Trabalhadores

Departamento de Apoio a Gestdo Participativa e ao Controle
Social

Departamento de Informatica do Sistema Unico de Satde
District Health Information System

Emergency Department Information System

Electronic Health Records

Electronic HIV Register

Electronic Patient Management System

Electronic Patient Records

Instituicdo do FoOrum Intergovernamental de Promocdo da
Igualdade Racial

Grupo de Trabalho Interministerial para Valorizacdo da
Populacdo Negra

Healthcare Cost Reporting Information System

Sistema de cadastramento e acompanhamento de hipertensos e
diabéticos

Health Patient Registration System

Instituto Brasileiro de Andlises Sociais e Econémicas

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica

Instituto Interamericano pela Igualdade Racial

Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
National Coroners Information System

National Emergency Medical Services Information System



NUDES

OMS
ONG
ONU
OPAS
DFID

PCRI
PHCIS
PHIS
PHISp
PNAD
PNCT
PNS
PNSIPN
PNUD
PPIP
PREHMIS
Seppir

SGEP
SIA
SIAB
SICTA

SIH
SIM
SINAN
SINASC
SIpE
SIPNI
SIS

Nucleo Interdisciplinar de Estudos sobre Desigualdades em
Saude

Organizacdo Mundial da Saude

Organizacao Nao-Governamental

Organizacao das Nacdes Unidas

Organizacdo Pan-Americana de Saude

Departamento Britanico para o Desenvolvimento Internacional e
Reducéo da Pobreza

Programa de Combate ao Racismo Institucional

Primary Health Care Information System

Pediatric Health Information System

Pediatric Health Information System Plus

Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios

Programa Nacional de Controle da Tuberculose

Pesquisa Nacional de Saude

Politica Nacional de Saude Integral da Populacédo Negra
Programa das Nac¢Oes Unidas para o Desenvolvimento
Programa Perinatal de Identificacdo de Problemas

Patient Registration and Health Management Information System
Secretaria Especial de Politicas de Promocdo da Igualdade
Racial

Secretaria de Gestao Estratégica e Participativa

Sistema de Informa¢des Ambulatorial

Sistema de Informacéo da Atencédo Basica

Sistema de Informacdo do Centro de Testagem e
Aconselhamento

Sistema de Informac¢des Hospitalares

Sistema de Informacéo sobre Mortalidade

Sistema de Informacéo de Agravos de Notificacao

Sistema de Informacgéo sobre Nascidos Vivos

Sistema de Informacgéo para o Ensino

Sistema de Informacgédo do Programa Nacional de Imunizacdes

Sistemas de Informacdo em Saude



SISCAN
SISCOLO
SISMAMA
SISVAN
SUS

TIS

USIIS
VIGITEL

VIVA
VPA

Sistema de Informagéo do Cancer

Sistema de Informacao do cancer do colo do utero

Sistema de Informacgao do cancer e mama

Sistema de Vigilancia Alimentar e Nutricional

Sistema Unico de Satde

Trust Information System

Utah Statewide Immunization Information System

Vigilancia de fatores de risco e protecdo para doengas cronicas
por inquérito telefénico

Vigilancia de Violéncias e Acidentes

Variagao Percentual Anual



SUMARIO

APRESENTACAO 19
1 INTRODUCAO 23
2 REVISAO DE LITERATURA 26
2.1 A variavel raca/cor da pele nos levantamentos Censitarios 26
2.2 Sistemas de Informagéo em Saude no Brasil 30

2.3 A variavel raca/cor da pele nos Sistemas de Informacdo em
Saude 33
3 REFERENCIAL TEORICO 39

3.1 Modelo dos Determinantes Sociais da Saude Proposto por Solar

E Irwin 39
4 PERGUNTAS DE INVESTIGACAO 48
5 OBJETIVOS 49
5.1 OBJETIVO GERAL 49
5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS 49
6 ASPECTOS ETICOS 50
7 ARTIGO I. VARIAVEL RACA/COR DA PELE NOS SISTEMAS

DE INFORMACAO EM SAUDE: uma revisio sistematica 51

8 ARTIGO Il. ANALISE COMPARATIVA SOBRE A CONSTITUICAO

E IMPLEMENTACAO DO CAMPO RACA/COR DA PELE NOS SISTEMAS

DE INFORMACAO EM SAUDE: Brasil e Africa do Sul 74
9 ARTIGO Ill. TENDENCIA TEMPORAL DA INCOMPLETUDE DO REGISTRO

DA RACA/COR DA PELE NOS SISTEMAS DE INFORMACAO EM SAUDE

DO BRASIL, 2009-2018 106
10 CONSIDERACOES FINAIS 131
REFERENCIAS 133
ANEXO 01 - Checklist JBI para estudos de Caso Controle 140
ANEXO 02 - Checklist JBI para estudos de Prevaléncia 141

ANEXO 03 - Checklist JBI para estudos Seccionais Analiticos 142



ANEXO 04 - Checklist JBI para estudos de Coorte 143
ANEXO 05 - Quadro: Itens do Checklist a serem incluidos no relato de
Revisdo Sistematica ou Metandlise 144

ANEXO 06 - Pagina de publicacédo do Artigo Il no Journal of Racial and
Ethnic Disparities 148



19

APRESENTACAO

Essa tese sintetiza uma trajetéria de muitas leituras, expectativas e
inquietacdo politica. Fundamentado na Politica Nacional de Saude Integral da
Populacdo Negra (PNSIPN) que preconiza o uso da variavel raca/cor da pele em
todas as fontes de dados para o dimensionamento das iniquidades étnico-raciais e
promocdo da equidade em saude, esse estudo tem como eixo estruturante as
desigualdades em saude, a variavel raca/cor da pele e os sistemas de informacéo
em saude.

O interesse em desenvolver essa tese advém de minha insercao no Nucleo
Interdisciplinar de Estudos sobre Desigualdades em Saude (NUDES) do Programa
de Poés-graduacdo em Saude Coletiva da Universidade Estadual de Feira de
Santana, em 2012. No NUDES, ampliei a compreensdo sobre a génese das
desigualdades étnico-raciais em saude, do racismo e suas multiplas dimensoes,
aprendi a questionar a imparcialidade da ciéncia e a defender a importancia das
politicas publicas para a efetivacdo de direitos. Adicionalmente, a outra grande
motivacao diz respeito a confianca em mim depositada por minha orientadora Edna
Maria de Araujo que, durante conversa para definirmos o objeto da tese, argumentou
gue a despeito do desenvolvimento de uma tese que priorizasse outras tematicas
com analises robustas e prodigiosas eu poderia contribuir de modo significativo,
preciso e contundente com a luta do povo negro brasileiro pela implementacdo da
PNSIPN.

Assim, no segundo ano do curso de doutoramento tive a grande oportunidade
de, com minha orientadora, participar do evento intitulado “ll Reunido dos
indicadores de monitoramento e avaliacdo da implementacao da Politica Nacional de
Saude Integral da Populagdo Negra” e conhecer o Departamento de Apoio a Gestao
Participativa e ao Controle Social (DAGEP) da Secretaria de Gestdo Estratégica e
Participativa (SGEP)', nas instalacdes do Ministério da Satde em Brasilia-DF.
Naqueles dias, ampliei a compreensédo sobre as relacbes de poder que envolvem a
complexa engenharia informacional, compreendi que as politicas publicas sé&o

ideologicamente orientadas, que mulheres e homens determinam a informacédo que

! O DAGEP/SGEP foi extinto em maio de 2019.
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sera gerada e veiculada; e que os sistemas de informacao podem alavancar grandes
sistemas publicos de saude e reduzir as iniquidades em saude.

No Brasil, politicas universais tem se revelado insuficientes para reduzir as
iniquidades que incidem sobre a populacdo negra. A implementacdo de politicas
publicas com vistas a reducao das iniquidades no Brasil reflete a persisténcia do
estado de desigualdades étnico-raciais em saude. Nesse sentido, a PNSIPN marca,
juridicamente, o reconhecimento do racismo como determinante social da saude e
perspectiva um Sistema Unico de Satde (SUS) efetivamente integral, universal e
equanime. A inclusdo da variavel raca/cor da pele em todos os Sistemas de
Informacdo em Saude, assim como o preenchimento adequado, a construcdo de
indicadores para avaliacdo e monitoramento das desigualdades em saude
correspondem a estratégias de gestdo da PNSIPN que foi instituida ha dez anos,
mas implementada em apenas 28% dos municipios brasileiros. Ademais, 0os comités
de monitoramento ndo atingem 10% dos municipios em nenhum estado brasileiro
onde a PNSIPN foi implementada, segundo informacbes da Pesquisa de
Informacgdes Basicas Municipais (IBGE, 2020). Assim, sem a devida implementacéao,
avaliacdo e eventual correcao, o ciclo da politica ndo se completa.

A implementacdo de politicas publicas, entre elas, a PNSIPN pode ser
limitada pela estrutura, disposicdo e politica institucional. Desse modo, seria a
inclusdo da variavel raca/cor da pele uma questdo técnica ou politica? Seria o
preenchimento adequado do campo raca/cor da pele uma questdo técnica ou
politica? A inclusdo ou exclusdo da variavel raca/cor da pele nos sistemas
estatisticos tem varias motivacdes que perpassam pelo interesse no controle politico
sobre os contingentes étnico-raciais; pela necessidade de reforcar o discurso do
hibridismo ou da mesticagem -interesse que pode motivar tanto a inclusdo quanto a
exclusdo da variavel; a decisédo pela nédo inclusdo em funcédo da suposta integracao
nacional; e a decisdo pela inclusdo da variavel a fim de se adotar medidas
antidiscriminatdrias ou politicas de a¢des afirmativas (MORNING, 2008). Conforme a
PNSIPN, a inclusdo da variavel raca/cor da pele corresponde a uma forma de
monitoramento da saude da populacao negra.

A saude da populacdo negra foi pauta de discussdo na Il Conferéncia
Mundial contra o Racismo, Discriminacdo Racial, Xenofobia e Intolerancias
Correlatas realizada em Durban, Africa do Sul, em 2001 (ALVES, 2002). Essa
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conferéncia impulsionou a elaboragcao do documento “Subsidios para o debate sobre
a Politica Nacional de Saude da Populagdo Negra: uma questdo de equidade”,
produzido por especialistas reunidos pelas Na¢gdes Unidas no Brasil no mesmo ano.
Na ocasido, estabeleceu-se um campo compreendido como saude da populagdo
negra, classificado como doengas e agravos prevalentes nessa populacdo e que se
caracterizam como doencas e agravos geneticamente determinados, doencas e
agravos adquiridos em condicdes desfavoraveis e doencas e agravos de evolugéo
agravada ou tratamento dificultado (WERNECK, 2016). Essa classificagdo foi
tomada como parametro para um dos estudos.

As categorias de doencas e agravos prevalentes na populacdo negra revelam
gue hd um componente genético pouco expressivo e um quantitativo elevado de
doencas e agravos resultante de fatores socioambientais determinados pelo racismo
gue penetra todos os campos da vida social, produz e sustenta as iniquidades e
regula a cidadania (WERNECK, 2016). O racismo afeta adversamente a saude de
grupos étnico/raciais especificos e representa uma exponencial barreira para a
efetivacdo do direito a saude. Do ponto de vista institucional, o racismo interfere no
funcionamento das instituicbes (BRASIL, 2013) e pode comprometer as acdes
destinadas a equidade como a producdo de dados estratificados por raga/cor da
pele.

Na contemporaneidade, a informacdo, a comunicacdo e suas tecnologias
compreendem espaco estratégico de disputa em diversas dimensdes: econémica,
politico-social, cientifica e tecnologica, cultural e ideologica. A informacéo representa
um direito humano. Entretanto, a assimetria das relacées de poder e producédo de
saber se traduzem num modelo no qual o Estado goza do direito de perguntar e se
exime do dever de responder as demandas informacionais; o individuo, por sua vez,
tem o dever de responder aos instrumentos definidos pelas instituicbes e ndo goza
do direito de participar do processo de gestdo da informacédo. Com efeito, ampliou-se
0 acesso a informacdo, mas ndo houve democratizacdo das relacbes de poder e
producédo de saber, de modo que decises como: 0 que coletar, o que monitorar,
para que coletar, como tratar a informacdo, para quem informar, por que essa
variavel e ndo aquela sao decisdes tratadas implicitamente. Assegurar 0 acesso a
informacédo amplia a capacidade de participacdo dos atores sociais no processo de

pactuacdo e intervencdo sobre a realidade. A informagdo, comunicagcdo e
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tecnologias relacionadas tem macrofungdo estratégica na gestdo do SUS e podem
contribuir com o processo democratico emancipador, ampliar a capacidade de
implementacdo e avaliacdo de politicas de saude, alocar equitativamente os
recursos e mitigar as desigualdades sociais (MORAES, 2005).

Nessa perspectiva, na ocasido da coleta de dados, elaboracao de planilhas,
analise de dados dessa tese, as reflexdes sobre os fundamentos para além dos
nameros foram recorrentes: seriam os dados a ponta do iceberg? Quais sao os
valores atribuidos aos dados pelos notificadores e digitadores? Quais aspectos
culturais interferiram no processo? Quais informagdes foram produzidas e veiculadas
(e para quem)? Qual o potencial dos sistemas de informacéao para subsidiar acdes?
Quais realidades foram e poderdo ser transformadas a partir das informagdes
produzidas?

A informacao é intrinseca ao processo decisorio. Ha uma forte implicacdo da
informagéo na producdo de conhecimento e no suporte a decisdo. Quem detém a
propriedade de estoque de informacédo, via de regra, determina quais estratégias
serdo utilizadas para sua distribuicdo, decide sobre a disponibilidade e o acesso a
informacéo e dispde de poder de condicionar o conhecimento a ser produzido. Com
efeito, existe intencionalidade especifica, e uma vez que a informacéo é assimilada e
transformada em conhecimento, podem-se modificar realidades (BARRETO, 1994).

Desse modo, parte-se do pressuposto que a informacédo sobre raca/cor da
pele pode contribuir para a reducéo das desigualdades étnico-raciais e revelar sob
multiplas metodologias e perspectivas, 0 impacto da desigualdade na
morbimortalidade e acesso aos servicos de saude. Assim, espera-se contribuir para
a producdo de conhecimento, o processo de avaliacdo e monitoramento dos
sistemas de informacdo em saude, a formacédo de profissionais de salde no que se
refere ao registro da raca/cor da pele nos Sistemas de Informacdo em Saulde,
auxiliar no processo de fortalecimento e implementacdo da Politica Nacional de
Saude Integral da Populacdo Negra e contribuir com as ac¢fes do Ministério da
Saude no que diz respeito a0 compromisso assumido em apresentar, anualmente,
Relatério Sistematizado acerca da Situacdo de Saude da Populacdo Negra no Brasil
para a efetivacdo do programa de acdo e atividades no ambito da Década
Internacional de Afrodescendentes, proclamada pela Assembleia Geral da

Organizacao das Nacdes Unidas (ONU) para o periodo de 2015 a 2024.
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1 INTRODUCAO

Apesar dos avancos das acbes governamentais no ambito da saude, o
difundido acesso universal e igualitario as acdes e aos servigos de saude representa
uma realidade mais palpavel para a populacdo branca, denunciando a
pseudoneutralidade do Estado Brasileiro perante o0s danos historicamente
acumulados pela populacédo negra (LOPES, 2004). Com efeito, h4 uma polarizacéo
nas condicBes de salude entre brancos e negros. Constata-se que determinados
grupos sociais sistematicamente gozam de melhor saldde ou menor exposicdo a
riscos de saude (BRAVEMAN, 2006). Nesse sentido, a desigualdade n&o decorre da
diferenca individual, mas da organizacéo historica e social e compfe-se de uma
estrutura hierarquizada fundamentada em valores simbélicos e materiais produzidos
pelas variadas relagdes sociais e que resulta na reparticdo iniqgua de todos os tipos
de bens e servigcos (GOES, 2013).

No ambito das desigualdades em saude, diversos estudiosos discutem acerca
das doencas e agravos mais prevalentes na populacdo negra. Essas doencas e
agravos sdo, categoricamente, agrupados em: geneticamente determinados,
adquiridos em condi¢cbes desfavoraveis e de evolucdo agravada ou tratamento
dificultado (PNUD et al., 2001) e constam na PNSIPN como condicdes que
necessitam de evidéncias e abordagem especifica, sem as quais, nao sera possivel
atingir a equidade no Brasil.

A PNSIPN, instituida como Lei em 2009, representa uma resposta do
Ministério da Saude as reivindicacfes da sociedade civil organizada, em especial,
dos movimentos sociais negros e se traduz no reconhecimento do racismo enquanto
determinante da saude e produtor de iniquidades sociais que incidem,
negativamente, sobre a populacdo negra. A PNSIPN tem o objetivo de “promover a
saude integral da populacdo negra, priorizando a reducéo das desigualdades étnico-
raciais, o combate ao racismo e a discriminagao nas instituicdes e servigos do SUS”.
Dentre os objetivos especificos, destacam-se a implementacdo do campo cor em
todos os instrumentos de coleta de dados adotados pelos servicos publicos, o0s
conveniados ou contratados pelo SUS e o aprimoramento da qualidade dos
sistemas de informacdo em saude, no que diz respeito a coleta, processamento e

analise dos dados desagregados por raga, cor e etnia. Os dados epidemioldgicos
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desagregados segundo raga/cor da pele sao consistentes, substanciais e indicativos
da expressao do racismo sobre os processos de adoecimento e morte da populacao
negra, o qual responde pela insuficiéncia e ineficiéncia de a¢des governamentais
para reducao das iniquidades raciais (BRASIL, 2013).

A implementacdo de politicas publicas se fundamenta como efetivagdo
juridica do direito a saude. No ambito das iniquidades em saude, a inclusdo da
variavel raga/cor da pele nos sistemas de informagdo em salude possibilita
evidenciar os diferenciais entre segmentos populacionais, potencializar o0s
indicadores que avaliam a qualidade da atencdo a saude e monitorar os impactos da
discriminacdo racial na saude das populacdes. Nesse contexto, a PNSIPN se
fundamenta como instrumento de combate ao racismo, superacao das iniquidades
raciais em saude e promocéao da saude da populacao negra.

A saude da populacdo negra é reconhecida e justificada como campo de
pesquisa por representar a maior populacdo brasileira e usuaria do SUS e
concentrar os piores indicadores de saude e sociais; justifica-se também pela
necessidade de equidade em saude e pela obrigatoriedade de reparacao dos instru-
mentos legais. Entretanto, o principal elemento constituinte desse campo € o
reconhecimento do racismo como determinante das condicbes de saude da
populacdo negra (WERNECK, 2016).

As evidéncias cientificas acerca das consequéncias do racismo na saude
tornam-se possiveis a partir da inclusdo, monitoramento e avaliacdo do campo
raca/cor da pele nos levantamentos censitarios e Sistemas de Informagcdo em Saude
(SIS) (BRASIL, 2017a). A inclusdo da variavel raca/cor da pele nas bases
epidemioldgicas possibilita evidenciar a identidade racial dos individuos, contestar o
mito da democracia racial concebido enquanto ideologia do Estado brasileiro
(GUIMARAES, 1999) e, assim, monitorar os impactos da discriminacdo racial na
satde das popula¢ées (CENTRO DE ESTUDOS DAS RELACOES DE TRABALHO
E DESIGUALDADES, 2003).

Constata-se uma dificuldade historica de tratamento da variavel raca/cor da
pele (PIZA; ROSEMBERG, 1998-99) associada a inexisténcia de critérios universais
para trabalhar essa variavel (COSTA, 1974). Por muito tempo, a variavel raca/cor da
pele esteve ausente das estatisticas de salde sob o pretexto de que se tratava de

uma medida racista, discriminatéria, segregacionista (GIOVANETTI et al., 2007).
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Atribuir a condicdo econdmica aos piores indicadores de saude em detrimento da
guestédo étnico-racial representa um grande e persistente entrave para a implantacéo
e anadlise continua e sisteméatica da raca/cor da pele no ambito da saude (BATISTA;
KALCHMANN, 2004). A auséncia de dados sobre raca/cor da pele nos Sistemas de
Informacdo em Saude fragiliza os indicadores que avaliam a atencdo a saude e
inviabiliza a identificacdo e monitoramento das condi¢cdes de saude da populacéo,
segundo 0 seu pertencimento étnico-racial historico e, socialmente, construido
(GIOVANETTI et al., 2007).

Nessa direcdo, a producdo cientifica voltada para a investigacdo sobre a
variavel raca/cor da pele e as desigualdades em salde, ainda, é timida (ARAUJO et
al., 2009). No contexto brasileiro, por exemplo, h& poucos estudos voltados para as
iniquidades raciais em saude (TRAVASSOS; WILLIAMS, 2004). Pesquisas
desenvolvidas no ambito da saude mostram que ndo existe neutralidade na
producédo da informacédo em saude e, esta, perfaz um campo politico de luta pelo
direito a saude e a cidadania e, assim, deve atender as necessidades de saude da
populacdo, democratizar o acesso e as relacdes sociais (MORAES, 2002).

Desse modo, esse estudo justifica-se pela necessidade de producdo de
conhecimento voltada para a relevancia da variavel raca/cor da pele nos sistemas de
informac&o em saude; necessidade de avaliacdo e monitoramento dos sistemas de
informac&o em saude e, principalmente, pela possibilidade de auxiliar no processo

de fortalecimento e implementacdo da PNSIPN em todo o territério nacional.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 A variavel raca/cor da pele nos levantamentos censitarios

Historicamente, as formas de obtencao, classificacao e tratamento da variavel
cor ou raca pelo IBGE correspondem a diferentes concepcdes e demandas politicas
e sociais defendidas pelo aparelho estatal. A variavel raca/cor da pele enquanto
indicador social mantém-se dependente das condi¢cdes sociais e politicas de sua
producdo (ANJOS, 2013). A raca/cor da pele € um constructo social marcador de
desigualdade (ARAUJO et al., 2010)

Com efeito, ndo existe uma classificagdo padronizada internacionalmente
para racas ou etnias, ndo ha nenhum sistema mundial categorizado como o sistema
de classificacao brasileiro. O sistema classificatorio racial brasileiro é unico e reflete
as relacdes raciais brasileiras e as dimensdes politicas e ideoldgicas da conjuntura
historica nacional. O uso técnico ou cientifico da informacé&o racial deve romper com
a naturalizacdo social e reconhecer a inveterada influéncia politica em sua
configuracédo (ANJOS, 2013).

A variavel raca/cor nos levantamentos censitarios, designada atualmente
pelas categorias “branca”, “parda”, “preta”, “amarela” e “indigena” protagonizou
muita discussdo. A presenca de uma categoria intermediaria designada “parda”
entre as categorias branca e preta € deveras criticada por estudiosos, cientistas
sociais e militantes do movimento negro, haja vista que oportuniza aos respondentes
o branqueamento nas respostas (MARX, 1998); dificulta a construcdo de uma
identidade comum entre os considerados “nao brancos” (MUNANGA, 2008);
obstaculiza a analise das desigualdades entre esses grupos populacionais (brancos
e nao brancos) (WOOD; CARVALHO; HORTA, 2010); relaciona-se com uma
interpretacdo das relacfes raciais brasileiras, cuja tdnica consiste em atenuar as
tensdes e diferencas entre brancos e pretos (BAILEY; LOVEMAN; MUNIZ, 2013).
Dessa forma, a categoria “parda” capturaria todas as categorias mistas e
intermediarias, abrangeria todas as definicbes ndo enquadradas em outras
categorias (LOVEMAN; MUNIZ; BAILEY, 2011).

A problematica que envolve a categoria parda comporta todas as indefinicdes

e intermediagbes. Desde o primeiro censo nacional brasileiro, as categorias
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‘branca”, “amarela” e “preta” sempre constaram nos levantamentos estatisticos
nacionais, contudo as categorias “parda”, “mestica”, “cabocla”, “indigena” sofreram
interseccdes, inclusdes e substituicdes histéricas. As distintas definicbes de
classificacdo racial nas estatisticas oficiais evidenciaram a validade de andlises
sobre os contingentes populacionais ao longo do tempo (CAMARGO, 2010). Em
justificativa a incongruéncia e imprecisées na adocao do critério racial registrou-se,
no censo de 1920 (LOVEMAN, 2009) e no censo de 1970 (COSTA, 1974), a
supressao do campo “cor” do levantamento censitario, resultando no silenciamento
da questédo racial. Outrossim, no censo de 1940, deliberaram que se atribuisse um
traco (“-”) a categoria considerada “parda” (CAMARGO, 2010).

No censo de 1940, os ndo declarantes, aqueles que nao desejavam explicitar
sua condicdo racial eram incluidos no grupo de pardos, assim como quando O
respondente ndo se enquadrava em nenhuma das respostas, o coletor designava
um trago no campo cor. Em suma, essa categoria criada a posteriori resultou da
soma dos néo declarantes e das inferéncias do coletor censitario. No censo de 1950,
constituiu-se o grupo de pardos, estabeleceram-se as nomeacdes da cor e a
autoclassificacdo como critério de classificacdo, de pertencimento racial, mantidas
até os dias atuais (PIZA; ROSEMBERG, 1998-99).

O primeiro censo oficial brasileiro ocorreu em 1872, valendo-se da
classificacao e hierarquizacéo racial comumente utilizada na época, definida a partir
das categorias branco, preto e pardo (aplicaveis a parcela escravizada, livres ao
nascimento ou alforriada) e caboclo (designacdo ao grupo dos indigenas). O
segundo censo brasileiro ocorreu em 1890, registrou-se uma substituicdo do termo
pardo por mestico. Nos censos subsequentes, o campo raca foi ignorado e incluido
novamente no censo de 1940. Neste, foi criada a categoria amarela em virtude do
intenso fluxo de imigracdo asiatica e o termo pardo foi retomado em substituicdo ao
mestico. Nessa cronologia do censo oficial brasileiro, cumpre ressaltar que nao
havia uma categoria especifica para indigenas e sua inclusdo ocorreu na década de
1990. Portanto, do censo de 1940 até o censo de 1991, a classificacéo restringia-se
a “cor” e, apos a inclusdo da categoria indigena, o sistema classificatorio passou a
ser “cor ou raca”, em conformidade com a configuracdo atual (OSORIO, 2003).

A classificacdo racial sempre foi emblematica. No estudo do IBGE

desenvolvido em 1976, foram obtidas mais de 135 nuances de cor em pergunta
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aberta aos declarantes “qual a sua cor”. As cores mais prevalentes foram a cor
branca seguida da cor morena. Importa salientar que a Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilios (PNAD) realizada em 1976 precedeu a organizagao politica
do Movimento Negro Unificado que, dentre outras expressoes, lutava pela
ressignificacdo do termo negro e afirmacdo da identidade racial, assim como a
campanha “N&o deixe sua cor passar em branco” (BRASIL, 2009a).

Até 1970, a informacao sobre cor ou raca ndo era considerada questao capital
para a formulacdo de politicas publicas. A questdo racial é demandada,
historicamente, pelo movimento negro e imposta na agenda estatal (ANJOS, 2013).
A partir dos anos 80, ampliam-se as discussdes no ambito politico sobre a
discriminacgao racial e a condicdo da populacdo negra no Brasil e se efetiva com a
criacdo de estruturas governamentais municipais e estaduais e, a partir dos anos 90
com uma serie de iniciativas do Governo Federal (HTUN, 2004) que culminaram com
a criacdo da Secretaria de Promocao de Politicas de Igualdade Racial (Seppir)? em
2003. Em 2004, foi elaborado o primeiro Plano Nacional de Saude que previa a
inclusao da variavel cor nos instrumentos de gestao.

Como resposta a exigéncia de demarcacdes raciais claras que
possibilitassem a proposi¢céo de politicas, em 2009, foi publicado o Plano Nacional
de Promocao da Igualdade Racial, no qual se previa, dentre outros aspectos, o
estimulo a “[...] inclusdo do campo raca ou cor em todos os formularios de coleta de
dados de alunos em todos os niveis dos sistemas de ensino, publico e privado”, “[...]
promover a identificacdo e levantamento socioecondmico de todas as comunidades
remanescentes de quilombo do Brasil”, e “[...] registrar a identidade etnicorracial dos
beneficiarios nos diversos instrumentos de cadastro dos programas de assisténcia
social, de seguranca alimentar e de renda e cidadania” (BRASIL, 2009b).

