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Compartilhamento de dados. o que esperar do open health

Hé cerca de um més, o hospital Sirio Libanés e a divisdo de computacdo em nuvem da Amazon
anunciaram uma parceria para a construcéo da primeira base de dados focada em salide no Brasil —
denominada HealthLake [1]. A noticia chamou a atencdo dos interessados nos temas que envolvem
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A referidainiciativa se fundamenta no modelo de ecossistema

aberto e colaborativo de compartilhamento de dados em salide, polemicamente alcunhado open health
, que busca uma maior transparéncia, com base em uma abordagem colaborativa no setor de salide.

A ideiade implementacéo desse modelo no paisfoi inicialmente inspirada nainiciativa em curso no
mercado de salide australiano e, de acordo com relatério divulgado em agosto de 2022 pelo Ministério
da Saude[2], o conceito jafoi inserido nas diretrizes gerais aprovadas pelo Conselho Nacional de Satide
Suplementar (Consu).

Seu objetivo seria ampliar a concorréncia no setor de salde, fomentando uma expansdo na oferta de
servigos e gerando reducdo dos precos pagos pelos beneficiarios dos planos.

No contexto brasileiro, é inegavel que algumas das principais dificuldades que o setor da sallde enfrenta
atualmente sdo relacionadas a descentralizacdo dos dados e a falta de acesso universal aos servicos

de satide. A primeira vista, portanto, ainiciativa traria uma série de vantagens tanto para profissionais,
convénios, laboratdrios, hospitais, operadoras de planos etc., quanto para 0s usuarios do sistema de
sallde, ao possibilitar uma maior participacdo cidada

| sso porque o open health ampliaria a possibilidade de acesso ainformagdes, tais como disponibilidade
dos servigos de saude ofertados, conhecimento acerca de direitos e dados epidemiol 6gicos e participagdo
naformulacéo de politicas publicas relacionadas a salide.

Um exempl o das vantagens do model o seria a possibilidade de criagdo de um prontuério eletrénico para
atencdo primaria, possibilitando aintegracéo e concentracéo de todos os dados do paciente em uma so
tela, 0 que permitiria aos players do setor uma atuagdo mais cooperativa e a troca de informagdes a
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respeito da jornada de cada usuario dos servicos até aguele momento, visando otimizar o acesso a salde.

Outro objetivo visado seria 0 de tornar o fluxo de contratacéo e portabilidade de planos de salide mais
eficiente e prético, ao simplificar os processos de compartilhamento de informacfes e documentos entre
0s atores participantes da transacdo [ 3].

Além disso, podemos mencionar ainda o potencial da adocéo desse modelo para o fortalecimento da
transparéncia e da governanca na &rea da salde, por meio do monitoramento constante de indicadores
nesse campo. Outro ponto importante € o fomento a expansdo de novas pesquisas cientificas, que podem
gerar uma compreensdo ampla acerca das doencas, bem como daidentificacdo e formulacéo de préticas
gue gerem melhores resultados no ambito assistencial.

A ideiado open health faz parte de umainiciativa liderada pelo Ministério da Salide, em parceriacom a
Agéncia Nacional de Salde Suplementar (ANS), Ministério da Economia e o Banco Central [4]

e se assenta em dois pilares fundamentais. o assistencial, por meio da alimentacdo de um grande registro
nacional de dados de salide da populacéo brasileira, e o financeiro, que possibilitaria as operadoras de
sallde acesso aos perfis dos usuérios, afim de que elas possam of erecer servicos de acordo com as
necessidades de cada um [5].

A proposta tem como referéncia o conceito do open banking, modelo em que o usuério pode
compartilhar seus dados entre diferentes instituicdes financeiras autorizadas pelo Banco Central e que
objetiva"incentivar ainovacao, racionalizar 0s processos operacionais, permitir uma maior integracao
do setor financeiro com os demais segmentos e empoderar o consumidor financeiro em sua interacéo no
ambito do sistema financeiro e no controle de seus dados pessoais’.

O principal objetivo desse modelo financeiro € o de ofertar servigos e produtos mais vanta0sos e em
mel hores condigdes aos usuarios. De forma andloga, na salide, aideia central possibilitar aos usuarios a
opcao pela portabilidade sem a necessidade de intermediarios, de forma mais rapida e eficiente, tudo
realizado em um ambiente digital seguro [6].

