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INTRODUCAO

Tendo completado o documento de Primeiros Passos, agora, vocé deve ter escolhido seus
temas, formado sua equipe de projeto, definido metas e objetivos, identificado recursos para
0 projeto, elaborado um or¢gamento, atribuido responsabilidades, bem como definido o prazo
para o trabalho.

Agora, vocé pode comecar sua Avaliacdo das Necessidades de Saude. O processo global
consiste em:

1. Realizando uma avaliagdo das necessidades de cada tema individual que vocé
escolheu. Para cada tema, hd4 um Conjunto de Instrucdes de Fundo, uma
Ferramenta e uma Calculadora, e um Resumo do Relatério.

e O Conjunto de Instru¢cbes de Fundo fornece informagbes e referéncias
importantes sobre a condigdo ou 0s servicos.

o A Ferramenta leva o usuario através do processo de avaliacdo das necessidades e
pede respostas digitadas/escritas e entrada humérica simples.

e A Calculadora é utilizada para introduzir estimativas de dados numéricos e célculos.
A Ferramenta e a Calculadora devem ser utilizadas em conjunto — ao completar a
Ferramenta, vocé sera solicitado a inserir dados na Calculadora.

e O Resumo do Relatorio, dentro de cada ferramenta, apresenta as principais
conclusdes de sua avaliacdo das necessidades de salude para o tema.

2. Considerando todos os temas juntos, realizando uma Priorizagdo final e
encaminhando-se ao planejamento e a acdo ajuda a identificar prioridades e
acOes para a melhoria dos cuidados e da prevencéo de doencas congénitas.

3. Extraindo os resultados para todos os seus temas e a priorizacdo, juntos, no
Relatério Final.

Um conjunto de documentos adicionais estdo disponiveis para ajuda-lo com sua avaliacdo
das necessidades de saude. Estes incluem:

Documentos introdutorios

e Visdo Geral do Documento para o Toolkit, da Funda¢do PHG, para a Avaliacdo das
Necessidades de Saude em Relacdo a Doencas Congénitas

¢ Introducdo a ANS e a metodologia

Documentos de apoio

e Questdes éticas, legais e sociais relacionadas ao tratamento e a prevencéo de doencas
congénitas

e Consanguinidade — uma visao geral sobre consanguinidade e suas implicacdes

e Engajamento do paciente — como 0s pacientes podem estar envolvidos no manejo e na
melhoria de seus cuidados, bem como em atividades juridicas

e Economia da saude na érea de doencgas congénitas — uma introdug&o

¢ Um Glossario de termos contidos no Toolkit, para torna-lo compreensivel a todos.
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AVALIACAO DAS NECESSIDADES DE
TEMAS INDIVIDUAIS

O processo basico para iniciar uma avaliacdo das necessidades € o seguinte:

Ir para o site > Selecionar uma regido e um pais > Encontrar seu tema > Fazer download
de arquivos

Sugerimos que, se possivel, os usuarios imprimam a Ferramenta e usem a Calculadora em
um computador, a fim de trabalhar com o processo mais facilmente. No entanto, todos os
documentos necessarios sdo fornecidos para permitir que vocé conclua o processo todo em
papel ou todo em um computador.

Os documentos que séo tipos de arquivos do Microsoft Office ou do Open Office podem ser
concluidos em um computador, uma vez que o software para visualizacdo desses tipos de
arquivos estejam disponiveis (ver abaixo). Todos os documentos sdo formatados em Inglés
do Reino Unido; no entanto, é possivel que a formatacdo reverta para as configuracdes
definidas pelo usuario. Por favor, esteja ciente de que isto pode ocorrer e precisa ser tratado
pelo usuario.

Notas sobre arquivos fornecidos

Download de arquivos

Se vocé tiver uma conexdo com a internet ndo confidvel ou lenta, recomendamos que
vocé faca o download de todos 0s arquivos para um tema, em seu pais, em um arquivo
zZip (localizado no canto superior esquerdo da pagina de downloads tema). Isto lhe dara
todos os arquivos de temas, além dos arquivos genéricos que sdo 0s mesmos para todos
0s temas. Caso contrario, todos 0s arquivos estdo disponiveis, para download individual
das paginas, para cada tema e pais.

Tipos de arquivo

O Toolkit contém uma variedade de tipos de arquivo: para completar a avaliagdo das
necessidades no papel, vocé pode usar os documentos em PDF. Para a conclusao no
seu computador, vocé pode usar os arquivos do Microsoft Office (para aqueles que
utilizam Microsoft Word e Excel) ou os do Open Document Format (se vocé usa Open
Office ou Libre Office no lugar do Microsoft Office). Alguns documentos estédo disponiveis
apenas como vers@es em PDF, e alguns documentos estdo disponiveis em todos os trés
formatos. Vocé sé precisa fazer o download dos arquivos que correspondem ao Office
Suite que vocé usa juntamente com os documentos de versdo somente de PDF (ou seja,
se vocé usar o Open Office ou Libre Office, entdo baixar as versées Open Document
Format). O Libre Office é um software livre confiavel para completar tarefas de escritorio,
e pode ser baixado a partir de www.libreoffice.org. Se vocé nao tiver um leitor de PDF,
vocé pode obter um livre em [htip://get.adobe.com/uk/reader/otherversions].