Com relacdo a apuracdo da identificacdo racial existem métodos
preconizados que objetivam enquadrar, categoricamente, individuos em grupos.
Esses métodos se estabelecem pela autoatribuicdo de pertenca, o qual parte da
posicado declarada do sujeito ou heteroatribuicdo de pertenca, no qual, outra pessoa
classifica o sujeito. Ha ainda, o método voltado para identificacéo e classificacéo de

grupos populacionais desenvolvido mediante andalise genética, contudo, esse

2 A Seppir foi criada em 2003 no Governo Lula. Em 2015, passou a integrar o Ministério de Mulheres, Igualdade
Racial e Direitos Humanos no governo Dilma Rousseff. No governo Michel Temer, passou a ser vinculada a
pasta dos Direitos Humanos e, no Governo Bolsonaro, reduzida a um departamento do Ministério da Mulher, da
Familia e dos Direitos Humanos.
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método tem valor social contestado, haja vista que, ndo existem bases biologicas
para a delimitagdo de racas na espécie humana nem uma correspondéncia direta e
necessaria entre os grupos “raciais” que podem ser definidos geneticamente e os
grupos ‘raciais” definidos socialmente. A sociedade reconhece, hierarquiza e
enquadra os sujeitos ou grupos fenotipicamente em seus contextos relacionais.
Importa destacar que tanto na autoatribuicdo quanto na heteroatribuicéo, recorre-se
a juizos de valores subjetivos e objetiva-se alcancar maior congruéncia entre as
classificacdes dos sujeitos envolvidos (ANJOS, 2013).

A autodeclaracdo € presumida como principal procedimento de identificacdo
dos “negros” na implementacdo de politicas de agéo afirmativa (HTUN, 2004) e
conforma-se, analiticamente, pela jungédo de “pretos” e “pardos” para a composigao
oficial da populacdo “negra” (BAILEY; PERIA 2010). Concernente aos movimentos
de autodeclaragcdo, em 1991, na ocasido do censo brasileiro demografico, foi
langcada a campanha “Nao deixe sua cor passar em branco”, promovida pelo
movimento negro e por pesquisadores dedicados a questéo racial. Essa campanha
objetivava fomentar a discussao e mobilizar a populacdo brasileira na direcdo da
afirmacdo da identidade étnico-racial mediante resposta ao campo de
autoidentificacéo da cor.

Os levantamentos censitarios em populagdes multirraciais como a populacao
brasileira, geralmente, destinam-se a avaliar a propriedade da resposta do
entrevistado aos critérios estabelecidos pelas instituicdes promotoras da pesquisa,
considerando a dimensdo macro do dado que, historicamente, preconiza o
branqueamento sem problematizar questdes e conceitos raciais. Todavia, a
declaracéo sobre a raca/cor da pele de um individuo é determinada pelas dimensdes
macro e microestruturais. Os aspectos microestruturais relacionam-se a
aplicabilidade da terminologia racial nos levantamentos censitarios e sua
reinterpretacdo pelos sujeitos no momento da declaracéo racial, isto €, as nuances
evolvidas na auto classificacdo e heteroclassificacdo que conformam a identidade
racial (PIZA; ROSEMBERG, 1998-99).

Desse modo, historicamente, o uso da raca como ferramenta analitica de
estratificacdo social reflete a centralidade da questdo racial nas sociedades
ocidentais. No campo da saude, os estudos que envolvem perfis de

morbimortalidade, frequentemente, recorrem a categorizacdo de grupos sociais a fim
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de compreender como as iniquidades se instituem e se reproduzem (FARO;
PEREIRA, 2011).

Portanto, no escopo desse estudo, analisar o sistema classificatério racial
brasileiro a partir dos levantamentos censitarios possibilita compreender a sua
configuracdo atual e, no ambito dos sistemas de informagdo em saude, essa
classificacdo representa uma ferramenta analitica para o dimensionamento das
condicdes de saude de grupos populacionais especificos e a fundamentacao para a
formulacédo de politicas publicas.

2.2 Sistemas de Informacgdo em Saude no Brasil

No Brasil, a criacdo oficial do Sistema de Informagdo em Saude ocorreu a
partir da publicacdo da Lei 6.229, de 17 de julho de 1975, pelo Ministério da Saude
no contexto de implementacdo do Sistema Nacional de Saude. Avancos,
retrocessos e desafios tém marcado as trajetorias dos sistemas de informagédo em
saude, tem-se observado um consideravel avanco no que diz respeito ao registro,
coleta e processamento de dados, a producéo, disponibilizacdo e disseminacao da
informacé&o obtida a partir dos diferentes sistemas (BRASIL, 2009b).

A informacédo em salude apresenta uma relevancia desmedida, pois, ao tempo
em que subsidia o processo decisério na area da saude, traz a perspectiva de
contribuir para a supressdo da miséria e das desigualdades sociais e, assim,
fomentar os direitos humanos (MORAES, 2002). As informa¢cfes subsidiam
avaliacoes epidemioldgicas e decisdes para a efetivacdo de programas e politicas
de saude.

Originalmente, os Sistemas de Informacdo em Saude foram projetados para
possibilitar o estabelecimento de diagndsticos de saude, todavia, grandes entraves
sdo observados no processo de coleta de dados. Esses entraves repercutem
diretamente na qualidade da informacdo gerada e sdo traduzidos pela falta de
formacédo dos profissionais de salde sobre a importancia e gerenciamento dos SIS,
pelo desinteresse em manipular os Sistemas SIS, pelo preenchimento de mdaltiplos
formulérios, pela superposicdo de informacdes nos diversos sistemas e pelos
entraves relacionados a resisténcia de alguns profissionais quanto ao uso de
recursos computadorizados (GRACIANO; ARAUJO; NOGUEIRA, 2009).
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A resisténcia em relacdo a coleta e utilizacdo da variavel raca/cor da pele
depende do arduo reconhecimento do racismo em uma sociedade que o nega, da
compreensao dos impactos que o racismo em suas mdultiplas formas produz na
sociedade e do compromisso em tratd-lo, de modo que a superacao da resisténcia
perpassa pelas mesmas dimensdes (BRASIL, 2009b).

A precariedade na coleta dos dados, producgéo, divulgacdo das informacdes
estatisticas tem sido denunciada como mecanismo para “jogar a questao racial no
limbo das discussdes”, invisibiliza-la. Todavia, a insurgéncia de movimentos sociais,
centros de estudos, nucleos de pesquisas tém desenvolvido analises de dados
macro e tracado perfis sociodemogréficos, epidemioldgico, educacional sob a
dimenséo das relacdes raciais (PIZA; ROSEMBERG, 1998-99).

Mello Jorge et al. (2010) apontam cinco pontos criticos relacionados aos
sistemas de informacé&o caracterizados pela 1) irrelevancia da informacao obtida, 2)
ma qualidade dos dados, 3) duplicacdo de sistemas de informacdo em saude, 4)
falta de oportunidade na apresentacdo dos dados e de retroalimentacéo (feedback)
e 5) pouco uso da informacéo. Na construcdo do SIS devem-se considerar aspectos
como a relevancia da informacéo, a confiabilidade ou preciséo dos dados, a relacéao
custo-beneficio que sintetiza a relacdo entre o custo na producdo da informacéo e
seu beneficio na tomada de decisGes e a oportunidade, ou seja, a disponibilidade
dos dados no momento necessario.

De acordo com Lima e colaboradores (2009), sdo dimensfes de qualidade da
informacéo: acessibilidade; clareza metodoldgica; cobertura; completitude;
confiabilidade; consisténcia (coeréncia); ndo duplicidade; oportunidade e validade.
Romero e Cunha (2006) utilizam como indicadores de qualidade: acessibilidade,
oportunidade, claridade metodologica e incompletude, considerada como a
informacéo ignorada (campos em branco e codigos atribuidos a informacéo
ignorada).

Os SIS produzem um grande volume e diversidade de dados, de modo que
monitora-los apenas sob a dimenséo da incompletude é insuficiente. Contudo, € de
extrema relevancia reconhecer a importancia do registro dos dados, assim,
identificar inadequacdes estruturais nos instrumentos de coleta de dados,
fragilidades e potencialidades no processo de producdo dos dados e contribuir para
a melhoria da qualidade da informacdo (CORREIA; PADILHA; VASCONCELOS,
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2014). Dados incompletos tém sua qualidade afetada e comprometem a avaliagéao
de outras dimensdes de qualidade (ROMERO; CUNHA, 2007), bem como,
inviabilizam a producéao do conhecimento e acbes em saude.

A producgéo do conhecimento em saude a partir dos sistemas de informacgéo
compreende a logica processual de “interrelacdo multipla e de retrolimentagao”
composta pelos seguintes elementos: dado, informagdo, conhecimento,
comunicagdo e acdo (Figura 1) (ALAZRAQUI; MOTA; SPINELLI, 2006) e é

influenciada por fatores politicos, econémicos e culturais.

Figura 1 — Momentos da logica processual de um Sistema de Informacdo em Salde no marco
referencial “dado, informagao, conhecimento, comunicagao e agao” (DICCA).

Légica procesual

]

Dato Informacién Conocimiento Comunicacion Accion

(& Proceso harmenéutico )

Limites difusos
Produccién Produccién Aplicacion Aplicacion
procesual procesual procesual procesual

Fonte: ALAZRAQUI; MOTA; SPINELLI (2006)

A informacdo corresponde ao valor agregado ao dado. Neste, a analise
associada a um referencial explicativo sistematico compde a representacdo da
realidade. O dado processado fundamentara a informacdo que, uma vez
interpretada teoricamente, embasara a producdo do conhecimento. Assim, a
informacéo se daria como “um conjunto de dados processados” e o conhecimento
produzido como a interpretacdo da informacdo atrelada a uma fundamentacéo
tedrica, ideoldgica (ALAZRAQUI; MOTA; SPINELLI, 2006).

Informacdo e conhecimento sdo, fundamentalmente, producfes humanas.
Faz-se necessaria uma perspectiva holistica que considere os aspectos culturais
sobre a informacéo (os valores e as crencas); 0 comportamento e processos de

trabalho, isto €, como as pessoas usam a informagdo e o que fazem com ela; a



33

politica da informacdo, ou seja, o poder proporcionado pela informacdo, as
interferéncias no intercambio de informacdes e as responsabilidades em seu
gerenciamento e uso, e, finalmente, a tecnologia instalada (DAVENPORT, 1998).

Para Davenport (1998), a distingédo entre dados, informacgéo e conhecimento é
inconsistente. A informag&o abrange os trés termos. Historicamente, os dados eram
compreendidos enquanto informagdo, todavia, atualmente, o conhecimento é
utiizado para discorrer sobre a informacdo. Conhecimento é a informacéo
contextualizada, dotada de significado, interpretacdo, implica a sintese de mdltiplas
fontes de informacdo. Na perspectiva da abordagem ecolégica para o
gerenciamento da informacdo, a importancia do envolvimento humano aumenta a
medida que o processo dado-informagéo-conhecimento é ressignificado.

Nessa légica, a comunicacédo possibilita a articulagdo entre o ‘mundo dos
objetos’ e o ‘mundo dos sujeitos’, a intervengdo de sujeitos dotados de
intencionalidades e conhecimentos. Assim, o dado, a informag&o, o conhecimento e
a comunicacdo compdem o processo que deve sustentar a tomada de decisao e
impulsionar a acdo (ALAZRAQUI; MOTA; SPINELLI, 2006). O processo de producéo
e utilizacdo da informacao precisa ser compreendido como construgcdo humana,
operado por individuos dotados de habilidades, experiéncias, conhecimentos e
intencionalidades, situados em determinado contexto politico, econémico, cultural e
institucional (MOTA; ALMEIDA; VIACAVA, 2011).

Assim, investigar o processo de producao, disseminacao da informacéao e a
gualidade dos dados sob variadas perspectivas implica reconhecer a potencialidade
dos Sistemas de Informacdo em Salude para a Saude Coletiva. A proposta de
avaliacdo do registro da raca/cor da pele delineada nesse estudo possibilitara
evidenciar as tendéncias, incompletude, caracterizar os SIS a partir desta variavel e,
assim, contribuir com a avaliacdo do processo de implementacdo da Politica

Nacional da Saude Integral da Populacdo Negra.
2.3 A variavel raca/cor da pele nos Sistemas de Informacdo em Saude
Os primeiros registros da raca/cor da pele nos Sistemas de Informagdo em

Saude ocorreram a partir da década de 1990 (ADORNO; ALVARENGA,;

VASCONCELOS, 2004). A primeira experiéncia acerca da inclusdo da variavel
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raca/cor da pele nos Sistemas de Informacdo em Saude ocorreu no Municipio de
S&0 Paulo (SAO PAULO, 1990). Subsequentemente, ocorreu em 1996 a introduc&o
da variavel na Declaracdo de Obito do Sistema de Informag&o sobre Mortalidade em
resposta a uma exigéncia da Liga Nacional para a Valorizacdo da Raca Negra
(MACENTE; ZANDONADE, 2010).

O Sistema de Informacdo sobre Mortalidade foi o primeiro sistema de
informacdo em saude implantado no Brasil (1975/76), contudo, a inclusdo da
variavel raca/cor da pele sé ocorreu em 1996. A insercdo da variavel raca/cor da
pele em instrumentos de pesquisa e producdo da informacdo em salude, como nos
dados sobre mortalidade, se apresenta como uma ferramenta analitica, uma forma
de monitorar a discriminagdo racial e dimensionar as desigualdades étnico-raciais
em saude (ADORNO; ALVARENGA; VASCONCELOS, 2004).

O sistema de informagédo em saude no Brasil adota a classificagdo do IBGE
designada como branco, preto, pardo, amarelo, indigena. Para efeito de analise,
pretos e pardos sdo agregados e conformam a categoria negro. Essa juncdo se
justifica por dois aspectos: pela fundamentacéo estatistica devido a similaridade em
diversos indicadores socioecondmicos entre as duas categorias e a vertiginosa
distincdo de pretos e pardos com relacdo aos brancos; e pela fundamentacéo
tedrica, segundo a qual, argumenta-se que pretos e pardos, por apresentarem
caracteristicas fenotipicas afins, sdo potencialmente alvos de discriminacéo
(OSORIO, 2003).

No ambito governamental, as iniciativas por igualdade racial praticamente
estiveram circunscritas as pressdes dos movimentos negros. Desse modo, em 1995,
a Marcha Zumbi dos Palmares contra o Racismo pela Cidadania e a Vida, reuniu,
em Brasilia, mais de 30 mil pessoas, ativistas, das quais 5 mil eram dirigentes de
centrais sindicais. Essa marcha representou um grande marco reivindicatério no pais
por incluir o racismo e as vulnerabilidades em saude na agenda publica (WERNECK,
2016).

Na Marcha, um documento foi entregue ao governo federal exigindo a adocéo
de medidas e o estabelecimento de um programa de ac¢Bes afirmativas para a
promocdo da igualdade. Esse programa apresentava um diagnostico sobre
genocidio, processos de exclusdo e destituicdo de cidadania da populacdo negra;

estabelecia critica sistematica a institucionalizacdo do racismo e necessidade de
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enfrentamento e uma gama de indicagdes e reivindicagdes relacionadas a condi¢bes
de vida, saude e trabalho, terra, cultura e comunicacgéo, religido, seguranca/violéncia
policial, cultura e comunicagdo, democratizacdo da informagcdo no ambito das
politicas publicas (RIBEIRO, 2014).

A trajetéria de mobilizacdo na esfera governamental emerge mais fortemente
guando as centrais sindicais e 0s principais sindicatos brasileiros passaram a incluir
a tematica das relacdes raciais em pautas de reivindicagcfes. Doravante, esforcos
foram enveredados para a realizacdo de encontros, seminarios, congressos, cursos,
publicacdes, producdes cientificas e criacdo de 6rgaos internos especificos voltados
para a tematica racial como a Secretaria de Pesquisas e Desenvolvimento da
Igualdade Racial da Forca Sindical, a Comissdo Nacional contra a Discriminacao
Racial da Central Unica dos Trabalhadores (CUT), o Instituto Interamericano pela
Igualdade Racial (Inspir) (BENTO, 2000). Nesse contexto de pressdo ao governo
para que assumisse um compromisso publico contra a discriminag&o racial, cumpre
destacar o papel das Organizacbes Nao Governamentais (ONGs) na elaboracao de
projetos e criacao entidades especificas como a fundacao do Instituto Brasileiro de
Andlises Sociais e Econdémicas (Ibase) (JACCOUD, 2009).

Com relacdo aos processos de inclusdo da variavel raca/cor da pele nos
sistemas de informacdo em saude, face as pressdes, o governo FHC criou o Grupo
de Trabalho Interministerial (GTI) de Valorizacdo da Populacdo Negra, instituido por
meio do Decreto 3531, de 20 de novembro de 1995 (BRASIL, 1995). Esse GTI
conseguiu assegurar conquistas importantes, dentre as quais destacam-se a) a
introducéo da variavel cor nos Sistemas de Informacéo sobre Mortalidade e Sistema
de Informacdo sobre Nascidos Vivos; b) a elaboracdo da Resolucdo do Conselho
Nacional de Saude n°® 196/96, que introduziu, entre outros, a variavel racial em toda
e qualquer pesquisa envolvendo seres humanos; e c¢) a recomendacdo de
implantacdo de uma politica nacional de atencéo as pessoas com anemia falciforme
(BRASIL, 2007). Em 2019, o Decreto 3531 foi revogado pelo Decreto n°® 10.087
(BRASIL, 2019). Esse Grupo de Trabalho perspectivava discutir as condi¢cdes de
saude da populacdo negra, as doencas de maior prevaléncia e incidéncia e propor
acOes articuladas de enfrentamento do racismo e da discriminacdo racial
(PEDRAZA, 2012). Um dos marcos do trabalho desse Grupo Interministerial

bY

corresponde a elaboragdo do Programa de Anemia Falciforme do Ministério da
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Saude (MS) em 1996 e do Manual de doencas mais importantes, por razdes étnicas,
na populacdo brasileira afrodescendente, finalizado em 2000 (JACCOUD, 2009).
Esse manual teve grande importancia no reconhecimento de algumas doencas de
cunho genético prevalentes na populacdo negra como doenca falciforme, deficiéncia
de glicose-6-fosfato-desidrogenase, diabetes mellitus e hipertensao arterial, contudo
algumas outras sem associacdo genética estabelecida ndo foram mencionadas,
assim como as doencas determinadas socialmente atreladas ao racismo e seus
impactos (WERNECK, 2016).

Dos marcos histéricos, a Conferéncia das Américas realizada em Santiago
(Chile), evento de natureza regional e preparatério resultou, dentre outros, na
elaboragdo do documento “Subsidios para o debate sobre a Politica Nacional de
Saude da Populacdo Negra: uma questdao de equidade”, que tratou das doencas,
agravos e condicbes mais prevalentes na populacéo negra e influenciou as bases
para a formulacdo de uma politica nacional voltada para a saude da populagcéo
negra. Esses debates e documentos fundamentaram a participacdo do governo
brasileiro na 1l Conferéncia Mundial contra o Racismo, Discriminacdo Racial,
Xenofobia e Intolerancias Correlatas, realizada na Africa do Sul em 2001 e
convocada pela ONU (WERNECK, 2016).

A partir de 2003, a proposta de elaboracdo de uma politica especifica voltada
para a saude da populacédo negra (Politica Nacional de Saude Integral da Populacéo
Negra) entra na pauta da discussdo com mais vigor. Destaca-se a criacdo do Comité
Técnico de Saude da Populacdo Negra oficializado pela Portaria n° 2.632/2004,
vinculado a Secretaria Executiva do Ministério da Saude; a realizacédo do | e Il
Seminarios Nacionais de Saude da Populacdo Negra (2004 e 2006); a inclusao da
tematica Saude da Populacdo Negra nas Conferéncias Nacionais de Saude; e a
criacdo de uma vaga destinada ao Movimento Negro no Conselho Nacional de
Saude (CNS) em 2005. Ainda em 2003, realcam-se outras grandes conquistas do
Movimento Negro consolidadas na criagcdo da Secretaria Especial de Politicas de
Promocao da Igualdade Racial (Seppir), do Conselho Nacional de Promocdo da
Igualdade Racial (CNPIR) e a instituicdo do Forum Intergovernamental de Promocao
da Igualdade Racial (Fipir) (JACCOUD, 2009; WERNECK, 2016).

Em fevereiro de 2017, o Ministério da Saude publicou a Portaria GM/MS n°

344 que dispde sobre o registro da raca/cor da pele nos formularios dos sistemas de
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informacdo em saude. Essa portaria prevé a inclusdo da varidvel raca/cor da pele
em todos os instrumentos de coleta de dados do SUS e o preenchimento do campo
raca/cor da pele torna-se compulsério aos profissionais que atuam nos servicos,
preconizando-se a autodeclaracao quanto ao pertencimento étnico-racial do usuario.
A portaria estabelece, ainda, as competéncias das esferas de gestdo do SUS que,
por sua vez, devem estimular e qualificar o uso dos meios institucionais ou
ferramentas de gestdo existentes relativos ao monitoramento e avaliagdo da
implementacdo da Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra
(BRASIL, 2017a).

Nesse contexto, compete ao Ministério da Salde assumir 0 compromisso de
apresentar, anualmente, relatério sistematizado sobre a situagdo de Saude da
Populacdo Negra, além de reafirmar o compromisso em tomar medidas concretas e
praticas no ambito juridico, politico e implementacédo de programas de combate ao
racismo, discriminagdo racial, xenofobia e intoleréncia, conforme acordo previsto na
Década Internacional de Afrodescendentes, proclamada pela Assembleia Geral da
ONU (Resolucdo 68/237) para o periodo de 2015 a 2024 (BRASIL, 2017b). No
entanto, o que se denota € que as decisdes no ambito politico e da gestdo em saude
nao tém tomado essa direcdo (WERNECK, 2016).

A despeito dos avancos e do reconhecimento da necessidade de inclusédo da
variavel raca/cor da pele nos Sistemas de Informacdo em Saude como ferramenta
imprescindivel para elaboracéo de politicas publicas equanimes, denota-se caréncia
de dados desagregados por raca/cor da pele. A variavel raca/cor da pele esta
presente em diferentes sistemas de informacdo do SUS, tanto nas bases de dados
epidemiologicos, estatisticas vitais quanto ambulatoriais, bem como em diversos
levantamentos populacionais como o de vigilancia de fatores de risco e protecao
para doencas cronicas por inquérito telefénico (VIGITEL), a PNAD e outros
Inquéritos de Saude. Entretanto, alguns sistemas vigentes, ndo disponibilizam dados
segundo a raca/cor da pele, como o SIAB, por exemplo (WERNECK, 2010).

Para Silva (1992), “a tradicional forma de mensurar a identidade racial nas
estatisticas oficiais €, fundamentalmente, valida e que, portanto, os estudos que a
utilizam [...] devem cobrir com razoavel fidedignidade a dimensao racial que
pretendem mensurar’. Desse modo, o mapeamento das informacfes estatisticas

propde dimensionar os dados sobre raca/cor da pele no Brasil e impulsionar a
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producédo de estudos e pesquisas que destaquem o0 processo de auto e
heteroatribuicéo de raca/cor da pele sob perspectiva antropoldgica e psicossocial.
Portanto, é inegavel a importancia da categorizagéo racial dos individuos nos
Sistemas de Informacdo em Saude para a investigagdo dos padrdoes de
morbimortalidade da populacdo negra e ao enfrentamento ao racismo institucional
que impedem a implementagdo da PNSIPN no SUS. Assim, assegurar a
institucionalizagdo e transversalizagdo da PNSIPN mediante mecanismos
intersetoriais que incorporem as diretrizes em seu planejamento e agdes constituem
desafios. Desse modo, o dimensionamento das desigualdades étnico-raciais em
salde a partir da inclusdo e obrigatoriedade do registro da raca/cor da pele nos
Sistemas de Informacdo em Saude legitimados pela PNSIPN fundamentam a

centralidade desse estudo.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 Modelo dos Determinantes Sociais da Saude proposto por Solar e Irwin

A nocgédo de ‘determinagdo social da saude’ surge como categoria analitica
tedrico-conceitual com o propédsito de ampliar a discussao sobre a producéo coletiva
da saude. Desse modo, a tematica da determinacdo social da salude ocupou
centralidade na agenda politica mundial. No inicio do século XXI, emerge a
perspectiva tedrico-metodolégica dos ‘determinantes sociais da saude’ (DSS),
alavancada pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e bastante diferenciada da
corrente médico-social latino-americana, cuja ténica incidiu sobre as desigualdades
nas condicdes de vida, trabalho, distribuicdo desigual de acesso a servigos
assistenciais e morbimortalidade entre grupos populacionais (ALMEIDA-FILHO,
2010).

Em 2005 foi criada a Comissdo para os Determinantes Sociais da Saude
(CDSS), que convocou as autoridades dos paises para a necessidade de enveredar
esforcos conjuntos no enfrentamento das expressivas desigualdades em saude.
Nessa perspectiva, os determinantes sociais da saude sdo compreendidos como as
circunstancias e condi¢des de vida e hierarquia social atrelados as “forcas de ordem
politica, social e econdmica”. Esse conceito elaborado pela comissao foi inspirado
no modelo de Dahlgren e Whitehead (OMS, 2010).

Em 2010, a OMS propds um novo marco conceitual sobre os DSS
fundamentado no modelo proposto por Solar e Irwin. Esse modelo foi adotado na
Conferéncia Mundial sobre os Determinantes Sociais da Saude de 2011 e incluido
no relatério ‘Diminuindo diferencas: a pratica das politicas sobre determinantes
sociais da saude (WHO, 2007).

No modelo proposto, a CDSS reconhece que as assimetrias de poder sao
determinadas pelo contexto socioecondmico e politico vigente. Assim, classe social,
género, etnia, educacéo, ocupacédo e renda constituem dimensdes hierarquicas que
comportam distintos padrdes de vulnerabilidade em saude. Nesse modelo (Figura 2),
esquematicamente, tem-se o0s determinantes estruturais da salde e o0s
determinantes intermediarios da saude. Os determinantes estruturais sé&o

assimilados como motores estruturais da sociedade e operam via determinantes
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intermediarios para moldar os desfechos em saude. Os determinantes estruturais na
producéo de iniquidades sociais assumem destaque no modelo de Solar e Irwin e
sdo compreendidos como 0S mecanismos sociais, econdmicos e politicos que
estabelecem estratificagbes nas hierarquias sociais, produzindo vulnerabilidades,
conforme a etnia (criticada e compreendida sob a dimens&o do racismo), género,
renda, educacgéo, ocupacéo. Essas dimensdes estariam mediadas por: 1) estruturas
de governanca formais e informais e os mecanismos de participagdo social da
sociedade; 2) politicas macroeconémicas; 3) politicas sociais; 4) politicas publicas e
5) aspectos relacionados com a cultura e com os valores sociais. Os determinantes
intermediarios referem-se ao conjunto de elementos categorizados em
circunstancias materiais (como condi¢c6es de moradia, caracteristicas da vizinhanca,
condicdes de trabalho, acesso e disponibilidade a alimentos, agua), fatores
comportamentais, biolégicos (fatores genéticos) e psicossociais (estressores
psicossociais, circunstancias estressantes, falta de apoio social). Nesse marco
conceitual, o sistema de saude é considerado um determinante intermediario da
saude. A coesdo social e o capital social permeiam as dimensfes estrutural e
intermediaria (WHO, 2007).

Figura 2 - Modelo dos Determinantes Sociais da Salde proposto por Solar e Irwin
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Nessa perspectiva, 0 racismo e as politicas publicas se fundamentam como

determinantes estruturais das condigcbes de saude e se justificam no Estado
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brasileiro, como uma categoria juridica de efetivacdo do direito a saude (BUCCI,
2006). A auséncia de politicas publicas representam a violacao do direito.

Nessa direcdo, dada a insuficiéncia das politicas universalistas em face do
preconceito, discriminacéo racial e da reducédo das iniquidades sociais, durante as
décadas de 1990 e 2000, o Movimento Negro juntamente com movimento sindical,
ONGs, parlamentares das diferentes esferas governamentais tiveram atuacgao
incisiva na consolidacdo da formulacdo de politicas publicas com delineamento
étnico-racial. Essas acdes perspectivavam a inclusdo social de grupos
historicamente discriminados no acesso ao mercado de trabalho, a educacédo
superior, ampliacdo e qualificacdo da assisténcia, as politicas de acdes afirmativas,
a promocdo da lIgualdade Racial e inclusdo da variavel raca/cor da pele nos
sistemas de informacdes em saude (RABELLO, 2008).

Em novembro de 2006, considerando o legado sistémico do racismo e a
condicao historica de vulnerabilidade da populacédo negra, o Conselho Nacional de
Saude (CNS) aprovou, unanimemente, a criacdo da PNSIPN, consolidando assim a
responsabilidade do SUS em promover acdes de combate ao racismo e promocao
da saude da populacéo negra (BRASIL, 2007).

Desse modo, em 2009 foi instituida PNSIPN. Fundamentalmente, a PNSIPN
se efetivou como resposta as reivindicacbes do movimento negro por politicas
publicas equitativas que visem a reducdo das desigualdades em saude que se
revelam na precocidade dos o6bitos, nas elevadas taxas de violéncia urbana,
mortalidade materna e infantil, maior prevaléncia de doencas infecciosas e cronicas
(BRASIL, 2013).