O que chama a atencdo e suscita criticas por parte de diversos setores publicos e privados, no entanto, é
o fato de ainiciativa partir de uma suposta similaridade entre os sistemas de salide e financeiro, os quais
sdo substancia mente distintos entre si, notadamente com relac&o a privacidade e protecéo dos dados
pessoais sensiveis dos pacientes. Além disso, ha questdes éticas relevantes que podem afetar os direitos
dos usuarios de servicos de salide no pais.

Nesse sentido, a Associacéo Brasileira de Saude Coletiva (Abrasco) e entidades correlatas que atuam na
defesa dos direitos digitais e da salide publica redigiram carta aberta denominada Os perigos do Open
Health, em que apontam os riscos de se atribuir ao sistema de salide a mesma | 6gica de funcionamento
do sistema financeiro [7].

I sso porque, se um dos principais pilares vinculados ao open health € justamente o de simplificar os
processos de compartilhamento de informagdes dos usuarios durante o fluxo de contratacéo e/ou
portabilidade de planos de salde, ficam obscuros os riscos envolvidos na entrega de dados de salide para
entes privados.

De fato, sem uma adequada e firme comprovacéo de cumprimento das exigéncias de conformidade com
aLGPD (Le Gera de Protecdo de Dados), esse amplo compartilhamento poderia culminar na
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discriminac&o de futuros beneficiérios em razéo de seus quadros clinicos, o que estaria em completa
incoeréncia com o preceito constitucional de acesso universal a salde.

Essas consideracdes, levantadas por representante da ANS (Agéncia Nacional de Salde Suplementar),
constam no Relatério Final de Grupo de Trabalho disponivel no site do Ministério da Satide [8], no
sentido de que: "tal compartilhamento pode facilitar a selecdo de risco e discriminacéo de preco,
resultando na limitac&o da oferta de planos de satide para grupos de maior risco, como idosos, doentes
cronicos etc.", acarretando ainda mais disparidades na assisténcia prestada aos pacientes.

O tema € espinhoso e os desafios s&o muitos. Em um primeiro momento, o conceito de otimizacéo e
rapidez atrelados ao open health parecem tentadores, pois seriam capazes de fomentar maior inovagao e
integracdo entre 0s servigos prestados; no entanto, a descentralizacéo dos dados de salide € um elemento
gue merece maior atencado e cuidado.

N&o ha, até o momento e sobretudo na Ameérica Latina, diretrizes definidas acerca da coleta e
gerenciamento de dados de salide publica, o que por si s6 demonstra a necessidade de desenvolvimento
de regulamentacfes adequadas, que garantam a privacidade e seguranca dos dados dos cidadéos, além de
demandar o investimento em infraestruturas tecnol 6gicas que garantam a acessi bilidade e conectividade
a esses dados.

Em suma, pode-se concluir que a adocdo do modelo open health pode trazer diversos beneficios no
ambito da prestacéo assistencial de salide no Brasil, tais como o impulsionamento da melhoria dos
servicos of ertados, o fomento ainovacédo, transparéncia e governanca de dados no setor, além de préaticas
colaborativas de compartilhamento de dados entre os diversos agentes desse ramo. Entretanto, ha que se
atentar aos riscos inerentes quanto a implementacéo desse sistema no contexto brasileiro que podem
afetar tanto questdes éticas, quanto infringir direitos e garantias fundamentais dos cidadaos.

Resta evidente, portanto, que toda e qualquer estratégia que vise aimplementacdo de um sistema de
compartilhamento de dados em salide deve ser, antes, profundamente debatida de forma conjunta pelo
governo, setor privado, academia, sociedade civil e, principalmente, sgja amparada em analises, estudos
confiaveis e experiéncias bem-sucedidas em paises com maior tradicdo em protecéo de dados pessoais.
SO assim sera possivel adequar o modelo arealidade do cenario de salde no Brasil, considerando-se as
diversidades socioecondmicas e o arcabouco normativo de protecéo de dados existente no pais.

[1] https://aws.amazon.com/pt/sol utions/case-studies/hospital-sirio-libanes/

[2] Relatorio — Open Health — HAOC — Ministério da Salde (www.gov.br)

[3] Open Health: Ministério da Salde atua para otimizar servicos de saude no Brasil — Ministério da
Salide (www.gov.br)
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