Distribuic&o de arquivos

Os arquivos, nesse Toolkit, podem ser distribuidos sob uma licenca Creative Commons
BY-SA-NC: para uso ndo comercial, com atribuicbes para a Fundagcdo PHG como autor, e
compartilhado sob essa mesma licenca. Uma copia da licenca pode ser encontrada em
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/3.0/.
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Usando a Ferramenta e a Calculadora

As informagOes exatas fornecidas na Ferramenta e na Calculadora variam por tema. A
seguir, é dado um resumo dos principais setores da Ferramenta e da Calculadora. Para a
maioria dos temas de servi¢cos, os conteudos da Calculadora estdo limitados a apenas
dados de Demografia e Servigcos de Saulde. (Algumas notas técnicas adicionais, para ajuda-
lo a usar a Ferramenta e a Calculadora, séo fornecidas na proxima secao.)

O Perfil do Pais (PP) (todos os temas; inclui planilhas da Calculadora)

Essa secdo envolve o preenchimento de duas planilhas na Calculadora: a planilha de
Demografia e a de Servicos de Saude. Estas sdo idénticas em temas; por isso, se vocé ja
preencheu informacdes de Demografia ou de Servicos de Saude para outra Avaliacdo das
Necessidades em sua populagdo, vocé pode copiar as informacdes em qualquer
Calculadora para a mesma populacéo.

Fatores demograficos, em uma populacdo, tém efeitos importantes sobre a carga de
doencas congénitas. Por exemplo, a idade materna e o nivel de casamento consanguineo
afetam a prevaléncia, no nascimento, de algumas condi¢cfes, enquanto a taxa de natalidade
e de prevaléncia de contraceptivos afetam o namero absoluto de nascimentos. A saude
materna e os indicadores socioeconémicos sdo Uteis para uma compreensdo geral do
contexto da popula¢ao-alvo (nacional ou subnacional).

O ideal é que as atividades relacionadas aos cuidados e a prevencdo de doencas
congénitas devem ser bem integradas em outros servicos de saude, incluindo o
planejamento familiar, a salde das mulheres, materna, neonatal, infantil, genética e os
servigos publicos de saude.

A secéo de Epidemiologia (E) (apenas temas da condicao; inclui planilhas da
Calculadora)

Esta ir4 fornecer a informacao para a avaliagdo da carga de referéncia da condigdo em seu
pais/territério. Utilizando dados da secdo Demografia e da coleta nacional ou subnacional
de dados, vocé ira criar um quadro da carga quantitativa; se nenhum dado especifico estiver
disponivel para seu pais, ou os dados forem considerados de baixa qualidade, vocé pode
usar as estimativas modelares que séo fornecidas. Em alguns casos, vocé pode querer
combinar os dados modelares com os locais.

A secado de Intervencdes (INTERV) (temas da condicdo; inclui planilhas da
Calculadora)

Para algumas condigbes, e para alguns servicos, a Ferramenta e a Calculadora permitem
estimar o efeito de certas intervencdes sobre a carga da doenca.

A secéo de Avaliagdo das Necessidades (AN) (todos os temas; inclui planilhas da
Calculadora)

Apoés a estimativa quantitativa da carga, essa secéo ir4 fornecer uma avaliacdo sistematica
de politicas, programas e servigos que ja existem em seu pais/territério. Ela ira ajuda-lo a
considerar o impacto potencial de politicas, programas e servicos que poderiam ser
introduzidos.

A Avaliacao da Situacao (todos os temas)

Essa é uma breve se¢do em que vocé vai considerar como seu ambiente politico, social e
econdmico melhora ou prejudica a sua capacidade de implementar politicas e servicos
desejados.
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A Priorizacéo Inicial (todos os temas)

Esse exercicio vai indicar que a¢des podem ser tomadas para melhorar a prevencao e os
cuidados da doenga, ou que agdes irdo melhorar a qualidade de um determinado servico, e
pedir-lhe para classificar as ac6es de acordo com a prioridade. As informacdes, a partir
dessa secdao, serdo usadas no final do processo, na priorizagéo total (ver abaixo).

Notas técnicas sobre o uso da Ferramenta e da
Calculadora

Dados estimados nas Calculadoras

Os dados do perfil do pais (Demografia e Servicos de Saude) vém de uma variedade de
fontes, que séo citadas brevemente nas planilhas. Alguns indicadores (tais como densidade
de pessoal de servigos de saude) sdo derivados indiretamente, usando duas outras pecas
de dados (nesse caso, 0os numeros de pessoal dos servicos de salude e os nimeros da
populacdo). Para alguns indicadores, vocé vai precisar obter os dados localmente e
completar as tabelas relevantes.