A construcdo da PNSIPN tem por base o principio da universalidade e se
estabeleceu a partir do didlogo entre o Ministério da Saude e o Comité Técnico de
Saude da Populacdo Negra, mediante a contribuicdo e aprovacdo do Conselho
Nacional de Saude a pactuacdo do Plano Operativo pela Comissao Intergestores
Tripartite (CIT) que previa o compromisso e desenvolvimento de iniciativas e metas
para a melhoria da saude da populacdo negra (BRASIL, 2013). Todavia, segundo
Werneck (2016), apesar da aprovacédo pelo CNS em 2006, da publicacdo no diario
oficial em 2008, da elaboracdo de Plano operativo e da pactuacdo na Comissao
Intergestores Tripartite (2009) - a PNSIPN nédo teve adesdo, ndo houve a devida

implementacéo.
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Na PNSIPN, sdo estabelecidos os principios, a marca, 0s objetivos, as
diretrizes, as estratégias e as responsabilidades de gestdo nas trés esferas e
preconizadas ac¢des de cuidado, participagédo popular e controle social, producao de
conhecimento, investimento na formagdo e educacdo permanente para
trabalhadores de saude, visando a promoc¢do da equidade em saude. Dentre os
objetivos especificos, destacam-se a qualidade dos sistemas de informacdo em
saude, tanto no que diz respeito a necessidade de inclusdo da variavel raga/cor da
pele nos instrumentos de coleta de dados quanto ao processamento e analise dos
dados desagregados por raca, cor e etnia como medidas importantes para a
superacédo das iniquidades raciais em saude (BRASIL, 2013).

De acordo com a PNSIPN algumas doencas destacam-se dentre as mais
prevalentes na populacdo negra. Assim, tem-se o quadro de doencas e agravos que
necessitam de abordagem especifica: a) doencas geneticamente determinadas, tais
como, doenca falciforme, deficiéncia de glicose 6-fosfato desidrogenase, foliculite; b)
doencas e agravos adquiridos em condi¢cbes desfavoraveis — desnutricdo, anemia
ferropriva, doencas do trabalho, doencas sexualmente transmissiveis/HIV/aids,
mortes violentas, mortalidade infantil elevada, abortos sépticos, sofrimento psiquico,
estresse, depressdao, tuberculose, transtornos mentais (derivados do uso abusivo de
alcool e outras drogas); e c) doencas de evolucdo agravada ou tratamento
dificultado — hipertenséo arterial, diabetes mellitus, coronariopatias, insuficiéncia
renal crbnica, cancer, miomatoses. Essas doencas e agravos requerem
monitoramento, avaliacédo e cuidado especifico (BRASIL, 2013) e uma das formas de
dimensionamento e monitoramento corresponde a inclusdo e preenchimento do
campo raca/cor da pele nos levantamentos censitarios e Sistemas de Informacéo em
Saude. Outrossim, compete evidenciar o racismo como condicionante social da
prevaléncia dessas doencas e agravos ha populacédo negra.

Dadas as suas mdltiplas dimensdes, ampla e complexa atuacéo em diferentes
niveis sobre individuos e grupos, processos, organizacdes e politicas institucionais,
o racismo pode ser compreendido como um sistema deletério, produtor de
iniquidades (WERNECK, 2016). Desse modo, compfe-se 0 racismo tipicamente
brasileiro, institucionalizado, estruturante e difuso em todas as dimensdes da
sociedade brasileira (NASCIMENTO, 1978).
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No bojo da discussédo sobre os DSS, o Ministério da saude reconhece o
racismo como determinante social da saude (BRASIL, 2017b). O racismo
compreende uma racionalidade, integra a organizacao politica, econémica e social,
fornece a lbgica, o sentido e a tecnologia para as violéncias e desigualdades. O
racismo institucional transcende o ambito da acao individual e evidencia a dimenséo
de poder das relagbes raciais estabelecidas pela hegemonia de determinados
grupos que se beneficiam do aparato institucional ao impor seus interesses politicos
e econdmicos. As instituicdes materializam a estrutura social e 0 seu modo de
socializagdo. O racismo dita a ordem social e as instituicdes o reproduzem,
sistemicamente (ALMEIDA, 2018).

No Brasil, a discussdo sobre racismo institucional e os dispositivos politicos
para o seu enfrentamento ganha corpo com a mobilizacdo do movimento negro a
partir dos anos 1990, mais especificamente, no comec¢o dos anos 2000. Nessa
perspectiva, destaca-se o Programa de Combate ao Racismo Institucional (PCRI),
implementado em 2005, instituido pelo Programa das Nacbes Unidas para o
Desenvolvimento (PNUD), por meio de uma parceria que contou com: a Secretaria
de Politicas de Promocédo da Igualdade Racial, o Ministério Publico Federal, o
Ministério da Saude, a Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS) e o
Departamento Britanico para o Desenvolvimento Internacional e Reducdo da
Pobreza (DFID). Uma das areas prioritarias estabelecidas pelo PCRI é a saude (CRI,
2006).

Conforme o Programa de Combate ao Racismo Institucional (CRI, 2006)

O racismo institucional é o fracasso das instituicdes e organizacdes
em prover um servico profissional e adequado as pessoas em virtude
de sua cor, cultura, origem racial ou étnica. Ele se manifesta em
normas, praticas e comportamentos discriminatérios adotados no
cotidiano do trabalho, os quais sdo resultantes do preconceito racial,
uma atitude que combina esteredtipos racistas, falta de atencédo e
ignorancia. Em qualquer caso, o racismo institucional sempre coloca
pessoas de grupos raciais ou étnicos discriminados em situagdo de
desvantagem no acesso a beneficios gerados pelo Estado e por
demais instituicbes e organizacgdes.

A utilizacdo do conceito possibilita uma compreensdo mais abrangente acerca
da producéo e da reproducado das desigualdades raciais no Brasil, além de ampliar
as possibilidades de promocéao da igualdade racial no ambito das politicas publicas e

nas politicas organizacionais (JACCOUD, 2009).
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O conceito racismo institucional foi cunhado pelos ativistas do grupo Panteras
Negras, Stokely Carmichael e Charles Hamilton, em 1967, também denominado
racismo sistémico e, por certo, consiste na expressdo mais negligenciada de
racismo, pois assegura, sistematicamente, a exclusdo de grupos subordinados
racialmente por meio de mecanismo performativo ou produtivo instaurado na
organizacao politica, em praticas e normas legitimadas pelo Estado (CARMICHAEL,;
HAMILTON, 1967). Nessa perspectiva, o racismo institucional extrapola as relacdes
interpessoais, instaura-se enquanto processos de discriminacdo indireta que
acontecem no amago das instituicoes e ndao se expressam em atos manifestos,
explicitos, declarados, mas de modo difuso e diferenciado quanto a distribuicdo de
servicos, beneficios e oportunidades aos diferentes segmentos da populagéo
(JACCOUD, 2009).

A dimensé&o programatica do racismo institucional se traduz exatamente na
dificuldade em reconhecé-lo como um dos determinantes das iniquidades sociais
gue atravessam 0 processo saude-doenca-cuidado e morte das populacdes; impoe-
se como determinante da falta de investimentos em acdes e programas de
identificacdo e enfrentamento de praticas discriminatorias e racistas; da dificuldade
em priorizar e implementar estratégias de reducdo das iniquidades sociais e da
auséncia de informacdo adequada sobre o tema, aqui circunscritas as informacoes
epidemiologicas dos sistemas de informacdo para monitoramento e planejamento
das acfes com vistas a promoc¢éao da equidade em saude (BRASIL, 2007).

O modelo dos determinantes sociais em saude é deveras criticado por
estudiosos por apresentar os determinantes da saude, mas ndo considerar 0s
processos socio-histéricos e as lutas sociais, 0s sujeitos de transformacéo,
elementos emancipatérios e o papel dos movimentos sociais na reversdo das
iniquidades (BIRN, 2009) e, principalmente, pelo fato de considerar que o
reconhecimento das desigualdades em saude sejam suficientes para promover
transformacdes no campo da saude. Para Barata, Almeida-Filho e Barreto (2012),
esse modelo estd alicercado na epidemiologia convencional, calcada na nocdo de
independéncia, causalidade, combinacédo aleatéria de eventos, e, assim, apresentar
uma visdo descontextualizada das iniquidades sociais em saude. Todavia, segundo

a autora, esse modelo é considerado um avan¢o no campo da saude.
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Desse modo, na medida em que se compreende a auséncia de politicas
publicas e o racismo como determinantes estruturais das desigualdades em saude,
o modelo de determinagcdo social proposto por Solar e Irwin referenciado,
teoricamente, nesse estudo, refor¢a a tese de que o registro da raca/cor da pele nos
Sistemas de Informacdo em Saude no Brasil ndo obedece ao disposto na Politica
Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra que preconiza a inclusdo da
variavel raca/cor da pele nestes sistemas e a adequada notificagcdo dessa variavel
com vistas ao monitoramento, avaliagcdo e tomada de decisdo sob a perspectiva de
superar as iniquidades em saude.

Assim, considerando-se a falta de implementacéo das diretrizes da PNSIPN,
0 racismo institucional que pode influenciar a ndo inclusdo e o inadequado
preenchimento do campo raca/cor da pele nos SIS que, por sua vez, obstaculiza o
dimensionamento étnico-racial nos SIS e estudos epidemiolégicos, propbe-se 0

seguinte modelo tedrico:

Figura 3 - Diagrama Modelo Te6rico

CONTEXTO SISTEMAS DE SAUDE : NAO
POLITICO E : POLITICAS DE EQUIDADE : IMPLEMENTACAO
SOCIOECONOMICO  : ETNICO-RACIAL : DA POLITICA INIQUIDADES
h A : NACIONAL DE : EM SAUDE
< > < > : SAUDE INTEGRAL
: - : DA POPULACAO i
RACISMO : SISTEMAS DE INFORMACAO : - :
INSTITUCIONAL : EM SAUDE : :
O O 2
NAO INCLUSAO, FALTA DE DIMENSIONAMENTO
INCOMPLETUDE DA DAS INIQUIDADES RACIAIS EM
RAGA/COR DA PELE SAUDE

Fonte: Elaborado pela autora, 2020.

Nesse modelo, considera-se o racismo institucional como determinante das

iniquidades em saude. Para Almeida (2018), o racismo €&, invariavelmente, estrutural.
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O racismo institucional é estrutural, € processo politico e processo historico. As
instituicbes sdo a materializacao das determinacfes formais da vida social.

O racismo institucional opera de maneira implicita a partir da dimensao
programéatica-institucional e das relacdes interpessoais sobre os sistemas de saude,
de modo a influenciar a formulacdo de politicas publicas com vistas a equidade
racial em saude, interferir no funcionamento das instituicdes e organizagfes, bem
como na distribuicdo de bens, servicos, acOes e oportunidades, amplificando e
reproduzindo as desigualdades. Desse modo, configura-se mediante eixos de
subordinacgéo instaurando-se na cultura institucional de modo a perpetuar privilégios,
por um lado e, produzir exclusdo étnico-racial, por outro lado, promovendo
resultados desiguais e a exclusdo seletiva de grupos racialmente discriminados
(WERNECK, 2016).

Estrategicamente, o racismo institucional tende a desconsiderar as
iniquidades e, assim, inviabilizar o planejamento e a adocdo de a¢des que visem
atenuar os impactos adversos do racismo na saude das populacdes. No contexto
brasileiro, esses impactos se traduzem na prevaléncia estrutural de desigualdades e
na manutencado de padrdes racializados das iniquidades em saude que produzem
situacOes instaveis, precarias e violentas para a populacdo negra (WERNECK,
2016).

O racismo institucional repercute sobre os sistemas de informacédo em saude,
de modo a interferir politicamente no que diz respeito a inclusdo e ao preenchimento
do campo raca/cor da pele, implicando a incompletude de dados e,
consequentemente, a falta de dimensionamento das iniquidades raciais em saude.
Nesse sentido, a ndo inclusao da variavel, a incompletude do registro da raca/cor da
pele nos SIS e a ndo implementacdo da PNSIPN representam dimensdes do
racismo institucional.

O modelo tedrico proposto considera a potencialidade da informacdo na
reducédo das iniquidades sociais, assim como no processo de avaliacao do éxito e da
sustentabilidade das politicas de saude. Nessa direcdo, compreende a importancia
dos SIS na construcdo de indicadores, avaliacdo da cobertura das acdes, definicdo
de prioridades e mensuracdo do impacto das intervencdes. Os sistemas de
informac&o em saude possibilitam o diagndstico epidemiolégico e a identificacdo das

necessidades especificas de cada grupo étnico-racial. Essas evidéncias demandam



47

dos servicos de saude o desenvolvimento de estratégias para superacdo das
iniquidades.

A PNSIPN surge nesse contexto como instrumento legal que opera a partir do
reconhecimento do racismo e em suas diretrizes e estratégias de gestdo estabelece
a inclusdo e o preenchimento adequado do campo racga/cor da pele como
dispositivos para enfrentamento do racismo e promoc¢do da equidade em saude.
Desse modo, a néo inser¢cao e o nao preenchimento do campo raga/cor da pele nos
sistemas de informacdo em saude conforme preconizado pela PNSIPN representam

expressodes do racismo institucional.
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4 PERGUNTAS DE INVESTIGACAO

- O que tem sido evidenciado pelos estudos epidemioldgicos sobre a variavel
raca/cor da pele nos Sistemas de Informacdo em Saude?

- Como se constituem os Sistemas de Informacdo em Saude do Brasil e da
Africa do Sul no que se refere a configuracéo e a implementacio do campo raga/cor
da pele?

- Qual a propor¢éao de nao preenchimento (incompletude) do campo racga/cor
da pele das doencas e agravos mais prevalentes na populacdo negra nos Sistemas
de Informag&o em Saude no Brasil no periodo de 2009 a 2018?

- Qual a tendéncia temporal do registro da raca/cor da pele das doencas e
agravos mais prevalentes na populacdo negra nos Sistemas de Informacdo em
Saude no Brasil no periodo de 2009 a 20187?

Hipotese: A inclusdo e o preenchimento do campo racga/cor da pele nos
Sistemas de Informagdo em Saude no Brasil ndo obedecem ao disposto na Politica
Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra que preconiza a inclusdo da
variavel raca/cor da pele nestes sistemas e sua adequada notificagdo com vistas ao
monitoramento, avaliacdo e tomada de decisdo na perspectiva de superar as

iniquidades em saude.
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5 OBJETIVOS

5.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a inclusdo, o preenchimento e a tendéncia temporal do registro da
raca/cor da pele das doencas e agravos mais prevalentes na populagdo negra nos

Sistemas de Informagédo em Saude do Brasil, no periodo de 2009 a 2018.

5.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Revisar, sistematicamente, estudos que analisaram a variavel raga/cor da
pele a partir dos Sistemas de Informagdo em Saude;

- Comparar os Sistemas de Informacéo em Saude do Brasil e Africa do Sul
com relacdo a configuracao e implementacdo do campo raca/cor da pele; e

- Avaliar a incompletude e a tendéncia temporal do registro da raca/cor da
pele das doencas e agravos mais prevalentes na populacdo negra nos Sistemas de

Informacéo em Saude do Brasil, 2009-2018.
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6 ASPECTOS ETICOS

Por se tratar de pesquisa com dados secundarios de dominio publico, esse
estudo ndo requer aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa, conforme
estabelecem as diretrizes e normas regulamentadoras da resolugdo 466/2012 e
510/2016 do Conselho Nacional de Saude e recomenda o Conselho Nacional de
Pesquisa (BRASIL, 2012; 2016).
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7 ARTIGO |

VARIAVEL RACA/COR DA PELE NOS SISTEMAS DE INFORMAQAO EM
SAUDE: uma revisao sistematica

RESUMO

Objetivo: revisar, sistematicamente, estudos que analisaram a variavel raca/cor da
pele a partir dos Sistemas de Informagéo em Saude. Métodos: estudo desenvolvido
nas bases de dados cientificas Pubmed e Literatura Latino-Americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude (LILACS). Na Pubmed, a pesquisa foi desenvolvida mediante
as chaves de busca registradas no Medical Subject Headings (MeSH), e na LILACS,
a partir dos Descritores em Ciéncias da Saude. Do Mesh, foram utilizados os
descritores race, skin color, ethnicity, negroes, ethinic group, african continental
ancestry group, continental population groups, health information system e
geographic information system. Do Decs, foram considerados: etnia e saude, raca e
saude, saude étnica, populacdo negra, grupos raciais, grupos étnicos, raca, cor,
sistemas de informacdo e sistema de informacdo geografica e aplicados os
operadores boleanos: and, or e not. Foram considerados os artigos na integra,;
estudos em humanos; idiomas inglés, portugués e espanhol; anos 2015-2019. Para
evitar o viés de duplicacdo e otimizar o processo de sistematizacdo dos estudos foi
utilizado o software Start, versédo 2.3.4.2. A triagem seguiu as recomendacdes do
PRISMA. Procedeu-se a avaliacdo da qualidade dos artigos. Resultados: foram
identificados 178 artigos. Destes, 37 da LILACS, 134 da Pubmed e 7 duplicados.
Apoés aplicacdo dos critérios de elegibilidade, restaram 83 artigos para leitura na
integra. Dos 83 artigos, foram considerados 12 artigos na sintese qualitativa.
Observou-se que a variavel raca/cor da pele teve sua importancia discutida em onze
artigos (91%), todavia, a definicdo da variavel estava explicitada em quatro (33%)
estudos. Constatou-se auséncia de recomendacdes em politicas publicas na maioria
dos estudos e nenhuma referéncia a Politica Nacional de Saude Integral da
Populacdo Negra ou outros marcos legais relacionados a aspectos étnico-raciais.
Conclusao: Observou-se escassez de estudos nessa perspectiva e a necessidade
da variavel raca/cor da pele ser trabalhada como constructo analitico central. Esse
estudo contribuiu para identificar o estado da arte sobre a variavel raca/cor da pele
nos Sistemas de Informacdo em Saude nos ultimos cinco anos. ldentificou-se a
necessidade de atendimento as recomendacdes nacionais e internacionais sobre o
uso da variavel, propor a implementacdo de politicas publicas e investir em
pesquisas que explorem a potencialidade da variavel raca/cor da pele nos sistemas
de informacdo em saude para ampliar o conhecimento sobre iniquidades étnico-
raciais em saude e subsidiar a formulacao de politicas publicas nessa area.

Descritores: Raca e saude. Sistema de informacé&o. Politica publica.
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RACE/SKIN COLOR VARIABLE IN HEALTH INFORMATION SYSTEMS: a
systematic review

ABSTRACT

Objective: to review studies systematically that analyzed the race/skin color variable
from the Health Information Systems. Methods: study developed in the scientific
databases Pubmed and LILACS. At Pubmed, the research was carried out using the
search keys registered in the Medical Subject Headings (MeSH), and the Health
Sciences Descriptors (HSD) were used at LILACS. Descriptors such as race, skin
color, ethnicity, negroes, ethinic group, african continental ancestry group,
continental population groups, health information system and geographic information
system were used based on MeSH indicator. The following terms were considered
using the HSD: ethnicity and health, race and health, ethnic health, black population,
racial groups, ethnic groups, race, color, information systems and geographic
information system and the following Boolean operators and, or and not were
adopted. Full articles were considered. Additionally, criteria such as human studies,
English, Portuguese and Spanish languages covering the period 2015-2019 were
handled. The software Start, version 2.3.4.2. was used in order to avoid replication of
bias and optimize the systematization process of the studies. The screening followed
the recommendations of PRISMA. The quality of the articles was assessed. Results:
178 articles were identified: 37 from Lilacs, 134 from Pubmed and 7 duplicates. After
applying the eligibility criteria, 83 articles remained for full reading and 12 out of these
were considered in the qualitative synthesis. The relevance of the variable race/skin
color was discussed in eleven articles (91%) although the definition of the variable
was explained in only four studies (33%). There was an absence of
recommendations in public policies in most studies and it was made no reference to
the National Policy for Integral Health of the Black Population or other legal landmark
related to ethnic-racial aspects. Conclusion: A scarcity of studies in the above
mentioned perspective and the need for the race/skin color variable were observed
as a central analytical mental model to be developed. This study contributed to
identify the state of art of the race/skin color variable in Health Information Systems
in the last five years. National and International Recommendations for the usage of
race/skin color variable are advised in order to propose the implementation of public
policies, to incentive research on this variable within health information systems.
Furthermore, the study intents to broaden the knowledge on ethnical social health
inequities and contribute to evolve public policies in this field.

Keywords: Ethnicity and health. Information system. Public policy.
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INTRODUCAO

Por capturar aspectos histéricos como exploracdo econdmica, marginalizacao
politica e estigmatizacao social, raca € considerada uma das categorias sociais mais
relevantes da América. Nesse sentido, coletar dados e realizar pesquisas que
possibilitem comparar distintos grupos populacionais segundo critérios étnico-raciais
é crucial para a formulacao de politicas publicas que visem justica social e igualdade
de condi¢bes (AMERICAN SOCIOLOGICAL ASSOCIATION, 2003). Desse modo, 0 uso
consistente e valido da variavel na producdo de estudos epidemiologicos é
imprescindivel (MUNIZ, 2010). Da mesma forma, a inclusdo do campo raga/cor da
pele nos sistemas de informacdo em salde e sua interface com a saude publica
merece aprofundamento investigativo (ADORNO; ALVARENGA; VASCONCELOS,
2004).

A literatura internacional do campo da saude aponta divergéncia sobre o uso
das categorias cor/raca ou etnia. Esses estudos mostram que essas categorias sao
amplas, heterogéneas, dinamicas, socialmente construidas e que a integridade
cientifica dessas variaveis em pesquisas epidemiologicas e de saude publica deve
ser assegurada por meio de diretrizes metodoldgicas bem aplicadas, a fim de que
possam mensurar e explicar os desfechos de saude, incluindo as iniquidades em
salde (COMSTOCK; CASTILLO; LINDSAY, 2004).

Raca é considerada um constructo sociolegal (POSEL, 2001) que serve como
mecanismo de estratificagdo, um parametro para a alocacdo de privilégios e
recursos sociais. A organizacao econdmica e social se estrutura em torno da raca,
de modo que raca deve ser estudada como um fendbmeno social (AMERICAN
SOCIOLOGICAL ASSOCIATION, 2003), politico e cultural (BOYLE, 2005). Nessa
perspectiva, cor € uma categoria racial, uma proxy de raca (LAGUARDIA, 2007), um
conceito sociolégico que conduz e ordena o discurso sobre a vida em sociedade
(GUIMARAES, 2008). Em alguns contextos, a cor, precisamente a cor da pele,
representa 0 maior critério de classificacdo racial e marcador de preconceito
(NOGUEIRA, 2007). Esse estudo utiliza a terminologia raca/cor da pele por
considerar essas dimensdes conceituais.

Recomendacdes nacionais e internacionais dispdem sobre o emprego

criterioso da variavel. Para Travassos e Williams (2004), o uso de raca/cor da pele
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em saude publica deve ser explicitamente justificado e a mensuracao
conceitualizada e devidamente interpretada. Os autores defendem a incluséo de,
pelo menos, uma varidvel social nos documentos de saude acompanhando a
variavel raga a fim de analisar as desigualdades sociais; destacam a necessidade de
assegurar a padronizacdo dos formularios de coleta de dados, a importancia de
considerar os problemas de validade e confiabilidade nas analises e as variagdes no
uso, conceito, medidas e classificagbes nas comparacoes entre diferentes contextos.

A informacdo sobre cor ou raca adquire centralidade na formulacdo de
politicas somente a partir da década de 1970 (ANJOS, 2013). O emprego dos
termos raca/cor/etnia, isolados ou combinados entre 0s contextos nacionais e em
contextos internacionais sofre variagcbes ao longo do tempo impulsionadas pelas
circunstancias histéricas (NOBLES, 2000). Em revisdo sistematica sobre o uso das
variaveis raca, cor e etnia em estudos epidemioldgicos sobre populagdes brasileiras
realizada entre 2000 e 2010, observou-se aumento do quantitativo de estudos
epidemiologicos que tém utilizado a classificacdo étnico-racial. Entretanto,
concomitantemente, tem-se observado o uso indiscriminado e pouco sistematizado
da variavel raca/cor da pele. Dos 151 trabalhos incluidos na revisdo, somente dois
estudos apresentaram o conceito que fundamentou o uso da variavel étnico-racial
(KABAD; BASTOS; SANTOS, 2012).

A producédo de pesquisas a partir de dados da variavel raca/cor da pele nos
sistemas de informacdo em saude é assegurada pela Politica Nacional de Saude
Integral da Populacdo Negra (PNSIPN) que compreende o0 racismo e as
desigualdades étnico-raciais como determinantes da situacdo de saude. Esses
estudos possibilitariam contribuir com a identificacdo do perfil epidemiolégico,
consolidacdo de indicadores visando o monitoramento das desigualdades entre
diferentes segmentos populacionais. A PNSIPN preconiza a producédo de pesquisas
sobre as iniquidades raciais e, assim, romper com o ciclo de desigualdade social
(BRASIL, 2017).

Em contextos iniquos, a insercdo da variavel raca/cor da pele nos SIS é,
absolutamente, necessaria. A variavel raca/cor da pele nos sistemas de informacéo
em saude tem valor estratégico incalculavel para o monitoramento das iniquidades
em saude. Os SIS permitem armazenar dados que possibilitam acompanhar a

evolucdo de desfechos de interesse e subsidiar politicas de saude. A falta de
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investimento em SIS atrelada ao incompleto preenchimento das fichas de notificacao
favorece a geracdo de dados deficitarios, inconsistentes e ndo confiaveis que
inviabilizam a formulacdo de indicadores de saude e a producdo de estudos
epidemioldgicos. Assim, compromete-se a formulacdo de politicas publicas e a
qualidade da atencao a saude (MBONDJI et al., 2014). No ambito do SUS, os dados
desagregados por raca/cor da pele constituem um dos requisitos fundamentais para
garantir visibilidade estatistica e epidemioldgica no processo de enfrentamento ao
racismo, reducédo das desigualdades e da discriminagao nas instituicbes e servicos
do SUS, além de orientagcdo de politicas publicas baseadas no principio da equidade
(BRASIL, 2017).

N&o existem revisbes sistematicas destinadas a analisar a insercao da
variavel raca/cor da pele em estudos epidemiolégicos a partir dos sistemas de
informagéo em saude. O uso dessa variavel nos sistemas de informagdo em saude
tem importancia capital para a captura, implementacdo de politicas destinadas a
grupos étnico-raciais e reducéo das desigualdades em satde (ARAUJO et al., 2009;
MUNIZ, 2010; ANJOS, 2013). Esses estudos podem propiciar a producao de novas
pesquisas, propor e direcionar politicas, programas e acdes de saude (NOBLES,
2000). Com efeito, diversas investigacbes e evidéncias cientificas ndo seriam
possiveis sem a disponibilidade dos dados étnico-raciais nos sistemas de
informacéo (BOYLE, 2005) e pesquisas devem ser fomentadas. Nessa perspectiva,
0 objetivo desse estudo € revisar, sistematicamente, estudos que analisaram a

variavel raca/cor da pele a partir dos Sistemas de Informacdo em Saude.

METODOS

Realizou-se uma revisdo sistematica na literatura nacional e internacional
para identificar todos os estudos que incluiram a variavel raca/cor da pele nos
sistemas de informacdo em saude. A revisao sistematica ocorreu a partir da busca
avancada nas bases de dados cientificas Pubmed e na Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS).

Na Pubmed, a pesquisa foi desenvolvida mediante as chaves de busca
registradas no Medical Subject Headings (MeSH), e na LILACS, a partir dos

Descriptores en Ciéncias de la Salud (Decs). Do MeSH foram utilizados os seguintes
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descritores: race, skin color, ethnicity, negroes, ethinic group, african continental
ancestry group, continental population groups, health information system e
geographic information system.

Do Decs, foram considerados: etnia e saude, raca e saude, saude étnica,
populacdo negra, grupos raciais, grupos étnicos, raca, cor, sistemas de informacao e
sistema de informacdo geogréfica. Em ambas as bases, a busca se deu a partir da
combinacdo dos respectivos operadores boleanos: and, or e not. Da LILACS,
utilizou-se a seguinte chave de busca: tw:("etnia e saude" OR "raca e saude" OR
"salide étnica" OR "populacdo negra" OR "grupos raciais" OR "grupos étnicos" OR
raca OR cor AND "sistema de informacdo” AND (fulltext:("1") AND db:("LILACS"))
NOT "sistema de informacdo geografica”) AND (db:("LILACS")). Da Pubmed:
("African continental ancestry group”) OR ("continental population groups”) OR
("ethnic group")) OR ("skin color")) OR (ethnicity)) OR (negroes)) OR (race)) AND
("information system”)) NOT ("geographic information system") e aplicados os
seguintes filtros, tipos de artigo: estudo comparativo, artigo de revista, meta-analise,
estudo multicéntrico, artigo de jornal, estudo observacional, periddicos indexados e,
na sessao espécie, o filtro humanos. Foram considerados os idiomas inglés,
portugués e espanhol e as publicagcdes dos ultimos cinco anos (2015-2019). A

revisao sistematica foi desenvolvida entre novembro de 2019 e maio de 2020.

Coleta e selecao dos estudos

A coleta de dados ocorreu em duas fases: inicialmente, para atender aos
critérios de elegibilidade, realizou-se a analise sistematica de titulos e resumos por
dois revisores independentes. As divergéncias entre revisores foram solucionadas a
partir da avaliacdo de um terceiro revisor. Na segunda fase, ap0s a triagem
completa procedeu-se a leitura na integra dos estudos relevantes, conforme as
orientacdes do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-
Analyses (PRISMA). Para evitar o viés de duplicacdo e otimizar o processo de
sistematizacdo dos estudos foi utilizado o software State of the Art through

Systematic Review (StArt), versdo 2.3.4.2.
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Critérios de elegibilidade

Foram incluidos estudos epidemiologicos sobre sistemas de informacdo em
saude e excluidos os estudos que néo incluiram a variavel raca, cor, cor da pele e
suas correlatas. Com relacdo aos critérios de selecdo dos estudos, foram incluidos
0s artigos originais e excluidos artigos sob perspectiva biologicista (artigos clinicos,
embasados em aspectos fisicos e quimicos e agentes etioldgicos), protocolos de
pesquisa, teses e capitulos de teses e artigos indisponiveis na integra.

Avaliacao da qualidade dos artigos

Para avaliacdo da qualidade dos artigos foram utilizadas as ferramentas
Critical appraisal checklist for analytical cross-sectional studies do Institute of Joanna
Briggs, Checklist for Prevalence Studies, Checklist for Systematic Reviews and
Research Syntheses do Institute of Joanna Briggs and JBI Critical Appraisal
Checklist for Cohort Studies.

Variaveis extraidas dos artigos

Dos artigos incluidos no estudo foram extraidas as seguintes informacdes:
autores/ano de publicacdo, sistema de informacéo utilizado, desenho do estudo,
periodico de publicacdo e respectivo qualis. Embora ndo constem na tabela
apresentada, foram extraidas também as informacdes: local, objetivo do estudo,
populacdo do estudo, medidas de associacdo utilizadas e prevaléncia segundo
raca/cor da pele. Adicionalmente, foram observadas as seguintes questdes: o artigo
discorre sobre a importancia da variavel raca/cor da pele no estudo? A definicdo da
variavel estad explicitada? Sao apresentadas as limitagbes do uso da variavel
raca/cor da pele? Qual a perspectiva em que a variavel raca/cor da pele é
trabalhada? Existem recomendac¢des em politicas publicas? Ha alguma referéncia a
Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra ou outra legislacéo

especifica que verse sobre as questdes étnico-raciais e o desfecho em questao?
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Na busca inicial foram identificados 178 artigos. Destes, 37 derivaram-se da
LILACS, 134 da Pubmed e sete duplicados, restando 171 estudos para leitura de
titulos e resumos para identificacdo do sistema de informacao em saude e variavel
raca/cor da pele. Apos aplicacdo dos critérios de elegibilidade e exclusdo dos artigos
inelegiveis, restaram 83 artigos para leitura na integra. Destes, 71 (86,5%) foram
excluidos por, na extracdo de dados, ndo responderem a nenhuma das questfes
referentes a andlise da variavel raca/cor da pele no estudo (Figural). Todos os
artigos atingiram padrbes minimos de qualidade, dos quais 9(75,0%) foram
gualificados como excelente, 2(16,6%) muito bom e 1(8,4%) bom.

Figura 1 - Fluxograma de busca e selecéo de artigos nas bases de dados LILACS e Pubmed

NUmero de artigos identificados na busca
(n=178)
Pubmed (n=134) Lilacs (n=44)
. Artigos duplicados
(n=7)
\4
NUmero de artigos para leitura de titulos e Artigos excluidos (n=88)
resumos pelos critérios de
elegibilidade:

56 (63,6%) ndo incluiram a
variavel raca, cor, cor da
pele, etnia nas analises

20 (22,7%) O Sl é

v mencionado no estudo,
todavia ndo é utilizado na
analise de dados

v

Numero de artigos lidos na

integra (n=83) 5(5,7%) teses e capitulos de
livros
3(3,4%) n&o eram estudos
v epidemiologicos

2 (2,3%) apresentavam
perspectiva biologicista
2(2,3%) Tratavam-se de
outros Sistemas de
Informacgéo

Numero de estudos incluidos
em sintese qualitativa (n=12)
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RESULTADOS

Dos 83 artigos selecionados ap0s a leitura dos titulos e resumos, foram
identificados 16 Sistemas de Informag&o em Saude (SIS). Alguns estudos utilizaram
mais de um sistema de informacdo em suas andlises. Os SIS que mais se
destacaram foram: Sistema de Informacao sobre Mortalidade (SIM) (28), Sistema de
Informagcdo de Agravos de Notificacdo (SINAN) (24), Sistema de Informacao sobre
Nascidos Vivos (SINASC) (13), Pediatric Health Information System (PHIS) (13),
National Emergency Medical Services Information System (NEMSIS) (5) e o Ciconia
Maternity information System (CMIS) (2) (Tabela 1).

Dos Sistemas de Informacdo em Saude incluidos nos doze estudos,
destacaram-se SIM (5), SINASC (5), SINAN (3) e PHIS (2). Os artigos foram
produzidos no Brasil (10) e nos Estados Unidos (2). Tipos de estudo: descritivos (4),
coorte (2), transversal (1), ecolégico (3), série temporal (1), ndo informado (1) (Figura
1). Cinco (41%) artigos foram publicados em 2017, oriundos de diversos estados
brasileiros: Rondénia (1), Rio de Janeiro (2), Santa Catarina (1), Roraima (1), Recife
(1), Rio Grande do Sul (1), Mato Grosso do Sul (1), Distrito Federal (1), Alagoas (1) e
Pennsylvania (1) e Ohio e North Carolina (1) nos Estados Unidos. A maioria dos

artigos foi publicada na Revista Epidemiologia e Servicos de Saude (3) (Tabela 2).

Tabela 1 - Sistemas de Informacdo em Saude identificados na sintese qualitativa da Reviséo
Sistematica

Sistema de Informacéo n %
Sistema de Informacéo sobre Mortalidade (SIM) 28 29.47
Sistema de Informacéo de Agravos de Notificacdo (SINAN) 24 25.26
Sistema de Informacgéo sobre Nascidos Vivos (SINASC) 13 13.68
Pediatric Health Information System (PHIS) 13 13.68
National Emergency Medical Services Information System 5 5.26
(NEMSIS)

Ciconia Maternity information System (CMIS) 2 2.11
Sistema de Informacéo Hospitalar (SIH) 1 1.05
Pediatric Health Information System Plus (PHISp) 1 1.05
Sistema de Informacéo para o Ensino (SIpE) 1 1.05
Utah Statewide Immunization Information System (USIIS) 1 1.05
Emergency Department Information System (EDIS) 1 1.05
Case Management Information System (CaMIS) 1 1.05
Trust Information System (TIS) 1 1.05
National Coroners Information System (NCIS) 1 1.05

continua
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Sistema de Informagéo do Centro de Testagem e
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Healthcare Cost Reporting Information System (HCRIS)
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Tabela 2 - Artigos incluidos na sintese qualitativa da Revisdo Sistematica

Sistema de Desenho
Informacé&o

Ano utilizado

Autores/ Discute a A definicéo
importancia  da variavel
da variavel esta

raca/cor da  explicitada

pele

Limitacdes
do uso da
variavel
raca/cor da
pele

Recomendacgdes

em politicas
publicas

Faz
referéncia
a PNSIPN

ou
legislacéo

Qualis
(Saude
Coletiva)

Gava; Sistema de Estudo Sim Nao
Cardoso; InformagBes descritivo
Basta, sobre Nascidos
2017 Vivos (SINASC)
e Sistema de
Informacdes
sobre
Mortalidade
(SIM)

Caldas et Sistema de Nao Sim Nao
al., 2017 Informagéo informado
sobre
Mortalidade e
Sistema de
Informagbes
sobre Nascidos
Vivos

Nao

Sim

Nao

Saude Publica

Cadernos de
Saude Publica

A2

A2
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Autores/

Ano

Mallmann
etal., 2018

Dotson et
al., 2015

Souza;
Onety,
2017

Marinho et
al., 2019

Sistema de
Informacé&o
utilizado

Sistema de
Informacdes

sobre Nascidos

Vivos

Pediatric Health

Information
System

Sistema de
Informacdes
sobre
Mortalidade

Sistema de
Informagbes
sobre
Mortalidade

Desenho

Série
temporal

Estudo de
coorte

Estudo
descritivo

Estudo
transversal

Discute a
importancia
da variavel
raca/cor da

pele

Sim

Sim

Sim (etnia)

Sim

A definicéo
da variavel
esta
explicitada

Sim

Sim (nao-
indigenas)

Limitacdes
do uso da
variavel
raca/cor da
pele

Nao

Sim

Recomendacgdes

em politicas
publicas

Sim

Sim

Sim

Faz
referéncia
a PNSIPN

ou
legislacéo

Nao

Periédico

Epidemiologia
e Servicos de
Saude

Inflammatory
Bowel
Diseases

Epidemiologia
e Servicos de
Saude

Revista
Brasileira de
Enfermagem

continua

Qualis
(Saude
Coletiva)

B2

Impact
Factor
4.005

B2

Bl
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Autores/

Ano

Souza et
al., 2018

Mendes et
al., 2016

Winestone
etal., 2017

Picoli;
Cazola;
Lemos,
2017

Sistema de
Informacé&o
utilizado

Sistema de
Informacédo
sobre Nascidos
Vivos do Brasil

Sistema de
Informacéo de
Agravos de
Notificacdo

Pediatric Health
Information
System

Sistema de
Informac0des de
Mortalidade e
Sistema de
Informagbes
sobre Nascidos
Vivos

Desenho

Estudo
ecolégico

Estudo
descritivo

Coorte
retrospecti
va

Estudo
descritivo

Discute a
importancia
da variavel
raca/cor da

pele

Nao

Sim

Sim

Sim

A definicéo
da variavel
esta
explicitada

Nao

Sim

Limitacdes
do uso da
variavel
raca/cor da
pele

Nao

Sim

Sim

Recomendacgdes
em politicas
publicas

Sim

Faz

referéncia

a PNSIPN
ou
legislacéo

Nao

Periédico

Public Health
Reports

Revista
Brasileira de
Epidemiologia

American
Journal of
Hematology

Revista
Brasileira de
Saude
Materno
Infantil

continua

Qualis
(Saude
Coletiva)

Impact
Factor
2.039

Bl

Impact
Factor
6.137

Bl
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Autores/

Ano

Silva;
Oliveira,
2016

Souza et
al., 2019

Sistema de
Informacé&o
utilizado

Sistema de
Informacéo de
Agravos de
Notificacdo

Sistema de
Informacéo de
Agravos de
Notificacdo

Desenho

Estudo
ecolégico

Estudo
ecolégico

Discute a
importancia
da variavel
raca/cor da

pele

Sim

Sim

A definicéo
da variavel
esta
explicitada

Nao

Sim

Limitacdes
do uso da
variavel
raca/cor da
pele

Nao

Recomendacgdes
em politicas
publicas

Faz
referéncia
a PNSIPN

ou
legislacéo

Nao

Periédico

Epidemiologia
e Servicos de
Saude

Revista
Brasileira de
Geriatria e
Gerontologia

Qualis
(Saude
Coletiva)

B2

B2




65

Nos doze estudos identificados nessa revisdo, observou-se que a variavel
raca/cor da pele teve sua importancia discutida em onze (91%) artigos. A definicao
da variavel estava explicitada em quatro (33%) estudos. Adicionalmente, quatro
(33%) estudos apresentaram as limitacdes referentes ao uso da variavel raca/cor da
pele. Constatou-se auséncia de recomendacdes em politicas publicas na maioria
dos estudos 8 (66%). No que se refere a abordagens a legislacédo especifica, ndo se
observou nenhuma mencao a PNSIPN, estatuto da igualdade racial ou outro marco
antirracista. Apenas um artigo citou a Politica Nacional de Saude Indigena como
referéncia para as acdes voltadas a saude da populacao indigena (MENDES et al.,
2016).

Dos estudos que discutiram a importancia da variavel, as discussdes
embasaram-se na perspectiva epidemiolégica social; raca/cor da pele foi
considerada como variavel social (PICOLI; CAZOLA; LEMOS, 2017), um marcador
de iniquidades na assisténcia pré-natal (MALLMANN et al., 2018), na mortalidade
materna (PICOLI; CAZOLA; LEMOS, 2017), na incidéncia de tuberculose (MENDES
et al., 2016), na readmissdo hospitalar (DOTSON et al.,, 2015) e na mortalidade
precoce (WINESTONE et al., 2017). Nessa direcdo, salienta-se que a discusséo
restringiu-se a importancia da variavel raca/cor da pele relacionada aos desfechos
dos estudos, entretanto em nenhum estudo foi destacada a importancia da variavel
nos SIS. Nesse sentido, importa destacar que a auséncia dessa variavel nos
sistemas de informacdo em saude impossibilitaria dimensionar as iniquidades sob
perspectiva étnico-racial para esses desfechos.

As limitacdes com relacdo ao uso da variavel revelaram-se na dificuldade de
realizar a categorizacéo racial (PICOLI; CAZOLA; LEMOS, 2017; WINESTONE et
al., 2017), de estabelecer a comparacéo entre grupos (MARINHO et al., 2019) e no
critério de classificacdo de cor ou raca concernente a coleta de dados censitarios
(CALDAS et al., 2017). As categorias raciais mais comumente relatadas foram
branca, preta, amarela, parda e indigena (CALDAS et al., 2017). Em alguns estudos
brasileiros foi suprimida a categoria amarela (GAVA; CARDOSO; BASTA, 2017) e,
em outros, incluida a categoria ignorada ou em branca (SOUZA et al., 2019). Em
outros estudos as categorias foram agrupadas em indigenas e nao indigenas
(MARINHO et al., 2019) e branca, preta e mista (SOUZA et al., 2019). Nos estudos

estadunidenses predominaram as categorias black e white (DOTSON et al., 2015;
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MARINHO et al., 2019). Observou-se diferencas na categorizacdo da variavel
raca/cor da pele. Em um dos estudos brasileiros, a categoria negra aparece
enquanto sinbnimo de cor preta (SOUZA et al, 2019). Em nove dos doze artigos
Caldas et al. (2017); Gava, Cardoso, Basta (2017); Mallmann et al. (2018); Marinho
et al. (2019); Mendes et al. (2016); Picoli, Cazola e Lemos (2017); Souza e Onety
Junior (2017); Dotson et al. (2015) e Winestone et al. (2017) a variavel raga/cor da
pele é tratada como categoria analitica central e embasada nas desigualdades
sociais.

Quatro estudos focalizaram a categoria racial indigena. Os estudos
destacaram as especificidades étnico-raciais e desigualdades nas taxas mais
elevadas de mortalidade por suicidio (SOUZA; ONETY JUNIOR, 2017),
desigualdades na incidéncia de tuberculose (MENDES et al.,, 2016) e mortalidade
infantil (CALDAS et al., 2017). Dos desfechos desses estudos, observou-se
prevaléncia de afeccdes perinatais entre as criancas pretas (47,8%) e indigenas
(45,5%) (GAVA; ARDOSO; BASTA, 2017); as taxas ajustadas de mortalidade por
suicidio revelaram-se quase o dobro para criancas indigenas (15,0/100 mil
indigenas), comparadas as criancas nao indigenas (8,6/100 mil) (SOUZA; ONETY
JUNIOR, 2017). Os 6bitos de criancas menores de um ano foram 60% mais
frequentes entre as criancas indigenas, comparadas as criancas de outras
categorias (Razdo de TMI = 1,60; p < 0,01) (MARINHO et al., 2019). A Razao de
Mortalidade Materna para as racas/cores indigena (162,3/100 mil nascidos vivos) e
preta (186,3/100 mil nascidos vivos) revelaram-se quase trés vezes superiores,
comparadas com a razdo Estadual (65/100 mil nascidos vivos). O risco de 6bito de
mulheres pretas (RR=4,3; IC95%=2,08-8,71) e indigenas (RR=3,7; 1C95%=2,2-6,23)
mostraram-se, aproximadamente, quatro vezes maior quando comparadas as
mulheres brancas (PICOLI; CAZOLA; LEMOS, 2017). Na conclus&o deste estudo, as
desigualdades expressas segundo a cor ou raca apontam que as politicas publicas
de carater universalista ndo impactaram na melhoria da situacdo de saude dos
povos indigenas e que mais estudos precisam ser desenvolvidos (CALDAS et al.,
2017).
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DISCUSSAO

Os estudos identificados nessa revisdo que analisou a variavel raca/cor da
pele a partir dos Sistemas de Informagdo em Saude sugerem a necessidade de
definicdo da variavel e de se destacar a importancia da sua utilizacdo em estudos
epidemioldgicos. Para Araujo et al. (2009), a utilizacdo da variavel raca/cor da pele
nos sistemas de informacdo em saude pode captar as desigualdades em saude.
Travassos e Williams (2004) destacam a necessidade de se evitar conclusdes e
interpretacdes simplistas sobre raca nesses estudos. Com efeito, raca € considerada
uma questao complexa e controversa no ambito cientifico e na arena das politicas
publicas. Segundo a American Sociological Association (2003), ha os que advogam
pelo fim do termo alegando perpetuar as consequéncias negativas, reforcar a
acepcao biologica e promover divisédo e, por outro lado, ha os que defendem a
necessidade de uso do termo para rastrear disparidades em saude, formular
politicas publicas e promover justica social.

Os doze estudos incluidos nessa revisdo foram produzidos em paises nos
guais a raca/cor da pele corresponde a um forte elemento da identidade nacional:
Brasil e Estados Unidos. No Brasil, embora a cor represente o elemento mais
importante e mais utilizado no processo de classificacéo racial, a identidade racial &
decorrente de uma construcéo socio-politico-cultural (OLIVEIRA, 2004), envolve os
métodos de autoatribuicio e heteroatribuicdo de pertenca, prima-se por
recomendacdes internacionais que preconiza que se adote a autodeclaracéo
(OSORIO, 2003). Nos Estados Unidos vigorou um rigido sistema de segregacio
racial fundamentado nas teorias white supremacy e pureza de sangue intitulada one
drop, “uma gota de sangue negro”, sistema pautado na ascendéncia africana e néo
na aparéncia (BRITO, 2014) como determinante de classificacao étnico-racial.

A analise da variavel raca/cor da pele a partir dos Sistemas de Informacéo em
Saude instrumentaliza as politicas publicas e a producédo cientifica. No estudo de
Kabad et al. (2012), dos 151 artigos elegiveis, 18% dos estudos epidemioldégicos
sobre populacdes brasileiras que empregaram raca, cor e etnia utilizaram dados
secundarios, como o SIM e o SINASC, que correspondem aos sistemas de
informacéo brasileiros mais antigos (PINTO; FREITAS; FIGUEIREDO, 2018) e a

analise da variavel raga/cor da pele a partir desses sistemas de registros vitais
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possibilita evidenciar e aprofundar a discussdo sobre desigualdades em sadde no
pais (CARDOSO; SANTOS; COIMBRA, 2005).

Na revisao sisteméatica realizada por Comstock et al. (2004) que contemplou
1.198 artigos, observou-se uma grande diversidade de termos e as categorias
raciais ou étnicas mais mencionadas foram “branca” (86,8%), “negra” (76,5%),
“hispanica” (44,1%) e “asiatica” (22,4%). A categoria “outro” foi considerada em 299
(38%) dos artigos. Os autores apontam auséncia de explicagbes sobre a
intencionalidade e a diversidade de termos utilizados que podem representar uma
tentativa de incluir informagdes mais detalhadas sobre contexto étnico-racial dos
sujeitos ou uma tendéncia crescente do uso politicamente correto dos termos.
Destacam, ainda, a necessidade de estudos intrarraciais, haja vista que dentro de
um mesmo grupo étnico-racial ha uma complexidade de elementos contextuais que
precisa ser melhor compreendida.

A auséncia de definicho da variavel raca/cor da pele nessa revisao
sistematica coaduna com a revisao sistematica desenvolvida por Kabad, Bastos e
Santos (2012), na qual a categoria racial foi conceitualmente explicitada em apenas
1,3% dos estudos e justificada em 18% dos artigos. Adicionalmente, 26% dos
estudos destacaram a variavel como fator de risco para o desfecho apresentado e
47% se remeteram aos aspectos socioeconémicos na andlise das desigualdades
étnico-raciais.

As limitacfes e imprecisdes com relacdo ao uso do termo sao intrinsecos aos
estudos étnico-raciais. Conforme Oliveira (2004), preto corresponde a cor e negro, a
raca. No Brasil, a classificacdo oficial mais atual considera as categorias preta,
parda, branca e amarela enquanto cores e a categoria indigena enquanto racga, o
gue justifica o uso do binémio cor/raca. A agregacdo de pretos e pardos € justificada,
analiticamente, pela similaridade de aspectos socioeconémicos e discriminacfes
sofridas por ambos os grupos (OSORIO, 2003). Em estudo que objetivou analisar a
utilizacdo e a fundamentacéo tedrico-metodoldgica da classificacdo de raca, cor e
etnia na literatura das ciéncias da saude, observou-se que entre pesquisadores que
rechacam o uso de qualquer conceito de raca dada a constatacao biologica de que
racas nao existem e aqueles que defendem o uso do termo como constructo social
marcador das desigualdades sociais, todos os autores apresentaram como principio

e finalidade do uso da variavel, o enfrentamento ao racismo (MIRANDA, 2010).
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A auséncia de recomendac¢fes em politicas publicas, bem como, a falta de
referéncia a PNSIPN ou legislagdo especifica que verse sobre as questdes étnico-
raciais representa uma preocupacao, visto que, de modo geral, os resultados em
saude, invariavelmente, demandam a implementacéo de politicas publicas e, muitas
politicas publicas demandam a produc¢éo de estudos cientificos como estratégia para
monitoramento e avaliacdo da implementacédo de suas agOes. Nessa perspectiva, a
fim de reduzir as desigualdades étnico-raciais, enfrentar o racismo e a discriminagéo
nas instituicdes e servicos do SUS e promover a saude integral da populacao negra,
a PNSIPN instituida em 2009, reconhecida como instrumento de gestdo, estabelece
a inclusédo da variavel raca/cor da pele em todos os instrumentos de coleta de dados
vinculados ao SUS e a realizacdo de estudos e pesquisas voltados para os impactos
do racismo no acesso aos servicos, acdes de saude e condicdes de saude da
populacdo (BRASIL, 2017). O aprimoramentos dos SIS representa um grande
desafio na implementacdo da PNSIPN.

No que concerne as limitacbes dessa revisao sistematica destaca-se a
possibilidade de viés de publicacdo, haja vista a busca ter se restringido as
publicacdes mais recentes (Ultimos cinco anos) e abrangido apenas as bases de
dados LILACS e Pubmed. O protocolo do estudo foi submetido a base de registro de
protocolos de revisdes sistematicas — Prospero (ID CRD42020158235). Em
decorréncia da auséncia de instrumento para avaliar a qualidade de estudos
descritivos e ecoldgicos foi utilizado o Checklist for Prevalence Studies do Institute of

Joanna Briggs.

CONSIDERACOES FINAIS

A producéo cientifica que envolve a variavel raca/cor da pele nos sistemas de
informacdo em salude € escassa. ldentificou-se a necessidade de atender as
recomendacdes nacionais e internacionais sobre o uso da variavel traduzida pela
necessidade de definicdo e limitacbes sobre o seu uso e pela necessidade da
variavel raca/cor da pele ser trabalhada como constructo analitico central.

Categoricamente, a auséncia de recomendacdes em politicas publicas nos
estudos epidemioldgicos e a falta de referéncia a PNSIPN ou legislacéo voltada para

guestdes étnico-raciais sinalizam para a necessidade da dimensdo politica dos
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estudos. Aos estudos epidemioldgicos, € sugestivo destacar e demandar a
implementacdo de politicas publicas, principalmente, em estudos desenvolvidos sob
perspectiva étnico-racial.

Compete, ainda, destacar a importancia da variavel raca/cor da pele nos
Sistemas de Informag¢do em Saude para a producdo de evidéncias cientificas. Os
estudos que compuseram essa revisdo permitiram evidenciar desigualdades raciais
em saude que colocam as populacfes negra e indigena em situacdo de maior risco
em todos os desfechos analisados. Desse modo, 0 investimento em pesquisas
epidemioldgicas que considerem a racga/cor da pele como constructo social
marcador de desigualdades e que explorem a potencialidade dos sistemas de
informacdo em salde na construcdo de indicadores contribuem para a producédo do
conhecimento sobre iniquidades étnico-raciais em saude e implementacdo da

Politica Nacional de Saude Integral da Populagéo Negra.
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8 ARTIGO I

ANALISE COMPARATIVA SOBRE A CONSTITUICAO E IMPLEMENTACAO DO
CAMPO RACA/COR DA PELE NOS SISTEMAS DE INFORMACAO EM SAUDE:

Brasil e Africa do Sul®

RESUMO

A inclusdo da variavel raca/cor da pele nos Sistemas de Informacdo em Saude
possibilita dimensionar iniquidades em satde. Brasil e Africa do Sul correspondem a
paises marcados por profundas desigualdades, multirracialmente constituidos, que
sofreram com o processo histérico de colonizagcédo e tiveram o racismo legitimado
como modelo estruturante de desenvolvimento estatal. Objetiva-se comparar 0s
Sistemas de Informacdo em Salde do Brasil e Africa do Sul com relacdo a
configuragdo e implementacdo do campo raca/cor da pele. Trata-se de estudo
gualitativo, descritivo, fundamentado na analise de conteudo proposta por Bardin.
Realizou-se um levantamento sobre a variavel raca/cor da pele em documentos do
departamento de saude e sitios ministeriais de ambos os paises. O material coletado
foi processado e analisado pelo software IRAMUTEQ R, verséo 0.7 alpha 2, aplicado
teste x*>3,80 (p < 0,05), e pelo aplicativo TABNET versdo 4.14 e software Excel
versdo 2016. No Brasil e na Africa do Sul, diversos sistemas de informacdo em
saude nao incluiram a variavel raca/cor da pele. Em ambos os paises, 0s sistemas
de Informacdo em saude foram criados em meados da década de 90. No Brasil, dos
sistemas que disponibilizam dados por raca/cor da pele, a inclusdo desta variavel se
deu por reivindicacdes do movimento negro; na Africa do Sul, mediante a criacéo
dos respectivos sistemas. A configuracdo historica da variavel raca/cor da pele em
ambos os paises foi guiada por referenciais politicos e ideologicos. Em paises
multirracializados e desiguais, a variavel raca/cor da pele impde-se como categoria
politica central para promover equidade em saude.

Descritores: Raca e saude. Sistema de informacéo. Populacédo negra

% Artigo publicado no periédico Journal of Racial and Ethnic Health Disparities: de Souza, I.M.,
Hughes, G.D., van Wyk, B.E. et al. Comparative Analysis of the Constitution and Implementation of
Race/Skin Color Field in Health Information Systems: Brazil and South Africa. J. Racial and Ethnic
Health Disparities (2020). https://doi.org/10.1007/s40615-020-00789-5
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COMPARATIVE ANALYSIS BASED ON THE COMPOSITION AND INSERTION OF
RACE/SKIN COLOR VARIABLE FORM FIELD IN HEALTH INFORMATION
SYSTEMS: Brazil and South Africa

ABSTRACT

The insertion of the variable race/skin color in Health Information Systems allows
measuring health inequities. Brazil and South Africa are identified by deep
inequalities and multi-racialism based on a painful historical process of colonization
where racism was legitimated as a structuring model for state development. The
objective is to compare Health Information Systems in Brazil and South Africa
concerning the structure and implementation of the race/skin color variable form field.
This is a qualitative and descriptive study based on the content analysis proposed by
Bardin. A survey was carried out on the variable race/skin color through documents
from the health department and ministerial websites of both countries. The material
gathered in this survey was processed and analyzed by the IRAMUTEQ R software,
version 0.7 alpha 2, submitted to a x*test > 3.80 (p <0.05), and also by the TABNET
application version 4.14 and Excel software version 2016. Health information
systems in Brazil and South Africa, created and boosted in the mid-1990s, did not
include the variable race/skin color. The inclusion of the variable race/skin color in
some health information systems in Brazil was claimed by the black movement,
whereas the variable in South Africa was introduced by the development of the
respective national systems. The historical framework of the race/skin color variable
in both countries was conducted by political and ideological references. In multiracial
and unequal countries, this variable foists a central political category to promote
equity in health.

Keywords: Race and health. Information system. Black population.



76

INTRODUCAO

Raca compreende um conceito sociolégico e ndo bioldgico (GUIMARAES,
1999), uma categoria fundamentada em marcadores sociais como fenétipo, etnia e
nacionalidade que possibilita 0 acesso a determinados recursos sociais e ao poder
(WILLIAMS, 1997). O termo raca foi originalmente utilizado pelos europeus e é
resgatado na contemporaneidade e recriado na tentativa de superar-se,
terminologicamente, o que significa dizer que este termo esti condicionado a
inexisténcia quando, enfim, se estabelecer igualdade das condicbes de vida e
oportunidades entre os contingentes étnico-raciais (PAIXAO; CARVANO, 2008).