Células destacadas nas Calculadoras

Algumas estimativas de dados sdo fornecidas com a Calculadora — dados demograficos,
socioecondmicos e de servigos de saude, a partir de fontes disponiveis publicamente —, e
estimativas modelares de prevaléncia da condi¢do especifica, a partir do Modelo Global de
Banco de Dados de Doencas Congénitas Constitucionais. H4 também as células que fazem
célculos automaticos com base nos dados inseridos pelos usuérios. Essas células todas
aparecem com sombreamento de fundo — ndo apagar o contetdo das células com fundo
sombreado, ja& que algumas dessas células contém formulas que fazem os calculos. Vocé
deve inserir dados nas células em branco. Seria prudente manter uma cépia em branco da
Calculadora, no caso de vocé apagar quaisquer férmulas por engano.

Indicadores de erro na Calculadora

As instrugfes, dentro das Calculadoras, assumem a convengéo inglesa de usar a virgula
como um separador de milhares, e um ponto como separador decimal. Se a pratica, em sua
configuracdo de idioma local, for diferente, ou seja, vocé usa a virgula como separador
decimal, entdo vocé vai precisar usar a configuracdo de idioma local dentro da Calculadora.

Div/0 — isso significa que vocé tem o valor "0" em uma célula onde vocé precisa de uma
estimativa mais elevada.

#VALOR - isso significa que vocé precisa inserir dados em uma célula anterior, a fim de
gerar um valor significativo nesta célula.

#itHHHHE — 1SS0 significa que a coluna é muito estreita para exibir o nimero na célula; basta
fazer a coluna mais larga para exibir o contetdo da célula.

Valoracao

Vérias secbes da Ferramenta requerem dados a partir de estudos de pesquisa, sistemas de
vigilancia e outras fontes. Se vocé souber, ou suspeitar, que a populacdo fornecedora de
dados para essas fontes tem um peso diferente em comparacdo a toda a populacdo do
pais/territério, vocé pode querer aplicar pesos ao estimar nUmeros populacionais a partir de
tais fontes. Se, por exemplo, um subgrupo da populacéo, fornecendo dados para tal fonte,
tem incidéncia de uma condicao que € o dobro do nivel de toda a populagéo, a ponderagao
significaria multiplicar a prevaléncia estimada em 0,5.
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Exemplo:

¢ Incidéncia registrada a partir de dados de vigilancia = 4,6/1000 nascidos vivos.

e Proporcdo estimada da carga em dados de vigilancia para a carga na populacdo
total = 2,0 (isto significa que os dados de vigilancia sdo baseados em uma
populacao entre os quais o risco de doenca é o dobro da populagao total).

e Peso para aplicar a incidéncia a partir dos dados de vigilancia, para dar incidéncia
estimada na populac¢ao total = 1/proporcdo = 1/2 = 0,5.

¢ Incidéncia estimada na populacao total = peso x incidéncia nos dados de vigilancia =
0,5x 4,6 =2,3/1000 nascidos vivos.

RESULTADOS DE RELATORIOS E PLANEJAMENTO
MODELO

Por favor, utilize este documento para reunir contribuicbes dos Resumos de Relatérios dos
temas de capitulos individuais que tenham sido concluidos em seu processo de Avaliagdo
das Necessidades. Esta pode ser a base da defesa para a mudanca de politica ou de
implementacéao.

PRIORIZACAO FINAL

Esperamos que muitos usuarios irdo realizar a avaliagdo das necessidades de varios temas
clinicos e de servicos em seu pais ou territério, a fim de fornecer um quadro, 0 mais
completo possivel, das necessidades de saude relacionadas com doengas congénitas.

Tendo planejado o processo geral de avaliagdo das necessidades na fase dos Primeiros
Passos, e identificado metas e objetivos gerais, o documento Priorizacdo Final permite-lhe
reunir as descobertas de priorizacdes iniciais realizadas na Ferramenta para cada tema, de
modo que vocé pode, simultaneamente, interpretar as implicacGes de suas avaliacdes das
necessidades para todos os temas. Esse processo vai indicar uma série de intervencdes
gue podem ser apropriadas em sua configuracao, e vai ajudar vocé a escolher um caminho
prioritario de acéo.

Assisténcia adicional

Se vocé tem uma divida, ou deseja nos dar qualquer parecer sobre o Toolkit, por favor,
envie um email para:
toolkit@bornhealthy.org

Como citar o Toolkit

Fundacdo PHG. Toolkit para Avaliacdo das Necessidades de Saude em Doencas
Congénitas. Disponivel em: http://toolkit.bornhealthy.org/. Acessado em [data de acesso].

Por favor, compartilhe informacdes sobre o Toolkit com os colegas, em sua empresa e
redes profissionais, e sinta-se a vontade para publica-las em seu site. O Toolkit e o suporte
de e-mail sdo totalmente gratuitos. Se vocé quiser obter atualizacdes regulares sobre o
Toolkit, por favor, envie um email para toolkit@bornhealthy.org.
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