Recentes informacfes sugerem que raca captura mais do que iniquidade
socioeconémica (AMERICAN SOCIOLOGICAL ASSOCIATION, 2003), envolve
legados historicos de injustica e desigualdade social. Para os cientistas sociais,
cientificamente, raca ndo existe. Todavia, do ponto de vista politico e social, 0 uso
do termo racga justifica-se enquanto uma categoria de dominacao e exclusdo. O uso
da raca/cor da pele como ferramenta analitica para estratificacdo social traduz a
centralidade da fragmentacdo nas sociedades ocidentais (FARO; PEREIRA, 2011).

No campo da Saude Publica, a utilizacdo da variavel raca/cor da pele traz a
possibilidade de captar desigualdades em satde (ARAUJO et al., 2009), identificar
os padrbes de morbimortalidade em grupos étnico-raciais e evidenciar o descaso, a
omissao, a dificuldade de acesso e a institucionalizacao do racismo nos servi¢cos de
saude tendo, assim, valor estratégico incalculavel para a producédo de conhecimento
e para a avaliacdo da qualidade da atencéo a saude (OLIVEIRA, 2003).

A persisténcia das desigualdades étnico-raciais em saude, assim como a
constatacao de que os fatores socioeconémicos isoladamente ndo respondem pelas
iniquidades em saude tém impulsionado estudos sobre 0s impactos do racismo na
saude e evidenciado o racismo como um determinante da saude (WILLIAMS;
MOHAMMED, 2009). Os estudos que envolvem perfis de morbimortalidade,
frequentemente, recorrem a categorizacdo de grupos sociais a fim de compreender
como se instituem e se reproduzem as disparidades em saude (FARO; PEREIRA,
2011). Em contextos de acentuadas desigualdades, a utilizacdo da raca/cor da pele

nas coletas de dados e SIS consiste numa necessidade tedrica e pratica com vistas
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a implementacéo de politicas publicas direcionadas a diminuicdo das desigualdades
em saude (MUNIZ, 2010).

A informacédo obtida a partir da inclusdo da variavel raca/cor da pele nos
Sistemas de Informacdo em Saude (SIS) nos diversos paises torna-se
imprescindivel para a criacdo, implementacdo e sustentabilidade de politicas
destinadas a grupos étnico-raciais (ANJOS, 2013). No Brasil, a criacdo de politicas
afirmativas devido a pressdo dos movimentos sociais, especialmente, 0 movimento
negro, desde 2003, parece ter influenciado a identidade racial da populacdo, uma
vez que, a partir do censo de 2010, a populacdo negra tornou-se majoritéria
(FRANCIS; TANNURI-PIANTO, 2013). Conforme um levantamento censitario
realizado pela Divisao de Estatisticas da ONU, entre os anos 1990 e 2000, dos 121
paises e territérios investigados, em apenas 27 paises (22%) foram encontradas
informacdes nos questionarios pesquisados que possibilitavam a desagregacao dos
dados nacionais a partir do campo etnia/raca/aparéncia fisica/ancestralidade
continental (OLIVEIRA, 2003).

No contexto internacional contemporaneo, a inclusdo ou exclusédo da variavel
raca/cor da pele nos SIS esta condicionada a finalidade do levantamento, do seu
uso especifico, das dimensdes juridicas, politicas e axiologicas adotadas pelos
Estados nacionais e respectivas instituicbes da sociedade civil (OLIVEIRA, 2003).
Em sociedades multirracializadas como o Brasil e a Africa do Sul, a informacéo
sobre raca/cor da pele tem importancia capital para o processo constitucional de
assegurar direitos, promover reparacao histérica e fundamentar politicas ancoradas
na equidade.

O Brasil e a Africa do Sul correspondem a paises em desenvolvimento,
socialmente complexos, com formacgao histérico-cultural distinta, perfil econémico
semelhante, e caracterizados pela adocéo de politica racial diametralmente opostas
(PENNA-FILHO, 2001). Socioeconomicamente, Brasil e Africa do Sul s&o
considerados uns dos paises mais desiguais do mundo.

Em 2020, estima-se que o Brasil tenha 211.414.617 milhdes de habitantes,
dos quais, 45,22% sejam brancos, 45,06% pardos, 8,86% pretos, 0,47% amarelos e
0,38% indigenas (IBGE, 2020). Os segmentos populacionais de raca/cor da pele
preta e parda representam, conjuntamente, 53,9% da populacéo total. Dessa forma,

0 Brasil possui a maior concentracdo de populacdo negra fora da Africa e



78

corresponde ao Unico pais capitalista da América Latina que assumiu um sistema de
salde publica universal que assiste a mais de 200 milhes de pessoas
(GIOVANELLA et al., 2018). O sistema universal de saude brasileiro é altamente
complexo e a sua consolidacdo num pais heterogéneo, iniquo e com historicos
problemas estruturais constituem grandes desafios (MACHADO; BAPTISTA,
NOGUEIRA, 2011).

A Africa do Sul, por sua vez, apresenta uma populacdo estimada em 57,7
milhdes. Deste total, a populagcdo negra constitui aproximadamente 46,7 milhdes
(81% da populacdo), a populagdo branca 4,5 milhdes, a populacdo colorida 5,1
milhdes e a populacéo indiana/asiatica 1,4 milhdo (STARTS-SA, 2018). O sistema
de satde da Africa do Sul enfrenta muitos problemas, como a fragmentacdo em
diferentes setores, as vastas desigualdades e a discriminacdo racial e de género -
reflexo dos padrbées do apartheid (1948-1993). O sistema publico de saude
permanece com pouco financiamento, ao passo que o sistema privado responde por
55-60% do total de gastos em saude e assiste a apenas 15% da populacéo
(CHOPRA et al., 2009). A situacéo de saude, as politicas e servicos de saude foram
profundamente afetados pela histéria segregacionista da Africa do Sul (COOVADIA
et al., 2009).

A classificacao racial no Brasil é definida fenotipicamente, precisamente, pela
cor da pele e, dessa forma, o preconceito é conceituado como preconceito de
marca, pautado na aparéncia racial, uma reformulacdo de preconceito de cor
(NOGUEIRA, 2007). A cor da pele é considerada o critério mais importante e mais
utilizado em quase todas as classificacées raciais (OLIVEIRA, 2004). Na Africa do
Sul, Estado-nacdo multirracial e multiétnico, o racismo atual se baseia no tratamento
discriminatério fundamentado na origem ou etnia nacional (ADJAI; LAZARIDIS,
2013). No censo brasileiro atual utiliza-se o termo cor/raca, na Africa do Sul usa-se o
termo raca. Por se tratar de uma investigacdo que considera a classificacdo
étnico/racial oficial de ambos os paises, optou-se por adotar nesse estudo o termo
raca/cor da pele.

A classificacéo racial baseada na raca/cor da pele das pessoas foi inspirada
na segregacao racial praticada nos dois paises. De fato, politicas baseadas em leis
raciais excludentes, embora praticadas em momentos diferentes, foram semelhantes

em muitos aspectos no Brasil e na Africa do Sul. Nesse contexto, destacam-se a
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Native Urban Act (1923) e no Brasil, o Decreto Lei 3.688/41 que limitava o acesso de
negros e outros grupos étnicos em areas consideradas exclusivas para brancos
(GOMES; CUNHA-JUNIOR, 2008).

No territério brasileiro, observam-se iniquidades em saude que incidem sobre
a populagcdo negra (BRASIL; TRAD, 2012) e expressam-se na precocidade dos
Obitos, altas taxas de mortalidade materna e infantil, maior prevaléncia de
morbidades crénicas e infecciosas e elevados indices de violéncia (BRASIL, 2017).
Na Africa do Sul, as desigualdades entre negros e brancos no atual sistema politico
sdo de grande escala e os direitos e interesses das minorias étnicas e outras
minorias n&o sdo assegurados (NAUDE, 2010). Nessa perspectiva, considerando-se
a importancia da variavel raca/cor da pele nos SIS, a configuracdo historica, politico-
social, econ0mica e sanitaria de nagdes multirracializadas e altamente desiguais
como Brasil e Africa do Sul, esse estudo tem o objetivo de comparar os SIS destes
dois paises com relacdo a configuracdo e implementacdo do campo raca/cor da

pele.

METODOS

Desenho do estudo

Pesquisa exploratoéria, descritiva, de abordagem qualitativa fundamentada na
analise categorial tematica de conteudo proposta por Bardin (1997). Esse estudo
teve por base a analise de documentos do departamento nacional de saude e de
sitios ministeriais do Brasil e da Africa do Sul. Na pré-andlise, realizou-se
levantamento e organizacdo de documentos. Na segunda fase, desenvolveu-se a
codificacdo e categorizacdo a partir da analise estatistica processada pelo software
IRAMUTEQ R (Interface de R pour analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionneires) versao 0.7 alpha 2 e, na terceira fase, a interpretacédo inferencial
dos corpus e categorizacdo tematica. Os corpus, contetudo textual dos documentos
foram submetidos a analises lexicograficas classicas apresentadas por meio da
Classificacdo Hierarquica Descendente (CDC) e nuvem. Foram consideradas
representativas, as palavras com x? >3,80 (p < 0,05). Na sequéncia, foi realizado um

levantamento no Departamento de Informatica do Brasil (DATASUS) e no National
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Department of Health da Africa do Sul e coletadas as seguintes informacdes:
denominacéo do SIS, objetivo do SIS, ano de criacdo, status do SIS (ativo/inativo),
presenca ou auséncia da variavel raca/cor da pele, ano de inclusdo da variavel
raca/cor da pele. A coleta e andlise dos dados foi realizada por meio do aplicativo
TABNET versdao 4.14 e software Excel versdao 2016. Os achados estéo

apresentados em quadro sistematizado.

Sistemas de Informac¢des em Saude no Brasil

No Brasil, compete ao Departamento de Informatica do SUS (DATASUS),
orgdo da Secretaria Executiva do Ministério da Salde, a responsabilidade de
operacionalizar, coletar, processar, armazenar grandes bases de dados e
disseminar informagdes sobre saude. Os SIS do Departamento de Informatica do
SUS - DATASUS utilizam os critérios de cor/raca adotados pelo Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE) de 1991: branca, preta, amarela, parda e indigena,
dos quais, pretos e pardos agregados conformam a categoria negra. Foram
contemplados todos os sistemas de informacdo epidemiologicos e assistenciais do
DATASUS.

Sistemas de Informacg6es em Satde na Africa do Sul

Na Africa do Sul, o maior sistema de informacdo vigente é o District Health
Information System (DHIS). O software DHIS v1, software livre e de cédigo aberto foi
traduzido em muitos idiomas e estad sendo introduzido em dezenas de paises. O
“Health Information Systems Programme” foi desenvolvido com objetivo de aprimorar
a qualidade e confiabilidade dos dados, melhorar o uso da informagcdo gerencial,
economizar recursos, melhorar a gestdo dos servicos de saude. Além do DHIS
foram considerados os principais SIS implementados pés-apartheid. Os SIS da
Africa do Sul utiliza quatro categorias raciais oficiais: black, coloured, white and
Asian/Indian. Da miscigenacdo entre brancos, escravizados, negros, San e grupos
indigenas Khoikhoi tem-se os denominados coloridos (BORNMAN, 2013).



RESULTADOS E DISCUSSAO

segmentos de textos (ST), com aproveitamento de 119 (82,64%) ST. Emergiram
5.325 ocorréncias, das quais 608 apresentaram uma Unica ocorréncia. O conteudo
analisado foi categorizado em sete classes, apresentadas em esquema hierarquico
com a lista de frequéncia de ocorréncia de palavras de cada classe e as
caracteristicas que mais se destacam nessas classes geradas a partir do teste qui-

quadrado (Figural).

Figura 1- Dendograma de Classificacdo Hierarquica Descendente dos Sistemas de Informacdo em

Saude do Brasil

|

O corpus dos SIS do Brasil foi constituido por 18 textos, separados em 144

Class 4
19/119 ST (15,9%)
Word % x? Word % x? Word % X Word % X2
manager 81.8 36.6 municipal 88.8 47.6 risk 80.0 415 age 87.5 32.7
admission 100.0 258 state 60.0 319 population 55.0 35.6 individual 70.0 237
hospital 75.0 20.7 federal 75.0 279 determinant 100.0 26.6 hypertension 83.3 213
exam 100.0 20.4 declaration 100.0 26.6 social 100.0 19.8 diabetes 83.3 21.3
Sus 58.3 16.4 birth 100.0 19.8 food 44.4 8.0 breast 100.0 16.2
outpatient 714 15.8 feedback 100.0 19.8 nutrition 44.4 8.0 pattern 100.0 16.2
patient 15.8 15.8 consolidate 75.0 13.4 dynamic 66.6 74 cigarette 100.0 16.2
laboratory 100.0 15.2 monthly 75.0 13.4 magnitude 66.7 74 prevalence 80.0 15.9
process 41.6 13.2 death 75.0 13.4 diagnosis 50.0 7.2 arterial 75.0 10.7
report 54.5 12.3 datasus 57.1 12.2 area 42.8 55 access 75.0 10.7
identification 66.6 11.2 level 35.7 6.7 survey 42.8 55 cancer 66.6 59
bulletin 60.0 6.96 standartize 50.0 4.7 group 50.0 4.7 examination 66.6 59
complexity 66.6 5.4 decentralize 50.0 4.7 occurrence weight 66.6 5.9
SIH 75.0 20.7 analysis 375 4.2 knowledge 50.0 4.7 food 44.4 5.89
SISMAMA 100.0 15.2 SINASC 80.0 19.8 person 375 4.2 demographic 50.0 54
SIA 44.4 53 SIM 57.1 12.2 Vigitel 62.5 17.7 HouseSurvey 81.8 39.1
SISCOLO 100.0 4.9 SIPNI 100.0 6.4 SISVAN 50.0 9.8 PNS 66.6 519
Class 5
15/119 ST (12.6%)

Word % X Word % X Word % X

assistance 75.0 30.3 family 100.0 51.5 violence 100.0 54.6

service 58.3 253 team 100.0 36.1 accident 100.0 54.6

public 62.8 19.3 community 100.0 28.7 compulsory 85.7 28.8

management 46.6 18.0 primary 100.0 21.3 notification 75.0 23.9

subsidize 55.5 16.3 agent 100.0 21.3 case 100.0 233

essential 75.0 14.6 action 46.1 14.9 investigation 83.3 229

network 57.1 133 health 24.1 136 sinan 83.3 229

evaluation 44.4 8.9 area 57.1 13.3 emergency 80.0 17.1

information 234 8.2 epidemiological 57.1 13.3 surveillance 43.7 11.8

mortality 50.0 8.0 care 42.8 13.1 promotion 66.6 6.3

plan 35.7 7.6 intervention 50.0 10.8 continuous 66.6 6.3

health 20.6 6.7 situation 50.0 10.8 support 50.0 5.9

disseminate 50.0 5.2 improvement 66.6 8.1 information 234 4.1

policy 333 5.2 production 36.3 6.2 local 50.0 3.9

national 375 4.8 program 31.2 5.8 computerize 50.0 3.9

collect 30.7 4.3 priority 50.0 5.2 knowledge 50.0 3.9

CMD 80.0 45.0 collect 30.7 4.3 Viva 80.0 56.2

VISAN 50.0 5.2 SIAB 87.5 43.6 SINAN 45.4 8.6

Fonte: Elaborado pela autora (2020)
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Conforme o dendograma, a classe 6, categoria “Informagdo e Assisténcia”
contempla a producdo de dados em nivel assistencial ambulatorial e hospitalar.
Nesse ambito, a coleta de dados no Sistema Unico de Saude possibilita a
identificacdo da condicdo do paciente e de suas necessidades assistenciais e a
producdo de boletim e relatérios em diversos niveis de densidade tecnoldgica.
Destacam-se o Sistema de Informacdes Hospitalares, Sistema de Informacao
Ambulatorial, Sistema de Informacdo do Cancer e Mama (SISMAMA) e o Sistema de
Informac&o do Cancer do Colo do Utero (SISCOLO). De modo correlato, na classe 5,
categoria “Sistemas de informagdo e registros vitais” destaca-se a producéao,
consolidacdo e andlise de dados de natalidade, mortalidade e imunizacdo pelo
Departamento de Informacdo do Sistema Unico de Salde como ferramenta para
subsidiar o planejamento e a avaliacdo de politicas, programas e intervengdes nas
diversas esferas de gestédo na saude publica.

A classe 4, categoria “Sistemas de Informagdo e epidemiologia social”
destaca a dimensdo dos SIS do Brasil de reunir informacdes epidemiologicas,
analisar comportamentos de riscos, agravos nutricionais, identificar os determinantes
sociais da saude, grupos vulnerabilizados e as morbidades de elevada prevaléncia
no Brasil, como hipertensdo, diabetes e doencas n&o-transmissiveis em nivel
individual e populacional. A classe 3, categoria “Informagdo e Governabilidade”
mantém estreita relacdo com a classe 4 e sinaliza para a importancia de pesquisas
nacionais em levantar caracteristicas individuais como estratégia para dimensionar a
prevaléncia de morbidades na populacéo e qualificar o acesso a acfes e servicos de
saude.

A classe 2, categoria “Sistema de Informacao, gestdo e politicas publicas”
abrange os SIS como subsidio essencial para a gestdo, o planejamento, a
elaboracado e efetivacdo de politicas publicas. Nessa direcdo, a classe 1, categoria
“Sistema de Informagao e Ateng¢ao Primaria” compreende a dimensao de coletar
dados de individuos, familias e comunidades, caracterizar a situacdo epidemioldgica
de determinada area geografica, produzir indicadores, priorizar acbes e promover
melhorias no ambito da Atencao Primaria.

A classe 7, categoria “Informacédo e Vigilancia a Saude” evidencia o uso
sistematico, continuo e descentralizado da informacdo para a investigacdo de

doencas e agravos de notificacdo compulsoria, as violéncias, 0s acidentes,
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emergéncias e, desse modo, definir medidas de prevencéo, prioridades de
intervencédo e avaliar o impacto das acdes. Destacam-se nessa classe os sistemas
Vigilancia de Violéncias e Acidentes (VIVA) e o Sistema de Informagcdo de Agravos
de Notificacdo (SINAN).

No Brasil, os SIS, sejam assistenciais ou epidemiolégicos, sdo fundamentais
para a gestdo de programas, melhoria da qualidade dos servicos, vigilancia de
doencas e agravos e uso estratégico da informacéo. Os SIS do Brasil sdo diversos,
tem ampla abrangéncia, objetivos e funcionalidades especificas. A nuvem de
palavras (Figura 1) possibilita destacar as palavras de maior ocorréncia relacionadas

aos SIS do contexto brasileiro.

Figura 2 - Nuvem de Palavras do Sistema de Informacao em Saude do Brasil

hypertensicn

compulsory bulletin
strategy blood _dOCUMEN! immunization

exam  municipality
SR mea mortality  public yiglence analysis
et StUALION tritionalimmunobiologicals
wertify Drazilian national digegse datasus coversse
demegraphicgurvey report roaram individualemergency
VaCENN, e SUNEIllancep g DstlEnt food improve
contribute arte Hﬂ.l

wwInformationz--

subsidize

prevalence State ﬂiStrIDgJ;LEJ;D "
In-at\e.u:lrk action e a senice st
community developarca a,Tra,qt:-

group d t 5 f:-:-rtj:-:-rgI
=] @ problem
percentage SyS el I Imnﬂr Um = E_ :.?fr,;?" Azt
status SUS control @ B
accivent POPUlation mplement O 29

bzhavior notification@ge all'e collect % tmgeographicsl
research Cancer regular egiste
digbetes evaluation I'IS|{ S productlon e
sinan hﬂspltalgutpanent D_p9||'33-’nccl.rr=r:>=-
investigation |nteruent|10n S'—'|:'p'::'|'tror:><:|n'n'1.r|.,c;l:ul=
suthorzation epidemiologicalteam zzsess
frequency quality household

. . instrument
implementation databas
nutriion ~ ‘database

|EV

Fonte: Elaborado pela autora (2020)

Da nuvem de palavras destacaram-se “saude”, “informagao”, “sistema”,
“‘dados”, “programa”, “populacao”, “assisténcia’, “SUS”. Desse modo, os SIS do
Brasil tem o objetivo de possibilitar o diagnostico epidemiolégico da populacéo
brasileira, identificar os determinantes de saude, subsidiar as atividades de gestao,
planejamento, programacdo, monitoramento e avaliacdo das politicas de saude,
fortalecer redes e atividades assistenciais, direcionar a alocacdo de recursos e o
financiamento da saude e, assim, contribuir para a efetivacdo dos principios e
diretrizes do Sistema Unico de Saude. A variavel raca/cor da pele ndo emergiu da

andlise.
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O corpus relacionado aos SIS da Africa do Sul foi constituido por 10 textos,
separados em 114 segmentos de textos (ST), com aproveitamento de 93(81.5%)ST.
Emergiram 4.132 ocorréncias, das quais, 721 apresentaram uma Unica ocorréncia.

O conteudo analisado foi categorizado em sete classes (Figura 3).

Figura 3 - Dendograma de Classificagao Hierarquica Descendente dos Sistemas de Informacdo em
Saude da Africa do Sul

Word % X2 Word % X2
etr 100.0 48.5 death 100.0 394
tb 923 48.0 perinatal 100.0 25.7
program 785 34.2 audit 100.0 19.0
register 85.7 19.8 mortality 100.0 19.0
control 100.0 16.2 maternal 100.0 19.0
microsoft 100.0 16.2 avoidable 100.0 19.0
software 61.5 15.7 provider 75.0 12.9
security 100.0 12.0 identify 66.6 7.1
hiv 80.0 115 level 31.2 4.7
develop 53.8 103 process 50.0 45
disease 75.0 7.6 manage 50.0 45
evaluation 75.0 7.6 quality 375 4.0
cohort 75.0 7.6 entry 375 4.0
access 57.1 6.2 system 100.0 84.7
report 41.1 55 Perinatal 100.0 84.7
country 60.0 5.0 Identification 100.0 84.7
support 40.0 4.2 Problem 100.0 84.7
Eletronic_TB 94.7 81.1

Class Class 4
15/93 ST (16,0%) 17/93 ST (18,3%)

Word % x? Word % x? Word % x? Word % X
western_cape 85.7 35.7 healthcare 100.0 217 clinical 90.0 38.5 dhis 80.0 28.5
primary 62.5 19.1 ehr 83.3 214 government 100.0 23.6 district 64.2 233
facility 66.6 16.5 epr 83.3 21.4 phdc 85.7 23.0 dhis2 85.7 23.0
administration 66.6 16.5 africa 58.3 18.4 operational 100.0 13.8 web 100.0 18.6
patient 30.3 13.7 eletronic 53.8 15.8 analyse 100.0 13.8 information 39.3 15.2
identification 50.0 13.7 record 46.6 12.3 research 80.0 13.4 hisp 100.0 13.8
infraestructure 66.6 7.9 result 66.6 5.8 person 80.0 13.4 development 66.6 10.0
community 66.6 7.9 product 66.6 5.8 surveillance 55.5 9.2 health 325 95
registry 66.6 7.9 field 66.6 5.8 tool 50.0 59 programme 75.0 9.0
department 66.6 7.9 EHR_ 90.0 452 centre 50.0 5.9 system 317 8.8
provincial 42.8 6.0 cost 66.6 4.8 indicator 60.0 6.1
hospital 50.0 5.1 service 375 4.7 routine 60.0 6.1
Primary_Health 87.5 35.7 datum 28.2 4.4 sector 50.0 5.9
HPRS 66.6 7.9 plan 50.0 4.3 analysis 44.4 4.5
Health Patient 66.6 7.9 W. Cape 83.3 39.0 software 38.4 4.1
Eletro_HIV 100.0 4.5 report 35.2 4.0
District_Health 72.3 57.1

Fonte: Elaborado pela autora (2020)

A classe 6, categoria “Sistema de Informacdo e assisténcia materna e
perinatal” destaca o Programa Perinatal de Identificacdo de Problemas (PPIP),
sistema desenvolvido para avaliar a qualidade do atendimento perinatal por meio da

auditoria de mortes perinatais e maternas. Nesse aspecto, possibilita a identificacao
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de determinantes e fatores evitaveis, o gerenciamento e a prestacao de cuidados e a
melhoria na qualidade da assisténcia materna e perinatal.

A classe 5, categoria “Informacdo para a acédo” os sistemas de informagcao
destacam-se como uma importante ferramenta voltada para a vigilancia da
tuberculose/HIV no pais. A captura de dados em base continua, viabiliza a producao
de relatérios, planejamento de acdes, monitoramento da evolucdo e avaliacdo de
programas voltados ao enfrentamento dos elevados indices de tuberculose/HIV.

Na classe 3, categoria “Tecnologia da Informacdo e Gestdo da Saude”
destacam-se o0 Health Patient Registration System (HPRS) que proporciona o
registro do paciente e utiliza um nimero de identificacdo sul-africano e o Primary
Health Care Information System (PHCIS), um banco de dados provincial,
implementado nos centros comunitarios de Western Cape e que também permite um
numero de identificacdo para cada paciente que acessa 0 servico, possibilitando a
melhor gestdo clinica e operacional da assisténcia. Na classe 2, categoria
“Tecnologia da Informagao e Assisténcia em Saude” ressalta-se o registro eletrénico
do histérico do paciente para o gerenciamento da assisténcia no pais, como o
Electronic Health Records e Electronic Patient Records (EPR).

A classe 4, categoria “Gestdao da informacdo e assisténcia em saude”
observa-se o Centro de Dados de Saude da Provincia de Western Cape que
consolida dados clinicos do paciente nos servigcos governamentais, identifica
necessidades assistenciais de intervencdes e apoia pesquisas por meio de analises
operacionais e epidemioldgicas. A classe 1, categoria “Sistema de Informacao e
Saude Publica” destaca o District Health Information System (DHIS) um sistema
eletrénico de grande abrangéncia nacional que a partir da captura e armazenamento
de dados de rotina produz um elevado volume de informacfes para planejamento,
gerenciamento de servicos de saude, andlises estatistica, producéo de indicadores,
tomadas de decisGes e acBes governamentais. Nessa dimensdo, o DHIS2, verséo
do DHIS foi lancado para aprimorar a producdo de dados do paciente, mapear
situacao de saude, fortalecer a vigilancia e a gestao da saude.

Agregar dados, fornecer relatorios, nortear aspectos organizacionais,
procedimentos operacionais, normas e padrdes, influenciar o planejamento, a
epidemiologia, a vigilancia e as pesquisas em salde, impactar a prestacdo de

servicos, apoiar a continuidade e a qualidade da assisténcia, assim como investir em
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tecnologia da informacdo constituem funcdes estratégicas que compdem o0s
sistemas de Informacg&do em Salde da Africa do Sul. A nuvem de palavras (Figura 4)

mostra as palavras mais prevalentes no corpus dos SIS sul-africano.

Figura 4 - Nuvem de palavras dos Sistemas de Informacgéo em Satde da Africa do Sul
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Fonte: Elaborado pela autora (2020)

Da nuvem de palavras correspondente aos Sistemas de Informacdo em
Saude da Africa do Sul, destacaram-se “dados”, “sistema”, “saude”, “paciente”,
“informacao”, “assisténcia”, “software”, “registro”, “servigo”. A variavel raca/cor da
pele € mencionada uma vez no corpus dos SIS do Brasil, ao lado de caracteristicas
individuais, como sexo, idade. Dada a baixa ocorréncia textual, essa variavel ndo
emergiu da analise.

Os SIS de ambos os paises sdo amparados por legislacdo especifica que
fundamenta os principios, objetivos, funcionalidades, o desenvolvimento, a
implementacéo e uso da informac&o em todos os niveis de seus sistemas de saude.
Tanto no Brasil quanto na Africa do Sul, os SIS foram fortemente desenvolvidos e
impulsionados a partir de meados da década de 90, periodo em que se instaurou o
Sistema Unico de Saude no Brasil e o fim do apartheid na Africa do Sul.

Na analise sequencial, observou-se que o Brasil dispde de um volume de SIS
substancialmente maior e muitos SIS incluiram a variavel raca/cor da pele (Tabela

1). Em contrapartida, ndo constam informacgdes sobre raga/cor da pele em sistemas
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ativos e importantes como: Sistema de Informacdes Ambulatoriais (SIA), Sistema de
Informacdo do Programa Nacional de Imunizacdes, Sistema de Informacgédo da
Atencdo Basica - Cadastramento familiar, Sistema de Cadastramento e
Acompanhamento de Hipertensos e Diabéticos (HIPERDIA), Sistema de Informacéao
do Cancer (SISCAN) (Colo do Utero e Mama) e Informacbes em Saulde

Suplementar: beneficiarios, atendimentos de beneficiarios no SUS.

Tabela 1- Caracterizagdo dos Sistemas de Informacao em Saulde e a inclusédo da variavel raca/cor da
pele, Brasil, 2019

: Ano de Status do SIS Variavel Ano de
In%rsr;earl?;g(;j:m Objetivo do SIS criagcao _(ati_vo/ raca/co incluséo
Satde inativo) r da c_ia
pele: variavel
simou raga/cor
nao da pele
SISTEMAS DE INFORMACAO EM SAUDE - EPIDEMIOLOGICOS
Sistema de Armazenar dados 1975/76 Ativo Sim 1996
Informacgéo sobre sobre Obitos
Mortalidade (SIM)
Sistema de Reunir informacdes 1994 Ativo Sim 1996
Informacéo sobre referentes aos
Nascidos Vivos nascimentos
(SINASC)
Sistema de Registrar casos de 2001 Ativo Sim 2001
Informacéo de doencgas e agravos de
Agravos de notificacédo
Notificacéo (SINAN) compulsoéria
Pesquisa Nacional de  Coletar informacdes 2013 2013 Sim 2013
Saude — 2013 sobre o acesso,
servigos, continuidade
dos cuidados, assim
como sobre as
condic¢bes de saude
da populacéo, a
vigilancia de doencas
cronicas ndo
transmissiveis e os
fatores de risco
associados Continua
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Sistema de o Ar_10 de Status_do Variavel Anc_),de inclusdo da
Informagéo em Objetivo criacao S_IS (qtlvo/ raca/cor da variavel ragca/cor da
Satde do SIS inativo) _ pele: ) pele
sim ou nédo
SISTEMAS DE INFORMACAO EM SAUDE - ASSISTENCIAIS
Sistema de Registrar os 1984 Ativo Sim 2008
Informagfes atendimentos
Hospitalares (SIH) provenientes de
internacdes
hospitalares
financiadas pelo SUS
Sistema de Registrar os 2008 Ativo Sim 2008
InformagBes atendimentos,
Ambulatoriais (SIA)* procedimentos e
tratamentos realizados
no ambito ambulatorial
Sistema de Registrar informagdes 1994 Ativo Néo -
Informagé&o do sobre vacinagéo
Programa Nacional
de Imunizacdes
Sistema de Monitorar as acdes 1998 Ativo N&o -
Informacéo da realizadas pelas
Atencdo Basica °— equipes da Estratégia
Cadastramento Saude da Familia
familiar
Vigilancia Alimentar e Acompanhar as 2000-2007 Inativo Sim 2000
Nutricional - Usuarios  condicdes de nutricao
da Atencgéo Bésica e alimentacéo da
populagéo
Vigilancia Alimentar e Acompanhar as 2006-2008 Inativo Nao -
Nutricional - Estado condicdes de nutricdo
nutricional dos dos usuarios do Bolsa
beneficiarios do Familia
Programa Bolsa
Familia
Conjunto Minimo de  Reunir dados de todos 2017 Ativo Sim 2017
Dados 0s estabelecimentos
de saude do pais em
cada contato
assistencial
continua

* A inclusdo do campo raca/cor da pele no Sistema de Informacdes Ambulatoriais esta prevista na
Portaria n® 719, de 28 de dezembro de 2007. Todavia, os dados ndo constam no DATASUS.

® O campo raga/cor da pele consta nos formularios de coleta do Sistema de Informacéo da Atenc&o
Bésica, entretanto, esses dados também n&o constam no DATASUS.
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Sistema de
Informacéo em
Saude

Sistema de
Vigilancia Alimentar
e Nutricional
(SISVAN)

Sistema de
Cadastramento e
Acompanhamento de
Hipertensos e
Diabéticos
(HIPERDIA)

Sistema de
Informacédo do cancer
do colo do utero
(SISCOLO)
Exame Citopatolégico
Cérvico-Vaginal e
Microflora
Exame Anatomo-
Patoldgico do Colo do
Utero

Sistema de
Informacédo do cancer
e mama (SISMAMA)
Exame Citopatoldgico

MAMA
Exame
Histopatol6gico
MAMA
Exame Mamografia

Sistema de
Informacéo do
Céancer - SISCAN
(colo do utero e
mama)

Objetivo do SIS

Acompanhar o estado
nutricional da
populacéo

Cadastrar e
acompanhar a
populagcdo com

hipertenséo arterial
e/ou diabetes mellitus
atendida na rede
ambulatorial do SUS

Coletar e processar
informacdes sobre
identificacéo de
pacientes e laudos de
exames
citopatoldgicos e
histopatolégicos

Registrar informacdes
sobre a suspeita e a
confirmacéo
diagndstica,
sobre condutas
diagnésticas e
terapéuticas relativas
aos exames dos
céanceres do colo do
Utero e de mama
positivos/alterados

Ano de
criagcao

2006-2008

2002-2013

2000-2006

2006-2015

2009-2015

2009-2015

2009-2015

2013

Status do SIS Variavel

(ativo/
inativo)

Inativo

Dados
disponibilizado
s até 2013

Inativo

Inativo

Inativo

Inativo

Inativo

Ativo

raca/
corda
pele:
sim ou
nao

Nao

Nao

Sim

Sim

Sim

Sim

Nao

Ano de
incluséo
da
variavel
raca/cor
da pele

2007

2009

2009

2009

continua
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Sistema de Ano de Status do SIS Variavel Ano de
Informacéo em Objetivo do SIS criagcao (ativo/ raca/ incluséo
Saude inativo) cor da da
pele: variavel
sim ou raga/cor
_ néo da pele
VIGITEL® - Vigilancia Monitorar 2006 - N&o -
de fatores de risco e os fatores 2007 - N&o -
protecéo para relacionados aos 2008 - N&o -
doencas cronicas por principais 2009 - N&o -
inquérito telefénico determinantes das 2010 - N&o -
doencas crbnicas ndo
transmissiveis (DCNT)
via inquérito telefénico
Vigilancia de Gerar informagfes 2006 - Sim -
violéncias e acidentes sobre violéncias e 2007 - Sim -
(VIVA) acidentes 2009 - Sim -
2011 - Sim -
Inquérito Domiciliar Estimar a magnitude  2002-2003 - Nao -
de Fatores de Risco da exposicdo a
para Doengas e comportamentos e
Agravos néo fatores de risco para
Transmissiveis - doencas e agravos
2002/2003 nao transmissiveis
(DANT), do acesso a
exames de deteccao
precoce de cancer de
mama e colo do Utero
e de agravos
selecionados
(morbidade referida)
Inquéritos de Salde Levantar dados 1996 - Nao -
Bucal - 1996 referentes a céarie
dental, doenca
periodontal e
necessidades de
prétese
Inquérito Nacional de Estimar a
Prevaléncia da prevaléncia da 2011 - Nao -
Esquistossomose e esquistossomose
Geo-helmintoses mansoni e das geo-
2011/2015 helmintoses
Informacfes em Coletar dados 2000-2019 Ativo Nao -
Saude Suplementar: cadastrais dos
Beneficiarios beneficiarios das
Atendimentos de operadoras de planos  2001-2017 - Nao -

beneficiarios no SUS

privados de
assisténcia a salde

Fonte: Departamento de Informatica do SUS/DATASUS

®Campo raca/cor da pele incluido a partir do questionario de 2009, todavia os dados n&o est&o
disponibilizados no DATASUS. Inquérito realizado anualmente. No DATASUS, constam apenas
dados de 2006 a 2010.
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No Brasil, a producdo de dados nos SIS é de natureza continua, periddica ou
ocasional. Em muitos SIS n&o sdo disponibilizadas as informacdes sobre raca/cor da
pele, apesar da obrigatoriedade vigente na legislagdo brasileira. Em muitos
sistemas, a inclusdo da variavel raga/cor da pele ocorreu alguns anos depois da
implantacdo do sistema, de modo que muitas informacBes epidemioldgicas e
assistenciais foram produzidas sem a analise dos dados por raga/cor da pele.
Alguns sistemas foram implantados, inativados e a coleta dos dados ndo contemplou
a racga cor da pele dos individuos.

Na Africa do Sul, existem varios SIS de satde (Tabela 2). O pais é composto
por nove provincias e cada provincia, assim como diferentes hospitais utilizam
distintos sistemas de informacédo. Entretanto, muitos desses sistemas se sobrepdem
ou sdo semelhantes e ha pouca integracdo entre eles. Nem todas as provincias
dispdem do Sistema Nacional de Informagéo de Gestdo em Saude. Os sistemas de
Registros Médicos Eletronicos, por exemplo, funcionam em apenas um terco dos
hospitais provinciais. A segmentacdo dos sistemas € um dos problemas também
enfrentados pelo setor privado (NATIONAL EHEALTH STRATEGY, 2019). A
fragmentacdo dos SIS e a falta de interoperabilidade correspondem a fortes
problemas no sistema de satde da Africa do Sul (HERSELMAN; BOTHA, 2016). No
Brasil, a integracdo entre os mais diversos subsistemas permanece constituindo um
desafio. Ademais, a falta de integracéo entre subsistemas permanece na pauta dos
paises em todo o mundo (PINTO; FREITAS; FIGUEIREDO, 2018).

Na Africa do Sul, ndo consta a variavel raca/cor da pele em 50% dos SIS
ativos. O primeiro SIS pos-apartheid implantado foi o Sistema Distrital de Informacéao
em Saude em 1996 e teve como objetivo desenvolver um HIS sustentavel e eficaz,
capaz de criar um conjunto de dados principais, melhorando a cobertura e a
gualidade dos cuidados de saude locais; no entanto, ndo dispunha da variavel
raca/cor da pele. Nota-se a falta da variavel em SIS de elevada importancia no pais
como Electronic HIV Register - Electronic Patient Management System (EPMS),
Electronic TB Register e o DHIS. A maioria dos sistemas nos quais constam da

variavel raca/cor da pele refere-se ao registro de dados sociodemogréficos.
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Tabela 2 - Caracterizacdo dos Sistemas de Informagdo em Saude e a inclusdo da variavel raga/cor
da pele, Africa do Sul, 2019

Sistema de Objetivo do SIS Ano de Status  Variavel Ano de
Informacé&o em criacdo do SIS raga/cor incluséo da
Saitde (ativo/  dapele: variavel
inativo)  sim ou raca/cor da
nao pele
SISTEMAS DE INFORMAGCAO EM SAUDE - EPIDEMIOLOGICOS
Electronic Registrar dados para 1995 Ativo Néo -
Tuberculosis monitoramento da tuberculose
Register
Electronic HIV Registrar dados para 2010 Ativo Néo -
Register - vigilancia e monitoramento do
Electronic  Patient HIV
Management
System (EPMS)
Births and deaths Registrar dados sobre 1999 Ativo Sim 1999
via Stats SA (MRC) nascimentos e 6bitos
Burden of Disease Registrar dados sobre 1969 Ativo Néo -
Report (MRC) doencgas
SISTEMAS DE INFORMACAO EM SAUDE - ASSISTENCIAIS
Electronic Health Registrar dados de varios 2002 Ativo Sim 2002
Records (EHR) provedores de assisténcia
Electronic  Patient médica e armazené-los em
Record um anico registro, fornecendo
um registro completo dos
principais elementos do
historico de salde de um
individuo
Electronic Drug- Gerenciar o tratamento de 2007 Ativo Sim 2007
resistant pacientes com tuberculose
Tuberculosis resistente a medicamentos
Register- EDRWeb
Standard Registrar dados agregados 2000 Ativo N&o 2000
Information Jointly e dados em nivel de paciente,
Assembled by  como dados de mortalidade
Networked maternal e alimentar o DHIS
Infrastructure
(DHIS equivalent) -
Western Cape
Perinatal Problem Registrar resultados perinatais 2000 Ativo Sim 2000
Identification adversos
System — PPIP
Clinicom  hospital Registrar dados demograficos 1994 Ativo Sim 1994

information system
(Western Cape)

dos pacientes e
administrativos hospitalares

continua
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Sistema de Objetivo do SIS Ano de Status  Variavel Ano de
Informacéo em criagdo do SIS raca/cor inclusédo da
Saude (ativo/  dapele: variavel
inativo)  simou raca/cor da
nao pele
Primary Health Usado para administragdo de 2007 Ativo Nao -
Care Information pacientes e dados de rotina e
System - PHCIS registros de doengas para HIV
(Western Cape) e tuberculose
Patient Registration Administrar pacientes e 2015 Ativo N&o -
and Health registrar dados de rotina
Management na Atencgdo Priméaria

Information System
— PREHMIS (Cape

Town)

Integrated Patient Criar e alocar um numero de 2013 Ativo Sim 2013
Into System (Only identificacdo do paciente do

Western Cape) setor de saude publica

Health Patient
Registration
System (HPRS)

Disease Monitorar o tratamento do HIV 2001 Ativo Sim 2001
Management -
TIER.Net

Fonte: National Department of Health, South Africa.

Comparativamente, a Africa do Sul apresenta menor quantitativo de Sistemas
epidemioldgicos que contém a variavel raca/cor da pele. Na Africa do Sul, dos
sistemas que incorporaram a variavel raca/cor da pele, a data de inclusdo da
variavel raca/cor da pele ocorreu, concomitantemente, a criacdo dos respectivos
SIS. No Brasil, a insercdo da variavel raca/cor da pele em varios sistemas ocorreu
depois de reivindicacbes feitas pelo movimento negro. Essa insercdo €
veementemente defendida pelo movimento negro como uma importante estratégia
politica para monitoramento das desigualdades em saude e implementacdo de
politicas publicas no pais. Nesse sentido, no Brasil, desde 2009 foi instituida a
Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra (PNSIPN) que dentre as
suas diretrizes preconiza a inclusdo da variavel raca/cor em todos os instrumentos
de coleta de dados dos servi¢cos publicos, conveniados ou contratados pelo SUS e o
aperfeicoamento da qualidade dos SIS relacionado ao preenchimento e andlise dos
dados desagregados por raca, cor e etnia (BRASIL, 2017). A Africa do Sul ndo

dispbe de politica especifica com essa finalidade.
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A classificacdo étnico-racial e os Sistemas de Informacdo em Saude do Brasil

A inclusdo da varidvel raca/cor da pele nas estatisticas oficiais no Brasil
corresponde a uma reivindicacao histérica do movimento negro. A tese ainda vigente
da democracia racial atrelada a alegacdo de que a inclusdo da variavel nos SIS
representava uma medida discriminatéria, culminou na auséncia de informacdes
epidemioldgicas sobre a raga/cor da pele dos individuos. Os dados obtidos
passaram a ser considerados fundamentais por cientistas sociais e ativistas do
movimento negro para desmitificar o discurso da democracia racial (ANJOS, 2013).

No campo da epidemiologia, a raga/cor da pele esteve ausente dos debates e
textos oficiais. Especialmente a partir da década de 1990, registram-se significativos
avancos na esfera publica, dentre eles, destaca-se a introducédo da variavel raca/cor
da pele nos SIS de saude (ADORNO; ALVARENGA; VASCONCELLQOS, 2004).
Nesse periodo, foi elaborada uma agenda voltada a saude da populacdo negra e a
associacdo de dados epidemioldgicos atrelados a raca, cor e etnia atestaram a
producédo de iniquidades e injusticas em saude que incidem sobre a populacao
negra (BRASIL; TRAD, 2012).

A cor adquiriu expressdo maxima nas discussdes sobre cultura e etnia no
pais ao longo do século XX, cujo padréo de classificacdo oficial intitulou o Brasil
como nacao arco-iris — qualificada sob uma perspectiva inclusiva e harmonica. A
politica estimulava uma miscigenacao seletiva. A imigracdo de povos considerados
superiores racial e etnicamente implementada no final do século XIX representava a
maior alavanca do projeto Brasil Nacdo. Em termos praticos, a metafora da nacao
arco-iris consistiu numa retdrica estratégia politica que visava atenuar conflitos,
valorizar as diferencas entre 0s grupos sociais sem considerar as desigualdades
sistémicas.

No Brasil, a classificacdo étnico/racial sofreu deslocamentos semanticos,
inclusdes, exclusdes, substituicbes motivadas pela dinamica das relacdes étnico-
raciais. O primeiro censo de abrangéncia nacional ocorreu em 1872, utilizou o termo
raca e 0s seguintes registros: branca, preta, parda e cabocla (indigena). A categoria
qualificava a populacdo escravizada ou descendente de escravizados (OSORIO,
2003). No censo de 1890, o termo pardo foi substituido por mestico (GOUVEA,
XAVIER, 2013).
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Nos censos de 1900 e 1920, devido as tensdes quanto a classificacdo do
mestico e a incapacidade de capturar a diversidade étnico-racial da populacao
brasileira, o critério raga foi excluido e reintroduzido no censo nacional de 1940
(GOUVEA; XAVIER, 2013). Do mesmo modo, nos censo de 1970, periodo da
ditadura militar no Brasil e de negacdo das profundas desigualdades raciais, a
categoria parda foi novamente excluida e reintroduzida no censo de 1980 (CUORE;
CATANANTE, 2016). Assim, ndo houve coleta do campo cor nos censos de 1900,
1920 e 1970.

Nos anos de 1910 e 1930 nao foram realizados censos no Brasil. A supressao
da categoria raca foi motivada pela alegacéo de impreciséo na classificacdo e pela
resisténcia dos denominados “mesticos” em se autoclassificarem como mesticos
(LOVEMAN, 2014). Em 1940, introduziram a categoria cor e as classificagcdes
branco, preto e amarelo (motivada pela imigracéo japonesa impulsionada entre 1908
e 1930), cuja recomendacdo consistia em registrar um traco em qualquer outra
definicdo do respondente. A posteriori, 0 traco recebeu a codificacdo da categoria
parda, incluindo os indigenas.

Nos censos de 1950 e 1960 foi incluida a categoria pardo. Desse modo, a
categoria cor configurava-se em “branco, preto, pardo e amarelo” (CUORE;
CATANANTE, 2016). Até 1990, as categorias oficiais do sistema de classificacao
fundamentava-se em cores. Cumpre-se destacar que cor corresponde a aparéncia
fisica, ndo a origem racial, embora, no Brasil, cor resulte da mistura das trés racas:
europeia, africana e indiana (NOBLES, 2000). No censo de 1991, € inserida
mediante luta politica, simbdlica e ideolégica do movimento indigenista, a categoria
indigena.

No Brasil, a implantacdo da variavel raca/cor da pele no sistema de
informacdo em saude ocorreu em 1996. Inicialmente, incorporada no Sistema
Nacional de Nascidos Vivos (SINASC) e no Sistema de Informacdo sobre
Mortalidade (SIM) e, em 2001, no Sistema Nacional dos Agravos de Notificacdo
(SINAN). A inclusdo da variavel raca/cor da pele nos SIS resulta de uma longa
trajetéria politica. Dessa trajetoria, destacam-se, em 1995, a Criacdo do Grupo de
Trabalho Interministerial com o propésito de desenvolver politicas para Valorizagéo
da Populacdo Negra/GTI, cujos principais desdobramentos consistiram na

introducdo da variavel raca/cor da pele nos SIS de mortalidade e de nascidos vivos e
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na Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude que discorre sobre a
compulsoriedade da introdugdo da varidvel raca/cor da pele nas pesquisas
envolvendo seres humanos e, em 2009, na instituicdo da Politica Nacional de Saude
Integral da Populagdo Negra (BRASIL, 2017).

A classificagdo étnico-racial e os Sistemas de Informacdo em Saude da Africa
do Sul

O sistema de classificacéo racial adotado na Africa do Sul protagonizou muita
discussédo. A criagdo de um sistema nacional de estatisticas vitais foi moldada por
forcas geopoliticas, leis segregacionistas, marcada por discriminagdo. O histérico de
discriminacao foi baseado, inicialmente, na localizacdo geografica dada a excluséo
de quem residia nas areas rurais e, posteriormente, na composi¢éo racial (BAH,
1998).

O primeiro censo ocorreu em 1798. Na ocasido, todo chefe de familia da
Coldnia do Cabo deveria informar os membros de sua familia, assim como o numero
de pessoas escravizadas e 0 gado que possuia. O primeiro Manuscrito estatistico
sul-africano foi lancado de 1823 até 1837 e era intitulado The Annual Blue Book no
Cape of Good Hope (STATS-SA, 2007).

Antes de 1910, a coleta de dados de nascimentos e mortes era
descentralizada e as leis eram distintas em cada colénia (BAH, 1998).
Cronologicamente, 0 censo que incluia todas as racas foi realizado no Cabo em
1865 e 1875. Em 1890, apenas a populacdo branca foi incluida no primeiro censo
realizado na provincia de Transvaal. Em 1904, os censos ocorreram no Cabo, Natal,
o Estado Livre e o Transvaal e cobriram todo o pais. Em 1910, a Uni&o da Africa do
Sul foi formada e, baseado na Lei da Africa do Sul de 1909, o governo decretou que
0 censo populacional incluisse todas as racas e fosse realizado em 1910 e sempre
gue requerido. Desse modo, em 1911, 1921, 1936 e 1951 foram realizados censos
envolvendo todos os grupos populacionais. Todavia, em 1918, 1926, 1931 e 1941
foram realizados recenseamentos adicionais, nos quais, somente as pessoas
brancas foram contempladas (STATS-SA, 2007).

Em 1911, foram criadas trés categorias raciais: Bantu, Mixed e outro colorido
e europeu/branco (KHALFANI; ZUBERI, 2001). Em 1948, foi inaugurado o Partido
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Nacionalista, um marco politico na histria segregacionista da Africa do Sul. Nesse
periodo, o apartheid foi oficializado e varias leis influenciaram as estatisticas
demograficas, das quais destacam-se a Population Registration Act de 1950 e a
Native Laws Amendment Bill de 1951 (BAH, 1998). A Population Registration Act
criou trés categorias raciais: nativo, branco ou colorido. O porte de documento de
identidade era obrigatorio, cujas cores correspondiam a grupos étnicos (KHALFANI;
ZUBERI, 2001; POSEL, 2001). Em 1991, véarias emendas dessa lei foram revogadas
pela Lei de Revogacao da Populacéo e os registros vitais (nascimentos e mortes)
deixaram de ser coletados (BAH, 1998).

Nos censos de 1960 e 1970 foram utilizados dois questionarios diferentes, um
destinado a brancos, coloridos e asiaticos; e outro, a pessoas negras. Apenas uma
pequena amostra da populacdo negra foi numerada. Supostamente, as informacdes
requeridas aos distintos grupos eram motivadas pela relevancia das informacgdes
atribuida a cada um destes grupos. Em 1960, quatro grandes categorias raciais
fundamentalmente hierarquizadas no nivel de capital foram incorporadas no censo
sul-africano: preto, asiatico, colorido e europeu/branco (STATS-SA, 2007). Em 1972,
deu-se inicio o registro populacional computadorizado, mas apenas os dados dos
brancos, coloridos e asiaticos foram registrados. O registro dos africanos no sistema
informatizado ocorreu em 1986 (BAH, 1998).

No censo de 1980, uniformizaram a coleta de dados para todos 0s grupos
populacionais, todavia a questdo estrutura familiar ndo foi perguntada a populacdo
negra (STATS-SA, 2007). No censo de 1996, indios e asiaticos foram classificados
em uma unica categoria racial (KHALFANI; ZUBERI, 2001). Com efeito, apenas em
1996 o recenseamento teve abrangéncia nacional, adotou meétodos padronizados
para todos os residentes do pais. Nos censos de 1996 e 2001, os questionarios
utilizados foram produzidos nas onze linguas oficiais do pais, pois antes restringia-
se apenas aos idiomas inglés e africaner (STATS-SA, 2007).

Durante o apartheid, a raca se redimensionou e representou o cerne do
sistema de segregacao racial imposta e de luta contra o sistema capitalista
(BORNMAN, 2013). O apartheid fez da Africa do Sul uma das ordens sociais mais
racializadas do mundo (POSEL, 2001) e produziu duas nac¢des: a nacao dos
brancos e a nacéo dos negros. A Africa do Sul configurou-se em duas comunidades

politicas inseridas no mesmo territério nacional (GOUNDEN, 2010). O termo black
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abrangia todos os grupos considerados de cor (negros, corados e indianos),
desprovidos de privilégios, excluidos do direito ao voto, ao passo que o termo white
refletia todos os grupos que se favoreceram do sistema do apartheid (BORNMAN,
2013). A politica populacional era compreendida por grande parte da populagédo
negra como mecanismo de dominacdo a fim de manter sob controle o nimero de
negros no pais e os seus movimentos (CHIMERE-DAN, 1993).

A luta pela libertagdo, intensificada no inicio dos anos 1990, ao forcar
negociacao com lideres politicos colonos do apartheid, culminou em 27 de abril de
1994 com a instauracéo da Nova Africa do Sul, intitulada pelo Arcebispo Tutu como
a "Nacdo Arco-iris" (BOADUO, 2010). Por um lado, a metafora do arco-iris,
amplamente disseminada, € defendida como simbolo de unido e harmonia, uma
aluséo a diversidade étnica e racial, uma aceitacdo a realidade social e politica dos
grupos subnacionais. Por outro lado, criticos apontam essa metaforica imagem de
nacao unica como inexistente, o principal mito pos-apartheid, um discurso falacioso
gue serve para manter as desigualdades atreladas as diferencas de raca e de classe
(GQOLAP, 2001). Curiosamente, Brasil e Africa do Sul foram intitulados nacgdes
arco-iris.

Com o fim do apartheid, emerge a discussao sobre a producdo de estatisticas
vitais racialmente estratificadas. Por um lado, ha aqueles que defendem a insercao
da categoria racial enquanto uma variavel explicativa e capaz de monitorar as
condicBes de saude de grupos populacionais desfavorecidos e, em contrapartida, ha
agueles que argumentam que essa estratificacdo sistematica remonta ao contexto
do apartheid (BAH, 1998). Em 1994, os SIS na Africa do Sul eram fragmentados,
independentes, descoordenados e subdesenvolvidos. Os dados coletados ndo eram
adequadamente processados e utilizados no gerenciamento dos servicos. Apés o
trabalho desenvolvido por instituicbes como Statistics South Africa, the Medical
Research Council of South Africa e do Departament of Home Affairs, a qualidade e a
guantidade dos dados estatisticos demograficos e vitais melhoraram,
consideravelmente. Todavia, constata-se a necessidade de melhorias significativas
na infraestutura, software e capacidade para usar a tecnologia disponivel, assim
como melhorar a qualidade e uso das informacdes em todos os niveis da gestéo
(REPUBLIC OF SOUTH AFRICA, 2014).
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Historicamente, a Africa do Sul possui uma sociedade altamente diversificada,
rigidamente fragmentada e profundamente dividida, cujo poder é altamente
centralizado (NAUDE, 2010). Em curso, projeta-se um sistema nacional de seguro
de saude, perspectivando universalizar e qualificar o acesso e a protecdo dos sul-
africanos contra gastos exorbitantes em saude, cujo éxito dependera de um sistema
de informacéo eficaz, com cobertura, qualidade e padronizacdo nos ambitos publico
e privado (MATSOSO, 2013). Uma das prioridades estabelecidas pelo
Departamento Nacional de Saude para o fortalecimento do Sistema de Saude
consiste no investimento e melhoria dos SIS (NDH, 2017).

O histdrico politico de ambos os paises pode ter influenciado a identificacéo,
conceituacdo e classificagcdo de ragca nos sistemas de informacdo, assim como
determinado a inclusdo dessa variavel em alguns sistemas e outros n&o. Nos
contextos brasileiro e sul-africano, ndo foram encontradas referéncias ministeriais
gue expliguem ou justifiquem a auséncia da variavel raca/cor da pele. No Brasil,
essa discusséo € levantada por pesquisadores, ativistas, membros dos movimentos
negros. Embora a inclusdo da variavel em todos os sistemas de informacédo e
pesquisas esteja prevista em lei, a implementacdo depende dos esfor¢os do governo
vigente 0 que demarca avancgos e retrocessos nessa direcdo. Esse fato denota a
importancia da adogcdo de governos progressistas, que reconhecam a importancia
do indicador raga/cor da pele para o desenvolvimento equanime do pais.

Em suma, da andlise comparativa acerca da configuracdo e implementacéo
da raca/cor da pele nos SIS entre ambos os paises depreende-se que sistemas
classificatorios de cor ou raca sdo historicamente determinados (PAIXAO;
CARVANO, 2008). Nesses contextos, importa considerar as consequéncias do nao
registro da raca/cor da pele dos individuos. Ora, se a variavel raca/cor da pele
configura-se como importante preditor no nivel de saude, um constructo social
explicativo das desigualdades sociais, do ponto de vista epidemiolégico a nédo
inclusdo dessa variavel impossibilitaria evidenciar padrdes de adoecimento e morte
no tempo e no espaco entre grupos étnico-raciais e, do ponto de vista assistencial,
ocultar as disparidades no acesso e na qualidade da assisténcia em saulde,
contribuindo com a reproducéo das iniquidades em saude.

Portanto, a ndo insercéo e a subsequente auséncia de dados sobre raca/cor

da pele nos SIS fragiliza os indicadores que avaliam a atencéo a saude. Ademais, 0
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racismo nao seria reconhecido como um determinante da saude, embora seja
efetivamente sistémico e gere impactos negativos incontestaveis na saude de
determinados grupos étnico-raciais.

Esse estudo se limitou a comparar os SIS do Brasil e Africa do Sul no que diz
respeito a configuracdo e implementacdo do campo raca/cor da pele. Todavia,
importa, sobremaneira, problematizar acerca do uso que os governos tém feito
desses dados, haja vista o potencial que essa variavel tem ao evidenciar
disparidades, apontar estratégias de superacdo das iniquidades e questionar a
efetividade das politicas publicas. Os SIS da Africa do Sul ndo s&o padronizados e
nem de dominio publico, o que dificultou 0 acesso as informacfes. Ademais, denota-
se uma grande escassez de estudos e documentos ministeriais que expliquem e
justifiguem como e o porqué da inclusdo ou auséncia da variavel raga/cor da pele

nos sistemas de informacdo em saude.

CONSIDERACOES FINAIS

Os SIS do Brasil e Africa do Sul apresentam dimens&o historica semelhante
no que diz respeito a configuracdo e implementacdo do campo raca/cor da pele.
Registram-se inclusGes e supressdes historicas guiadas por referenciais politicos e
ideologicos. Em ambos os contextos, os SIS foram fortemente impulsionados na
década de 90, todavia observa-se a auséncia da variavel em SIS deveras
importantes. Embora, nesses contextos, ragca/cor da pele represente uma categoria
politica central nem todos os SIS produzem, produziram e disponibilizam os dados
por raca/cor da pele.

O Brasil apresenta um maior quantitativo de SIS e a implementacdo do campo
raca/cor da pele tem se dado a partir de muitas reivindicacdes do movimento negro
na esfera politica. Um dos desdobramentos dessas reivindicagcdes consiste na
criacdo da PNSIPN e portarias legitimando a obrigatoriedade da implementacdo do
campo em todos os SIS e pesquisas de saude, embora nem todos os SIS tenham
introduzido a variavel raca/cor da pele e a PNSIPN ndo esteja implementada na
maioria dos municipios brasileiros.

Na Africa do Sul, a implementacdo do campo ocorreu concomitantemente a

criacdo dos respectivos sistemas e ndo h4 arcabouco juridico discorrendo sobre a
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obrigatoriedade da variavel nos SIS. A fragmentagcdo dos subsistemas e a falta de
comunicacao entre os sistemas permanece sendo um grande desafio para ambos os
paises.

Em nagbes multirracialmente constituidas como Brasil e Africa do Sul —
contestaveis nacglGes arco-iris, a variavel raca/cor da pele continua sendo
embleméatica e indispenséavel para dimensionar os padrées de adoecimento e morte
nos grupos étnicos/raciais. Além disso, a inser¢cdo da variavel e a respectiva
producdo de dados de qualidade, categoricamente, demandam politicas publicas. E
muito importante que esses governos reconhecam a importancia dessas estatisticas
em saude e se comprometam com a implementacdo e efetivacdo de politicas de
promocédo da equidade em saude.

A partir de analise comparativa, esse estudo refor¢a a importancia da inclusao
da variavel raca/cor da pele em todos os sistemas de informagcdo para
monitoramento das desigualdades em sautde no Brasil e na Africa do Sul. Espera-se
estimular e subsidiar a producao de pesquisas sobre disparidades étnico-raciais e a
implementacdo de politicas publicas que visem mitigar as iniquidades em saude.
Com efeito, a implementacéo de politicas publicas focalizadas como mecanismo de
protecdo social aos grupos populacionais vulnerabilizados constituem, no ambito da

saude, estratégias de reparacéo histérica.
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9 ARTIGO I

TENDENCIA TEMPORAL DA INCOMPLETUDE DO REGISTRO DA RACA/COR
DA PELE NOS SISTEMAS DE INFORMACAO EM SAUDE DO BRASIL, 2009-2018

RESUMO

Objetivo: avaliar a incompletude e a tendéncia temporal do preenchimento do
campo raga/cor da pele das doencas e agravos mais prevalentes na populacao
negra nos Sistemas de Informagdo em Saude do Brasil, 2009-2018. Métodos: trata-
se de estudo ecoldgico do tipo misto (temporal e espacial). Foram utilizados dados
secundarios do Sistema Nacional de Agravos de Notificacdo, Sistema de
Informacdes Hospitalares e Sistema de Informagdes sobre Mortalidade, do Brasil e
regides brasileiras. Foi calculada a proporcdo de subnotificacdo. Para analise de
tendéncia temporal foi utilizado o modelo de regressao linear simples, com correcéo
Prais-Winsten para ajuste da autocorrelagcéo serial (p-valor< 0,05). Foi calculada a
variacdo percentual anual e, respectivos intervalos de confianga. Resultados: as
doencas e agravos mais subnotificados foram HIV/Aids (36,7%), Diabetes Mellitus
(32,9%) e Outras anemias (31,4%). Excetuando-se os registros de mortalidade por
causas externas (excelente), tuberculose (bom) e mortalidade infantil (regular), todos
0s registros por raca/cor da pele das doencas e agravos analisados apresentaram
um escore ruim. Os achados desse estudo revelaram tendéncia decrescente da
proporcao de incompletude do registro. O Brasil apresentou uma estimativa média
de dados né&o preenchidos de 24,4%. A andlise por regido mostrou que as menores
médias de incompletude foram registradas na Regido Sul (17,0%) e Sudeste
(19,8%) e as maiores na Regido Norte (30,5%), Nordeste (33,3%) e Centro-Oeste
(33,0%). Comparativamente, as Regifes que mais apresentaram tendéncia
decrescente de dados subnotificados foram a Regido Sudeste e a Regido Nordeste.
Conclusdes: os resultados visam auxiliar no dimensionamento e monitoramento
espaco-temporal das desigualdades étnico-raciais em saude e ampliar a visibilidade
acerca das implicagcbes do preenchimento do campo raca/cor da pele para a
equidade em saude. Atingir a melhoria dos registros em médio prazo € possivel e
requer um esforco conjunto de profissionais e gestores. Fazem-se necessarias
iniciativas para assegurar geracdo de dados em padrfes aceitaveis e implementar,
efetivamente, a Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra.

Descritores: Raca e saude. Saude da populacédo negra. Desigualdades em saude.
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TEMPORAL TREND OF INCOMPLETENESS OF TRACK RECORD RELATED TO
RACE/SKIN COLOR IN HEALTH INFORMATION SYSTEMS IN BRAZIL, 2009-
2018

ABSTRACT

Objective: to evaluate the temporal trend of information insufficience of race / skin
color track record related to the most prevalent diseases and impairments of Brazilian
black population in Health Information Systems from 2009 to 2018. Methods: It
refers to an ecologic study identified by a combination of place and time (mixed
design). Secondary data accessed in the National Notified Diseases Surveillance
System (NNDSS), Hospital Information System (HIS) and Mortality Information
System (SIM) in Brazil and its Major regions were selected for this study. The
proportion of underreported cases was calculated. The Simple Linear Regression
was used for the time-trend study, using Prais-Winsten correction to adjust the serial
autocorrelation (p-value <0.05). The annual percentage variation and its respective
confidence intervals were calculated. Results: HIV/Aids (36,7%), Diabetes Mellitus
(32,9%) and others anemias (31,4%) were the most frequently underreported
diseases and impairments. All the records related to race / skin color interconnected
with observed diseases and impairments showed bad scores, except the records of
mortality from external causes (excellent), tuberculosis (good) and infant mortality
(regular). The findings of this study showed a decreasing tendency in the proportion
of incompleteness of the race/skin color field. Brazil revealed an average mean of
unfilled data of 24.4%. The analysis by region demonstrated that the lowest averages
of incompleteness were recorded in the South (17,0%) and Southeast (19,8%)
regions, whereas the highest were found in the North (30.5%), Northeast (33.3%)
and Midwest (33.0%) territories. Comparing the major regions, the Southeast and
Northeast showed the most downward trend in regard to underreported data.
Conclusions: the results aim to support the measuring and spatio-temporal
monitoring of ethnic-racial inequalities in health systems and to increase the effect of
form field completeness related to race/skin color variable for greater health system
equity. Achieving record improvement in the medium term is possible and requires a
joint effort by professionals and managers. Initiatives are needed to ensure data
production at acceptable standards and to effectively implement the National Policy
for Integral Health of Black Population.

Keywords: Race and health. Health of black population. Health inequalities.
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INTRODUCAO

A raga/cor da pele tem sido descrita como um distinto fator de exposi¢do ao
risco de adoecimento e morte e expressivo indicador de desigualdades sociais
(ARAUJO et al., 2009). No &mbito da sautde, essa variavel tem carater indispensavel
e sentido estratégico incalculavel, pois possibilita determinar o perfil epidemiol6gico
de grupos étnico-raciais e evidenciar a institucionalizacdo do racismo nas praticas e
servicos de saude (OLIVEIRA, 2003).

Nas estatisticas oficiais brasileiras para o campo racga/cor da pele tem-se as
categorias branca, preta, parda e amarela e a raga/etnia indigena (OSORIO, 2003).
A complexidade da utilizacdo da varidvel raca/cor da pele nos sistemas de
informagbes em saude deve-se a maneira como cada individuo identifica a si e aos
gue Ihe sdo préximos; a ideologia social dominante, os valores ou estigmatizacao a
ela atribuidas; as lutas sociais no ambito moral, juridico e politico e a capacidade de
mobilizac&o de grupos discriminados e de toda a sociedade; e ao comportamento do
contingente dominante e suas estratégias de interacdo e dominacdo (PAIXAO;
CARVANO, 2008). O modo de captura, tratamento e uso dessa informacao depende
das conjunturas sociais e politicas de sua producdo (ANJOS, 2003). Nesse estudo,
assume-se a terminologia raca/cor da pele devido a questbes conceituais e a
classificacao étnico-racial nacional.

Em termos semanticos, a categoria “raga” € assimilada enquanto constructo
social que possibilita determinar identidades, acessar recursos, bens e valores
sociais (CHOR; LIMA, 2005). A cor, sobretudo, a cor da pele é considerada o traco
primario das diferencas étnico-raciais, um preditor expressivo de multiplas formas de
discriminacdo percebida (MONK, 2015). No Brasil, a cor da pele §é,
reconhecidamente, categoria analitica central que opera como marcador de
discriminacdo (FARO; PEREIRA, 2011; MONK, 2015) e de desigualdade social
(KRIEGER et al., 2003).

O uso da variavel raca/cor da pele como ferramenta analitica de estratificacao
social traduz a centralidade da fragmentacdo nas sociedades ocidentais (FARO;
PEREIRA, 2011). O conceito raca/cor da pele é socialmente dinamico, complexo e
multidimensional, condicionado por variacfes temporais, espaciais, contextuais

(MUNIZ, 2010) e que tem especial importancia para a tomada de decisfes,
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implementacdo de politicas de igualdade racial, enfrentamento a discriminagéo e ao
racismo institucional (LOPES, 2007).

O estudo das iniquidades étnico-raciais tem aumentado nas Ultimas duas
décadas (MONK, 2015). Estas iniquidades constituem reflexo das histéricas e
permanentes iniquidades sociais (WILLIAMS, 2012). Nessa perspectiva, coletar
dados e desenvolver pesquisa cientifica social tendo como foco as desigualdades
raciais tem importancia capital (AMERICAN SOCIOLOGICAL ASSOCIATION, 2003).
Assim, a ndo-utilizacdo da variavel raca/cor da pele inviabiliza a producdo de
informagbes relevantes para a identificagdo e monitoramento de agravos,
vulnerabilidades e iniquidades étnico-raciais (OLIVEIRA, 2003). Ademais, o fracasso
na coleta de dados dessa importante categoria social implica manutencao do status
guo e uma barreira na compreensao e enfrentamento das desigualdades no ambito
institucional (AMERICAN SOCIOLOGICAL ASSOCIATION, 2003).

De acordo com a Politica Nacional de Informacgéao e Informatica em Saude, a
utilizacdo da raca ou etnia na producdo da informacdo apresenta importancia
substantiva na reducdo das desigualdades em saude (BRASIL, 2016). Nesses
termos, a variavel raca/cor da pele passou a ter carater obrigatorio nos Sistemas de
Informacdo em Saude (SIS). A obrigatoriedade da inclusdo da variavel raca/cor da
pele nos SIS e formulérios de pesquisa decorre da década de 90 e teve importantes
marcos legais como a Resolucéo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL,
1996), o Plano Nacional de Promocdo de Igualdade Racial (BRASIL, 2009), a
Politica Nacional de Saude Integral da Populacdo Negra (BRASIL, 2017a) e a
portaria n°® 344 de 1° de fevereiro de 2017(BRASIL, 2017b). Todo esse arcabouco
juridico teve incisiva contribuicdo de ativistas e pesquisadores negros e parte do
reconhecimento das repercussdes do racismo na saude e da relevancia da producéao
da informacdo segundo critérios étnico-raciais para promocdo da equidade em
saude e reducéo das iniquidades (SEPPIR, 2013).

Os estudos que realizam a analise dos dados epidemiolégicos desagregados
por raca/cor da pele apontam as consequéncias do racismo e das iniquidades raciais
nas taxas de morbimortalidade, na insuficiéncia, ineficacia ou ineficiéncia das acdes
propostas para o enfrentamento ao racismo, reducdo das vulnerabilidades e nas
condi¢cBes de vida e saude da populacdo negra (WERNECK, 2016). A condicdo de

vulnerabilidade socioecondmica desta populacédo equivocadamente associada como
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producdo social e ndo racial pelos defensores da democracia racial, marxistas,
adeptos da epidemiologia social resulta de legado histérico intergeracional de baixo
capital humano imposto a populac¢édo negra (CERQUEIRA; COELHO, 2017).

Pesquisas sobre desigualdades raciais em saude podem ser potencializadas
por meio de analises de dados provenientes dos Sistemas de Informagdo em Saude
(SIS). Os SIH fornecem suporte a gestdo na medida em que esse complexo sistema
gue inclui dados, informagcdes, conhecimento, comunicacdo e acao possibilita a
compreensdao do fendmeno, o desenvolvimento de ag¢gBes comunicativas e
estratégicas e assim, reduzir as desigualdades e promover a inclusdo social
(ALAZRAQUI; MOTA; SPINELLI, 2006). Com efeito, a atuacdo sobre os
determinantes sociais da saude sera mais eficaz se os SIS forem devidamente
implementados e se estabelecerem mecanismos que assegurem a qualidade e uso
da informacdo para o desenvolvimento de politicas publicas (OMS, 2010). Nessa
direcdo, situam-se os registros historicos fornecidos pelos SIS que possibilitam o
desenvolvimento de pesquisas metodologicamente caracterizadas como seéries
temporais para analisar tendéncias e previsdo de eventos de médio e longo prazo
(CHAVES et al., 2014).

Uma das formas de avaliar esses registros e dimensionar a qualidade dos
dados refere-se a completude e incompletude do registro da raca/cor da pele. A
completude corresponde ao grau de preenchimento do campo analisado, sendo
expresso pela proporcdo de campos notificados (DOYLE, 2002). A incompletude,
relaciona-se aos subregistros e revela a falta de dimensionamento e reconhecimento
do problema em questédo. O preenchimento adequado dos campos nos sistemas de
informac&o implica na construcdo de uma base de dados de qualidade, com
possibilidade de estratificacdo e analise aproximada da realidade (BRASIL, 2018).

Assim, considerando-se a dimensado étnico-racial que ocupa centralidade na
configuracdo e reproducdo das iniquidades sociais e demandam acdes e politicas
publicas (SILVA et al.,, 2017) e a relevancia do registro da raca/cor da pele para
monitoramento das desigualdades em saude propfe-se, nesse estudo, avaliar a
incompletude e a tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor da
pele das doencas e agravos mais prevalentes na populacdo negra nos Sistemas de

Informacédo em Saude do Brasil, no periodo de 2009 a 2018.
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MATERIAL E METODOS

Trata-se de estudo ecologico misto (temporal e espacial), cujo ano base
corresponde a 2009. A escolha deste ano deve-se a instituicdo oficial da Politica
de Saude

secundarios referentes ao elenco de doencgas e agravos destacados pela PNSIPN

Nacional Integral da Populacdo Negra. Foram utilizados dados
como mais prevalentes na populagéo negra e que estéao disponibilizados no Sistema
Nacional de Agravos de Notificacdo (SINAN), Sistema de Informacgdes Hospitalares
(SIH) e Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM) (Tabela 1), no Brasil e

regides brasileiras, durante o periodo 2009-2018.

Tabela 1 - Doengas e agravos mais prevalentes na populacdo negra e seus respectivos Sistemas de
Informacdo em Saude, 2009-2018, Brasil

Elenco de Doencas e Sistemas de Informacéo em Saude
agravos contemplados na

PNSIPN

Doencas e agravos
considerados no estudo

Doencas e agravos geneticamente determinados

e Doenca falciforme

. Dgficiéncia de Sistema de Informacdes Hospitalares
glicose 6-fosfato e Outras anemias (SIH)
desidrogenase

e Foliculite

Doencas e agravos adquiridos, decorrentes de condi¢gdes desfavoraveis

e Desnutricdo o

Anemia ferropriva
Doencas do trabalho
DST/HIV/aids

Desnutri¢éo

Anemia ferropriva
Transtornos mentais
e comportamentais
devido ao uso de

Mortes violentas
Mortalidade infantil outras substancias
Abortos sépticos psicoativas

Sofrimento psiquico
Estresse

Depressao
Tuberculose
Transtornos mentais
(derivados do uso
abusivo de alcool e
outras drogas);

Transtornos mentais
e comportamentais
devido ao uso de
alcool

HIV/aids
Tuberculose

Mortalidade por
causas externas
Mortalidade infantil

Sistema de Informac¢des Hospitalares

(SIH)

Sistema de Informac&o de Agravos
de Notificacao (SINAN)

Sistema de Informacé&o sobre

Mortalidade (SIM)

continua




112

Elenco de Doencas e Doencas e agravos Sistemas de Informacdo em Saude
agravos contemplados na considerados no estudo
PNSIPN

Doencas e agravos de evolugdo agravada ou tratamento dificultado

e Hipertenséo arterial
e Diabetes Mellitus e Diabetes Mellitus
e Coronariopatias e Insuficiéncia renal Sistema de InformagBes Hospitalares
. In§uficiéncia renal crbnica (SIH)
cronica e Outras doencas
e Cancer hipertensivas

¢ Miomatoses

Fonte: SIM/SIH/SINAN, Departamento de Informética do SUS (DATASUS).
Elaborado pela autora (2020).

A coleta de dados ocorreu no sitio do DATASUS > Informag¢des em Salde
(TABNET) > sessdes Epidemioldgicas e Morbidade/Estatisticas vitais > doenga e/ou
agravo de interesse > Brasil por Regido e Unidade de Federacdo > Linha:
Regido/Unidade de Federacao > coluna: cor/raca > conteudo de interesse > ano. Os
dados extraidos foram exportados para a planilha eletrénica Excel versao 16.0.

A propor¢cdo de incompletude foi definida pela razdo entre o0s casos
ignorados/brancos/sem informacao pelo total de registros no ano por raca/cor da
pele. Utilizou-se o escore proposto por Romero e Cunha (2006), muito utilizado em
estudos para essa finalidade (CORREIA, 2014), cujos campos séo classificados em
relacdo ao nédo preenchimento do campo raca/cor da pele, como: excelente (< 5%);
bom (5 a 10%); regular (10 a 20%); ruim (20 a 50%); muito ruim (50% e mais).
Foram obtidas frequéncias absolutas e relativas.

Na analise de tendéncia temporal, as medidas agregadas estimadas em
funcdo do tempo foram as proporc¢des de preenchimento do campo raca/cor da pele
nos registros de doencas e agravos mais prevalentes na populacéo negra para cada
ano. A tendéncia temporal das séries foi analisada a partir do modelo de regressao
linear simples, com correcdo Prais-Winsten (PRAIS; WINSTEN, 1954). Para analise
da tendéncia temporal e da variacdo percentual anual (VPA), admitiu-se como
resultado, estatisticamente significante, aquele que apresentou valor p<0,05. As
variaveis independentes corresponderam aos anos e a Vvariavel dependente
correspondeu a proporcdo de preenchimento por raca/cor da pele de cada doenca
ou agravo. Para estimar o comportamento da série temporal quanto a tendéncia de
crescimento ou decréscimo, foi calculada a variacdo percentual anual (VPA) e seus

respectivos intervalos de confianga (IC) a 95%. Utilizou-se o quantil da distribuic&o t
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Student n-2 graus de liberdade para a construcdo do IC. As analises foram
realizadas na linguagem de programacéo conhecida na literatura como R*', versdo

3.6.3 para Windows. Os achados foram apresentados em tabela e graficos.
RESULTADOS

Os principais achados desse estudo revelaram tendéncia decrescente da
proporcdo de incompletude do registro da raca/cor da pele no tocante as doencas e
agravos mais prevalentes na populacdo negra, no periodo. Os dados referentes ao
Brasil revelaram uma média de 24,4% de incompletude. Durante o periodo
analisado, foram contabilizados 7.734.245 registros de casos das doencgas e agravos
mais prevalentes na populacdo negra, segundo a variavel raca/cor da pele, dos
quais 1.732,300 (22,3%) corresponderam a subnotificagcbes (ignorados/em
branco/sem informacédo). As doencas e agravos mais subnotificados quanto a
variavel raca/cor da pele foram HIV/Aids (36,7%), Diabetes Mellitus (32,9%) e Outras
anemias (31,4%). Levando em consideracdo os critérios de avaliagdo previamente
estabelecidos (ROMERO; CUNHA, 2006), todos os registros por raga/cor da pele
das doencas e agravos analisados apresentaram um escore ruim, excetuando-se 0s
registros de mortalidade por causas externas (excelente), tuberculose (bom) e

mortalidade infantil (regular) (Tabela 2).

Tabela 2 - Proporgéo de incompletude do registro da raca/cor da pele referente aos registros das
doencgas e agravos reportados pela PNSIPN nos Sistemas de Informacdo em Saude, Brasil, 2009-
2018
Doencas e agravos n % de Incompletude Escore
(Subnotificagdes)
Doencas e agravos geneticamente determinados

Outras anemias 195.648 31,93 Ruim

Doencas e agravos adquiridos, decorrentes de condi¢des desfavoraveis

Desnutri¢cdo 136.632 29,48 Ruim

Anemia ferropriva 37.376 30,56 Ruim

Transtornos mentais 1 121.054 27,1 Ruim
continua

"Transtornos mentais | referem-se aos transtornos mentais e comportamentais devido ao uso de outras
substancias
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Doencas e agravos n % de Incompletude Escore
(Subnotificacdes)

Transtornos mentais II° 111.051 23,7 Ruim
HIV/aids 148.682 36,7 Ruim
Tuberculose 71.108 8,1 Bom
Mortalidade por causas 61.497 4,5 Excelente
externas

Mortalidade infantil 36.894 10,5 Regular

Doengas e agravos de evolugdo agravada ou tratamento dificultado

Diabetes Mellitus 458.597 32,77 Ruim
Insuficiéncia renal crénica 268.921 28,31 Ruim
Outras doencas hipertensivas 84.840 30,5 Ruim

Fonte: SIM/SIH/SINAN, Departamento de Informética do SUS (DATASUS)
Elaborado pela autora

A analise de dados por regido mostrou que as menores medias de
incompletude foram registradas na Regido Sul (17,0%) e Sudeste (19,8%) e as
maiores na Regido Norte (30,5%), Nordeste (33,3%) e Centro-Oeste (33,0%).
Comparativamente, as Regifes que mais apresentaram tendéncia decrescente de
dados subnotificados foram a Regido Sudeste e a Regido Nordeste.

No Brasil, notou-se tendéncia decrescente de dados subnotificados segundo
a raca/cor da pele para todas as doencas e agravos, exceto HIV/Aids (p-
valor=0,0203) que passou de 34,4% em 2009 para 49,9% em 2018. Todas as
doencas e agravos foram estatisticamente significantes, com excecao de transtornos
mentais | e Il e mortalidade infantil. A maior variacdo percentual decrescente anual
foi observada em mortalidade por causas externas (-10,1%) (p-valor=0,0125), cuja

reducédo de proporcéo passou de 5,3% em 2009 para 2,0% em 2018 (Figura 1).

& Transtornos mentais 11 referem-se aos transtornos mentais e comportamentais devido ao uso de &lcool
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Figura 1 - Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor da pele das doencas e
agravos mais prevalentes na populacao negra, Brasil, 2009-2018
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Fonte: SIM/SIH/SINAN, Departamento de Informatica do SUS (DATASUS)

Elaborado pela autora, 2020.

BEsstER

A Regido Norte registrou tendéncia crescente de dados subnotificados para
transtornos mentais |, passando de 40,0% em 2009 para 52,7% em 2018,
transtornos mentais I, atingindo 31,4% em 2009, 58,4% em 2014 e 32,7% em 2018;
HIV/Aids passando de 39,4% para 56,4% e tuberculose (p-valor=0,0210) que
apresentou um aumento pouco expressivo, passando de 2,6% para 3,2% (Figura 2).
Observou-se significAncia estatistica para desnutricdo (p=0,0021), diabetes (p-
valor=0,0211), doencas hipertensivas (p-valor=0,0001), causas externas (p-

valor=0,0004), insuficiéncia renal (p-valor=0,0069) e tuberculose (p-valor=0,0210).
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Figura 2 - Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor da pele das doencas e

agravos mais prevalentes na populacéo negra, Regido Norte, Brasil, 2009-2018.
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Fonte: SIM/SIH/SINAN, Departamento de Informética do SUS (DATASUS).
Elaborado pela autora, 2020.

A Regido Nordeste apresentou tendéncia decrescente de dados
subnotificados para quase todas as doengas e agravos com excecao da HIV/Aids
gue passou de 37,8% em 2009 para 49,0%, em 2018, e da tuberculose que, em
2009, registrava 6,9%, em 2013, 5,8% e em 2018 apresentava 7,3% (Figura 3).
Observou-se reducdo progressiva nas subnotificagbes para a maioria das

morbidades nos cinco ultimos anos da série (2014-2018).
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Figura 3 - Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor da pele das doencas e
agravos mais prevalentes na populagéo negra, Regido Nordeste, Brasil, 2009-2018
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Fonte: SIM/SIH/SINAN, Departamento de Informética do SUS (DATASUS).

Elaborado pela autora, 2020.

A Regido Sudeste revelou tendéncia decrescente de dados subnotificados

para todos os casos, com excec¢do de HIV/Aids (p-valor=0,0030). Durante o periodo,

as proporcdes de dados subnotificados passaram de 37,2% para 51,1% (Figura 4).

Observou-se aumento nas subnotificacées entre 2011 e 2012 para a maioria das

doencas e agravos. Esse aumento foi observado nos registros de anemia ferropriva
(que passou de 18,7% para 18,9%), desnutricdo (de 24,0% para 24,8%), diabetes
(de 26,36% para 28,8%), outras doencas hipertensivas (de 26,2% para 27,8%),

transtornos mentais | (de 20,2% para 21,6%), transtornos mentais |l (de 23,1% para

23,5%) e insuficiéncia renal (de 23,3% para 27,6%). Observou-se tendéncia
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decrescente linear para os registros de diabetes, causas externas, outras anemias,
mortalidade infantil, insuficiéncia renal e tuberculose a partir de 2014 (p-valor<0,05).

Figura 4 - Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor da pele das doencas e
agravos mais prevalentes na populagéo negra, Regido Sudeste, Brasil, 2009-2018
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Fonte: SIM/SIH/SINAN, Departamento de Informética do SUS (DATASUS).
Elaborado pela autora, 2020.

A Regido Sul mostrou tendéncia crescente da propor¢cédo de subnotificagéo
para os casos de anemia ferropriva (p=0,0007) que passou de 21,7% em 2009 para
33,2%, tuberculose que mostrou pequeno aumento no periodo passando de 2,6%
para 3,2% e HIV/Aids (p-valor=0,0076) que passou de 25,4% para 42,0%,
registrando a maior variagdo percentual anual (6,06%) (Figura 5).
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Figura 5 - Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor da pele das doencas e
agravos mais prevalentes na populacao negra, Regido Sul, Brasil, 2009-2018.
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Fonte: SIM/SIH/SINAN, Departamento de Informética do SUS (DATASUS).
Elaborado pela autora, 2020.

Na Regido Centro-Oeste observou-se tendéncia temporal crescente da

proporcdo de dados subnotificados por raca/cor da pele em transtornos mentais I,

passando de 62,8% para 72,0%, transtornos mentais Il (p-valor=0,0001) que

registrou valores percentuais crescentes de 24,6% para 52,1%, obtendo maior

variacdo percentual anual de todas as doencas e agravos (9,97%), HIV/Aids (p-

valor=0,0076) que passou de 29,1% para 49,5% e tuberculose que apresentou o

menor aumento (de 3,1% para 3,4%) (Figura 6).
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Figura 6 - Tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor da pele das doencas e
agravos mais prevalentes na populacao negra, Regiao Centro-Oeste, Brasil, 2009-2018.
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Fonte: SIM/SIH/SINAN, Departamento de Informatica do SUS (DATASUS)
Elaborado pela autora

Em todos as regides, HIV/Aids foi a morbidade que apresentou mais dados

subnotificados e tendéncia crescente.

DISCUSSAO

Os principais achados desse estudo revelaram tendéncia decrescente da

proporcdo de incompletude do registro por raga/cor da pele das doencas e agravos

mais prevalentes na populacdo negra no periodo definido para o estudo. Os

resultados demonstraram tendéncia decrescente para a maioria dos registros de
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doencas e agravos, achado este que corrobora outros estudos (CALHEIROS, 2016;
BRASIL, 2017c).

Calheiros (2016) analisou série histérica de registros de mortalidade por
cancer de colo do Utero e por¢cédo nao especificada de 2000 a 2012, e observou que
a incompletude no registro da raga/cor pele apresentou tendéncia decrescente no
Espirito Santo, Nordeste e Brasil. Em outro estudo que avaliou o preenchimento
deste campo no SINAN entre 2001 e 2013, observou-se reducdo expressiva da
subnotificagdo a partir de 2007. O percentual de preenchimento “ignorado” ou “em
branco” passou de 92,3% em 2001 para 27,1% em 2013 (BRASIL, 2017c).

A andlise da incompletude do registro da raca/cor da pele foi considerada
ruim para a maioria das doencas e agravos. Na evolucdo temporal dos casos de
sifilis congénita em Minas Gerais, 2007-2015, o preenchimento desse campo foi
classificada como ruim (ALVES et al., 2020), assim como no estudo sobre a
completude do SIM de mulheres com cancer de mama, a variabilidade de dados
ignorados do campo raca/cor da pele se manteve entre 18% a 35%, o que conferiu
uma classificacdo quanto ao preenchimento ruim (FELIX et al.,, 2012). Ainda, em
analise de tendéncia temporal do preenchimento do campo raca/cor da pele por
cancer de prostata entre 2000 e 2010 no Espirito Santo, Regido Sudeste e Brasil,
observou-se preenchimento entre 18% e 33%, perfazendo um padrao de qualidade
também ruim (GOMES, 2014). De modo geral, a incompletude e oscilacbes nas
proporcdes de preenchimento ao longo do tempo podem estar relacionadas a falta
de qualificacdo e inadequacdes no numero de recursos humanos, insuficiéncia em
tecnologia da informacdo, o que dificulta o fluxo e a atualizacdo de dados, a
percepcdo exclusivamente burocratica do preenchimento das fichas pelos
notificantes, a compreenséo da acédo dissociada da relevancia do dado coletado e da
gualidade da assisténcia (ROMERO; MAIA; MUZY, 2019) e a falta de interesse e de
prioridade pelas autoridades responsaveis (CDC, 2007).

A tendéncia decrescente das subnotificacdes no registro da raca/cor da pele
foi observada em todas as regides, exceto para HIV/aids e tuberculose. Apesar da
reducédo, ao longo da série histdrica foram observados persistentes subregistros na
regido norte, nordeste e centro-oeste. No Brasil, o ciclo de producéo da informacéo é
parcial, desorganizado e assistematico e as regifes norte, nordeste e centro-oeste

sdo as mais afetadas. As regides sul e sudeste concentram as iniciativas mais
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frequentes para o gerenciamento da qualidade da informacdo (CORREIA; PADILHA;
VASCONCELOS, 2014) e, historicamente, apresentam melhor qualidade de dados.
Nessa perspectiva, Romero, Maia e Muzy (2019) calcularam a proporcdo de
incompletude do registro da raca/cor da pele dos O6bitos de idosos no SIM para
regides e Unidades Federativas (UF) de 2000 a 2015 e observou expressiva
melhora da qualidade do preenchimento até 2006, atingindo a média nacional
patamar excelente a partir de 2007. Em 2000, mais da metade das UF do Brasil j&
apresentava menos de 10% de incompletude, com excecdo da Regido Nordeste.
Entretanto, a partir de 2012, observou-se bom ou excelente preenchimento para
todas as UF. Neste estudo, destaca-se, ainda, que a despeito dos avangos
observados, em 2015, os autores constataram diferencas no preenchimento
excelente da raca/cor da pele entre as Regides Nordeste com 59,3% e Sudeste com
65,3% dos municipios com preenchimento excelente e Regides Norte, Sul e Centro-
oeste que registravam aproximadamente 80% dos municipios com preenchimento
excelente, concluindo que a desigualdade também impacta na qualidade da
informacéo.

Os registros vitais de mortalidade por causas externas e mortalidade infantil
apresentaram baixo percentual de dados subnotificados por raca/cor da pele. Em
analise dos 6bitos por homicidios no Brasil registrados no Sistema de Informacdes
sobre Mortalidade (SIM) de 2000 a 2009, a completude do registro raca/cor da pele
foi de 90% (SOARES-FILHO, 2011). O SIM revela-se como 0 mais antigo sistema de
informac&o em saude do Brasil, um dos sistemas mais notificados, mais conhecidos,
de maior cobertura, qualidade e consisténcia, gerador de indicadores de extrema
relevancia e sensibilidade (BRASIL, 2009) e o primeiro a incluir o campo raca/cor da
pele em seus formularios.

Na analise temporal, destacou-se, ainda, a baixa subnotificacdo no registro da
raca/cor da pele nos casos de tuberculose do SINAN. A reducao de subnotificacdo
nos registros pode ser atribuida a implantacdo do Programa Nacional de Controle da
Tuberculose (PNCT), cujo plano de acao foi aprovado em 2004. Esse Programa
dispbs de recursos destinados a melhorias no sistema de informacéo, investimentos
em capacitacdes e premiacfes aos municipios prioritrios e que cumprissem as
metas estabelecidas pelo Ministério da Saude (MOREIRA; MACIEL, 2008).
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HIV/Aids correspondeu a morbidade mais subnotificada e de tendéncia
crescente da proporcao de subnotificacdo em todas as regides brasileiras. De 2009
a 2018 foram identificados 404.938 casos, dos quais 148.682 tiveram a raca/cor da
pele ignorada (DATASUS, s/d). No Brasil, a Aids atingiu niveis epidémicos e passou
a refletir as desigualdades sociais. A despeito de criticas as politicas publicas com
recorte racial, Paixdo e Lopes (2007) afirmam a existéncia de clivagens de cor ou
raca na incidéncia da Aids sobre os contingentes populacionais e sugerem maiores
esforcos investigativos sob a perspectiva de compreender as assimetrias raciais e
seus impactos nos desfechos em saude.

As doencas e agravos geneticamente determinados, ou decorrentes de
condicdes desfavoraveis demarcam, respectivamente, o componente bioldgico e o
racismo como um determinante social da saude. Nessa direcdo, o registro da
raca/cor da pele das doencas e agravos de evolucdo agravada ou tratamento
dificultado sinalizam para a qualidade da assisténcia nas acdes e servi¢cos de saude.
Com efeito, 0o acesso a servicos diagnosticos e terapéuticos € mais precario e
dificultado para a populacdo negra que, conseguentemente, apresenta as piores
evolucbes e os piores prognosticos (BRASIL, 2001). Nessa direcdo, Braz et al.
(2013) avaliaram o preenchimento do campo raca/cor da pele em oito SIS e
observaram que, em virtude do preenchimento insatisfatério, a maioria dos dados
analisados n&do possibilitou validar trés dos 24 indicadores usados pelo indice de
Desempenho do SUS. O estudo ressaltou a importancia do registro da raca/cor da
pele para a construcao de indicadores que dimensionem o desempenho do SUS em
promover a equidade na assisténcia a grupos étnico-raciais.

Dada a complexidade conceitual que envolve as questbes étnico-raciais no
Brasil, compete indagar como 0 uso social e politico da informacéao racial repercute
nas formas de coleta. Faz-se necessario considerar os processos de trabalho, os
modos de captura dos dados, as classificacdes raciais existentes no Brasil, a
caracterizacdo de grupos populacionais e suas condicdes de existéncia e a
conjuntura politica-institucional que orienta as acdes (ANJOS, 2013). A coleta de
dados deve ser sistematica, metodologicamente consistente e requer a qualificacao
de profissionais de saude. No estudo de Araujo et al. (2010) que objetivou verificar o
conhecimento dos profissionais de saude sobre a classificacdo raca/cor da pele,

observou-se deficiéncias no processo de formacdo dos profissionais quanto ao
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registro da variavel, coleta realizada de modo indiscriminado pautada em iniciativas
individuais e nivel de conhecimento insuficiente sobre relacdes étnico-raciais. Os
entrevistados relataram a necessidade de formacgéo e da implementacdo de medidas
institucionais e recomendaram a inclusdo deste tema nos cursos de graduacao e
cursos profissionalizantes da area de saude, assim como o desenvolvimento de
campanhas nacionais sobre a importancia da variavel raca/cor da pele em saude e
de pesquisas que abordem esta tematica.

Nessa perspectiva, uma das maiores preocupacdes referentes ao nao
preenchimento, o preenchimento errado ou inconsistente nos SIS deve-se ao
enviesamento nas analises, distorcdo da informacdo e da realidade o que, por sua
vez, impede acdes efetivas com vistas a monitorizacdo e reducao das disparidades
étnico-raciais em saude (BRASIL, 2018). Segundo Werneck (2016), autoridades em
saude nao tém utilizado os dados por raca/cor da pele para a producdo da
informacé&o, o planejamento e a tomada de decisdes 0 que denota descumprimento
a Politica Nacional de Saude Integral da Populagdo Negra (SEPPIR, 2013).

A PNSIPN possui um carater compensatorio as histéricas discriminacfes
raciais (CHEHUEN-NETO et al., 2015) e propde que se utilizem os instrumentos de
gestao para a producéo de dados e informacdes por raca/cor da pele, considerando
as especificidades do processo saude-doenca da populacdo negra (BATISTA;
MONTEIRO, 2010). Todavia, a adesdo a PNSIPN no ambito da gestdo do SUS tem
se revelado insuficiente (WERNECK, 2016).

Esse estudo incluiu distintas doencas e agravos e diferentes sistemas de
informac&o em saude. As discrepancias no preenchimento das doencas e agravos
de diferentes sistemas dizem respeito a diferentes servi¢cos, contextos, processos
gue envolvem o sistema de coleta, de classificacdo e identificacdo racial. Existem
recomendacdes internacionais para que se preconize a auto-atribuicdo de raca/cor
da pele. No Brasil, a identificacéo racial é estabelecida conforme a auto-atribuicdo e
heteroatribuicdo de pertenca (OSORIO, 2003). Em alguns contextos, a racga/cor da
pele dos sujeitos sera heteroatribuida, por exemplo, declaracdes de Obito; em
sistemas ambulatoriais, auto-atribuida. O fato é que os sistemas de coleta, de
classificacdo e identificacdo racial atrelados a formacdo dos entrevistadores e
ideologias raciais vigentes influenciardo o preenchimento. Embora, estudos mostrem

gue essa influéncia néo é tao relevante (TELLES, LIM, 1998).
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As limitacdes deste estudo s&o inerentes ao uso de dados secundarios em
estudos epidemiologicos e referem-se a confiabilidade da informacéo,
possivelmente, comprometida pela coleta deficiente, erros decorrentes de digitacao
e registro, falhas na cobertura, perdas na transmissao de dados. Muitos elementos
influenciam a qualidade dos dados e a produgcéo da informacdo. A producédo da
informacédo em saude ndo vem sendo incorporada no processo de gestdo em salde
no Brasil e, tratando-se da variavel raca/cor da pele, o processo € ainda mais

complexo.

CONSIDERACOES FINAIS

A analise de tendéncia temporal da incompletude do registro da raca/cor da
pele nos SIS amplia a compreensdo sobre morbimortalidades, auxilia no
monitoramento espaco-temporal dos eventos e no dimensionamento das
desigualdades étnico-raciais. Nesse estudo, observou-se propor¢cdo de
preenchimento ruim e grau de incompletude mais acentuada para algumas doencas
e agravos e regides, todavia, notou-se tendéncia decrescente da proporcdo da
incompletude do registro da raca/cor da pele para a maioria das doencas e agravos.

Os resultados apresentados contribuirdo para proporcionar maior visibilidade
acerca das consequéncias da incompletude e implicagdes do preenchimento do
campo raca/cor da pele para equidade em saude. Atingir a melhoria da qualidade
dos registros em médio prazo ou maxima completude é possivel e requer um esfor¢o
conjunto de profissionais e gestores. Nessa direcdo, compete destacar as
responsabilidades e atribuicdes legais dos gestores nesse processo, a prestacao de
contas acerca do ndo preenchimento e do ndo cumprimento das diretrizes
estabelecidas na PNSIPN.

Assim, fazem-se necessarias iniciativas tedricas e  praticas,
fundamentalmente, politicas que considerem a insercao da variavel raca/cor da pele
em todos os SIS, o investimento na formacgao profissional para assegurar processos
de coleta sistematicos e a geracdo de dados em padrfes aceitaveis, a producao de
estudos longitudinais a partir de analises desagregadas, de modo que todos os
eventos em saude sejam racialmente dimensionados e as iniquidades evidenciadas.

Essas agbes constituem estratégias de enfrentamento ao racismo institucional e
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implementacdo da PNSIPN que prevé a obrigatoriedade do registro da raga/cor da

pele e a promocdo da equidade em saude.
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10 CONSIDERACOES FINAIS

A inclusdo da variavel raca/cor da pele e a melhoria da qualidade dos
sistemas de informacdo em saude representa uma das estratégias de gestdo
previstas na Politica Nacional de Saude Integral da Populagédo Negra para enfrentar
o racismo e a discriminacdo racial e reduzir as desigualdades étnico-raciais na
saude.

A guisa de concluséo, importa salientar que a centralidade da discuss&o ndo
corresponde a raca/cor da pele dos individuos, mas como a sociedade responde a
identificacdo racial individual, como a informacdo racial é produzida, como se
estabelecem as relagbes étnico-raciais (MUNIZ, 2010) e, consequentemente, quais
as implicacdes da néo insercéo e da incompletude do registro da raca/cor da pele na
atencdo a saude de grupos populacionais especificos. A auséncia, ocultacdo ou
apresentacao de registros segundo a racga/cor da pele perfaz a ideologia dos dados
e tem o proposito de preservar regimes de exclusdo racial (BATISTA, 2002) e
desigualdades.

A revisdo sistematica sobre o registro da raca/cor da pele nos Sistemas de
Informacdo em Saude mostrou que poucos estudos apresentaram a definicdo da
variavel e evidenciou-se a necessidade da variavel ser trabalhada como constructo
analitico central, além de auséncia de recomendacfes em politicas publicas, de
referéncia a PNSIPN ou legislacdo especifica fundamentada em questdes étnico-
raciais e saude. O investimento na producdo cientifica e disseminacdo da
informacédo também representa um suporte ao reconhecimento, planejamento e
tomada de deciséo de decisdes que possam reduzir as iniquidades em saude.

A analise comparativa entre os Sistemas de Informacédo em Saude do Brasil e
da Africa do Sul no que se refere a configuracdo e implementacdo do campo
raca/cor da pele mostrou a nédo insercdo do campo raca/cor da pele em diversos
sistemas, a influéncia de aspectos politicos e ideolégicos nesse processo, a
importancia da raca/cor da pele ser utilizada pelos governos como uma categoria
politica central no gerenciamento das acfes e servicos de saude e implementacao
de politicas publicas com vistas ao monitoramento das desigualdades em saude.

Ao evidenciar o preenchimento ruim para a maioria das doencas e agravos e

a tendéncia ainda crescente de incompletude para algumas doencas e agravos em
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distintos estados brasileiros, a analise de tendéncia temporal e da propor¢do de néo
preenchimento do campo racga/cor da pele no registro das doencgas e agravos mais
prevalentes na populagdo negra brasileira no periodo de 2009 a 2018, revela a
dificuldade de dimensionamento e monitoramento espaco-temporal das
desigualdades em saulde. Faz-se necessério investir na formacdo profissional,
qualificar a coleta de dados, gerar dados em padrfes aceitaveis e informacfes que
subsidiem acfes com o objetivo de promover equidade em saude.

Os resultados dos estudos sugerem que o ciclo da politica ndo esta completo.
Os entraves na implementacao da Politica Nacional de Saude Integral da Populagéo
Negra revelam que a existéncia de politicas publicas sem esfor¢cos governamentais
no enfrentamento as desigualdades raciais sédo ineficazes. Portanto, a insercao e o
preenchimento adequado do campo raca/cor da pele nos SIS sdo necessarios e
extremamente importantes aos governos e a gestdo em saude. As disparidades
étnico-raciais na qualidade dos cuidados em saude correspondem a relacéao
estabelecida entre as iniquidades sociais, a capacidade do sistema de saude em
responder as diversas dimensdes das iniquidades sociais (FISCELA; SANDERES,
2016) e ao grau de comprometimento politico com o seu enfrentamento.

Os artigos, em suas distintas perspectivas, corroboram a hipotese de que a
inclusdo e o registro da raca/cor da pele nos Sistemas de Informacdo em Saude no
Brasil ndo obedecem ao disposto na Politica Nacional de Saude Integral da
Populacdo Negra que preconiza a inclusdo da variavel raca/cor da pele nestes
sistemas e a adequada notificacdo dessa variavel com vistas ao monitoramento,

avaliacdo e tomada de decisdo na perspectiva de superar as iniquidades em saude.
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ANEXO 01 - Checklist JBI para estudos de Caso-controle

@«

THE JOANNA BIIGGS INSTITUTE

JBI Critical Appraisal Checklist for Case Control Studies

Reviewer Date

Author Year Record Number

applicable

1. Were the groups comparable other than the
presence of disease in cases or the absence of
disease in controls?

2. Were cases and controls matched
appropriately?

3. Were the same criteria used for identification of
cases and controls?

4. Was exposure measured in a standard, valid and
reliable way?

5. Was exposure measured in the same way for
cases and controls?

6. Were confounding factors identified?

7. Were strategies to deal with confounding factors
stated?

8. Were outcomes assessed in a standard, valid and
reliable way for cases and controls?

9. Was the exposure period of interest long enough
to be meaningful?

10. Was appropriate statistical analysis used?

]

o0 0 o000 00 0 0O
000 000 OO0 0o O
Q0 &2 OB O 0 8 O
0 401 O N i 1 i O SO s VA | O |

Overall appraisat  Include [ Exclude []  Seek furtherinfo [
Comments (Including reason for exclusion)
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ANEXO 02 - Checklist JBI para estudos de Prevaléncia

‘f.\.

THE JOANNA BRIGGS INSTITUTE

JBI Critical Appraisal Checklist for Studies Reporting Prevalence Data

Reviewer_ Date

Author Year Record Number

Yes No  Undclear Not

applicable
‘ & pwoa;su tlratle N:,s‘:;’nple frame appropriate to address the target 0 O 0 0
2. Were study participants sampled in an appropriateway? [ [] N m
3. Was the sample size adequate? ([ O O
4 :\:;: ?the study subjects and the setting described in D D D D
S. ::at::::ed:; ::a::;i; ceo?nducted with sufficient coverage D D D D
6. :Z:mlg methods used for the identification of the D D [:] [:]
7. :::: ltll':::a ::cn:!::: ?measured in a standard, reliable way D D D D
8. Was there appropriate statistical analysis? [ O ]
gt el O
Overall appraisal:  Include [ ] Exclude [] Seekfurtherinfo []

Comments (Including reason for exclusion)




142

ANEXO 03 - Checklist JBI para estudos Seccionais Analiticos

._L.»,

THE JOANNA BRIGGS INSTITUTI

JBI Critical Appraisal Checklist for Analytical Cross Sectional Studies

Reviewer ___Date

Author _Year________ Record Number______

Yes No Unclear Not

applicable
1. \cl‘\é:;‘eetdh?e criteria for inclusion in the sample dearly A B 0 O]
2. \c;\éet:ial ?the study subjects and the setting described in O 0O 0 0
3. :'vaays?the exposure measured in a valid and reliable 0 'O 0 0
™™ OEWm o
5. Were confounding factors identified? L1 &3 43 ]
6. s\l;laetreed s?trategies to deal with confounding factors O 0O ] 0
7. vaae;; the outcomes measured in a valid and reliable O O O] O
8. Was appropriate statistical analysis used? I iy s O
Overall appraisal: ~ Include ] exclude []  seekfurtherinfo [

Comments (Including reason for exclusion)




ANEXO 04 - Checklist JBI para Estudo de Coorte

THE JOANNA BRIGGS INSTITUTE

JBI Critical Appraisal Checklist for Cohort Studies

Reviewer Date
Author Year Record Number__
Yes No Unclear Not
applicable
1. Were the two groups similar and recruited from the

10.

11,

same population?

Were the exposures measured similarly to assign people
to both exposed and unexposed groups?

Was the exposure measured in a valid and reliable way?

Were confounding factors identified?

Were strategies to deal with confounding factors
stated?

Were the groups/participants free of the outcome at
the start of the study (or at the moment of exposure)?

Were the outcomes measured in a valid and reliable
way?

Was the follow up time reported and sufficient to be
long enough for outcomes to occur?

Was follow up complete, and if not, were the reasons to
loss to follow up described and explored?

Were strategies to address incomplete follow up
utilized?

Was appropriate statistical analysis used?

o 000000 000
o 00 00 o0o000a0g:0ga:08a

O

Overall appraisal: Include [:I Exclude D Seek further info D
Comments (Including reason for exclusion)

O

B B 8B B 8 0 00 8 B O

O

O 00 0000 0 00
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ANEXO 05 - Quadro: Itens do checklist a serem incluidos no relato de Reviséo Sistemética ou Meta-analise

144

Relatado
. s : na
Secaol/topico Item do checklist L
pagina
nO
TITULO
Titulo Identifique o artigo como uma revisao sistematica, meta-analise, ou ambos.
RESUMO
Resumo Apresente um resumo estruturado incluindo, se aplicavel: referencial teorico; objetivos; fonte
estruturado de dados; critérios de elegibilidade; participantes e intervencdes; avaliagdo do estudo e
sintese dos meétodos; resultados; limitagdes; conclusdes e implicacbes dos achados
principais; numero de registro da revisdo sistematica.
INTRODUCAO
Racional Descreva a justificativa da revisdo no contexto do que ja é conhecido.
Objetivos Apresente uma afirmacdo explicita sobre as questdes abordadas com referéncia a
participantes, intervencdes, comparacodes, resultados e desenho de estudo (PICOS).
METODOS

Protocolo e registo

Indiqgue se existe um protocolo de revisdo, se e onde pode ser acessado (ex. endereco
eletrbnico), e, se disponivel, forneca informacdes sobre o registro da revisao, incluindo o
namero de registro.

Critérios de
elegibilidade

Especifique caracteristicas do estudo (ex. PICOS, extensdo do seguimento) e caracteristicas
dos relatos (ex. anos considerados, idioma, se é publicado) usadas como critérios de
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Relatado
a s : na
Secaol/topico N. | Item do checklist L
pagina
nO
elegibilidade, apresentando justificativa.
Fontes de | 7 | Descreva todas as fontes de informacdo na busca (ex. base de dados com datas de
informacéao cobertura, contato com autores para identificagcdo de estudos adicionais) e data da ultima
busca.
Busca 8 | Apresente a estratégia completa de busca eletrbnica para pelo menos uma base de dados,
incluindo os limites utilizados, de forma que possa ser repetida.
Selecéao dos | 9 | Apresente o processo de selecdo dos estudos (isto €, busca, elegibilidade, os incluidos na
estudos revisao sistematica, e, se aplicavel, os incluidos na meta-analise).
Processo de | 10 | Descreva o0 método de extracdo de dados dos artigos (ex. formas para piloto, independente,
coleta de dados em duplicata) e todos o0s processos para obtencdo e confirmacdo de dados dos
pesquisadores.
Lista dos dados 11 | Liste e defina todas as variaveis obtidas dos dados (ex. PICOS, fontes de financiamento) e
quaisquer referéncias ou simplificacdes realizadas.
Risco de viés em | 12 | Descreva os meétodos usados para avaliar o risco de viés em cada estudo (incluindo a
cada estudo especificacdo se foi feito durante o estudo ou no nivel de resultados), e como esta informacéao
foi usada na andlise de dados.
Medidas de | 13 | Defina as principais medidas de sumarizacdo dos resultados (ex. risco relativo, diferenca
sumarizacao média).
Sintese dos | 14 | Descreva os métodos de andlise dos dados e combinacdo de resultados dos estudos, se
resultados realizados, incluindo medidas de consisténcia (por exemplo, 1%) para cada meta-anélise.
Risco de viés | 15 | Especifique qualquer avaliacdo do risco de viés que possa influenciar a evidéncia cumulativa

entre estudos

(ex. viés de publicacao, relato seletivo nos estudos).
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Relatado
a s : na

Secaol/topico N. | Item do checklist L
pagina
nO

Andlises 16 | Descreva métodos de analise adicional (ex. analise de sensibilidade ou analise de subgrupos,

adicionais metarregressao), se realizados, indicando quais foram pré-especificados.

RESULTADOS

Selecéao de | 17 | Apresente numeros dos estudos rastreados, avaliados para elegibilidade e incluidos na

estudos revisdo, razdoes para exclusdo em cada estagio, preferencialmente por meio de grafico de

fluxo.

Caracteristicas 18 | Para cada estudo, apresente caracteristicas para extracao dos dados (ex. tamanho do estudo,

dos estudos PICOS, periodo de acompanhamento) e apresente as citagdes.

Risco de viés em | 19 | Apresente dados sobre o risco de viés em cada estudo e, se disponivel, alguma avaliagdo em

cada estudo resultados (ver item 12).

Resultados de | 20 | Para todos os resultados considerados (beneficios ou riscos), apresente para cada estudo: (a)

estudos individuais sumario simples de dados para cada grupo de intervencéo e (b) efeitos estimados e intervalos

de confianca, preferencialmente por meio de gréaficos de floresta.

Sintese dos | 21 | Apresente resultados para cada meta-andlise feita, incluindo intervalos de confianca e

resultados medidas de consisténcia.

Risco de viés |22 | Apresente resultados da avaliacdo de risco de viés entre os estudos (ver item 15).

entre estudos

Andlises 23 | Apresente resultados de analises adicionais, se realizadas (ex. analise de sensibilidade ou

adicionais subgrupos, metarregressao [ver item 16]).

DISCUSSAO
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Relatado
a s : na
Secaol/topico N. | Item do checklist L
pagina
nO
Sumério da | 24 | Sumarize os resultados principais, incluindo a forca de evidéncia para cada resultado;
evidéncia considere sua relevancia para grupos-chave (ex. profissionais da saude, usuérios e
formuladores de politicas).
Limitacdes 25 | Discuta limitagcdes no nivel dos estudos e dos desfechos (ex. risco de viés) e no nivel da
revisao (ex. obtencdo incompleta de pesquisas identificadas, viés de relato).
Conclusbes 26 | Apresente a interpretacdo geral dos resultados no contexto de outras evidéncias e
implicacdes para futuras pesquisas.
FINANCIAMENTO
Financiamento 27 | Descreva fontes de financiamento para a revisdo sistematica e outros suportes (ex.:

suprimento de dados), papel dos financiadores na revisao sistematica.
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Abstract

The inclusion of race/skin color in Health Information Systems makes it possible to measure health inequities. Brazil and South
Affica correspond to countries marked by profound inequalities, multirscial constituted that suffered from the historical process
of colonization, and had racism legitimized as a structuring model of state development. The objective is to compare the
information systems of Brazil and South Africa regarding the configuration and implementation of the item mce/skin color.
This is a qualitative, descriptive study, based on the content analysis proposed by Bardin. A survey on race/skin color was camied
out in health department documents and ministerial sites in both countries. The collected material was processed and analyzed
utilizing the IRAMUTEQ R software, version 0.7 alpha 2, with a test x 2> 3.80 (p <0.05), and by the TABNET application
version 4.14 and Excel software, version 2016. In Brazil and Africa South, several health information systems did not mclude
race/skin color. In both countries, health information systems were boosted in the mid-1990s. In Brazil, of the systems that
provide data by race/skin color, the inclusion occurred after claims by the black movement. In South Africa, through the creation
of the respective systems. The histonical configuration of the question of race/skin color in both countries was guided by political
and ideological references. In multiracial and unequal countries, race/skin color is a central political category to promote health
equity.

Keywords Race and health - Information system - Black population - Brazil - South Africa

Introduction

The term race compnises a sociological and non-biological
concept [1], a category based on social markers such as phe-
notype, ethnicity, and nationality that allows access to partic-
ular social resources and power [2]. The term race was ornigi-
nally used by Europeans and has since been restored in an
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attempt to exceed itself. It means to say, at last, this term is
conditioned to the inexistence when the conditions of life and
[3]. Recent information suggests race portrays more than so-
cioeconomic inequality [4]; it involves historical legacies of
discrimination and social inequity [S]. For social scientists,
scientifically, race does not exist. However, from a political
and social viewpoint, using the term, race, is justified as a
category of domination and exclusion. The use of race/skin
color as an analytical tool for social stratification translates the
centrality of fragmentation in Western socicties [5].

The use of the race/skin color ficld brings the possibility



