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Agora que vocé ja trabalhou com os temas individuais e realizou os exercicios de
priorizagdo iniciais para cada um desses temas, € hora de colocar as coisas em
conjunto. Esse documento permite priorizar agcfes e intervencdes para o0 conjunto
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priorizagdo deve levar ao planejamento e a implementacédo de agdes positivas.
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PRIORIZACAO DE INTERVENCOES PARA DOENCAS
CONGENITAS

Agora, vocé ira considerar, como parte de um Unico grupo, todas as condi¢des e 0s servicos
para doencas congénitas que vocé investigou, e decidir sobre as acfes prioritarias para
atender as necessidades nédo satisfeitas. Isso deve levar a um conjunto de a¢des que serdo
mais propensas a enfrentar a carga de doencas congénitas de uma maneira aceitavel,
viavel e eficaz, e de acordo com as circunstancias (por exemplo, de salde, econdmicas,
politicas) prevalecentes na area e na populagdo visadas. Para ajudar no processo, para
cada condicdo ou problema de saude, por favor, insira na Tabela 1 as areas de acéo
selecionadas anteriormente. Algumas ac¢fes podem ser semelhantes, pois podem aplicar-se
a diferentes condi¢Oes. Para todas as tabelas, por favor, adicione linhas ou colunas, se
necessario.

Tabela 1: Resumo das areas de acao selecionadas a partir de capitulos anteriores

Condic&o/Servico | Areade acéo 1 Area de acéo 2 Area de acéo 3

Processo de priorizacéo

A priorizacdo é feita de melhor forma através de reunibes, cara a cara, com as partes
interessadas ou, alternativamente, por meio de comunicacdo a distancia (eletrénica), por
exemplo, utilizando o método Delphi. Primeiro, vocé precisa criar uma equipe que estara
envolvida no processo de priorizagdo. Sua equipe pode ter os mesmos membros envolvidos
na priorizacao inicial para cada condicdo ou servico especifico. Alternativamente, vocé pode
optar por envolver um maior nimero de interessados. Em qualquer caso, tente envolver um
grupo representativo de pessoas. Isto irA aumentar a eficacia do processo. Vocé pode
envolver seus colegas, especialistas na area, representantes do Ministério da Saude,
servicos de salde, redes e pacientes de genética clinica, e outras partes interessadas.

Esse exercicio vai levar a uma decisdo sobre uma hierarquia de areas de acao, que cobrem
todas as condicOes e as areas de servi¢co. Para fazé-lo, antes liste, na Tabela 2, as areas de
acdo para considerar (com base na Tabela 1). Vocé pode deixar alguns dos itens pré-
selecionados na Tabela 1, e pode fundir outros, se 0 mesmo tipo de area de acao apareceu
mais de uma vez.

Tabela 2: Lista das areas de acéo para priorizacdo

Area de acgéo Descricéo
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Agora, como uma equipe, decida as suas regras basicas (liste na Tabela 3) e os critérios
gue ira utlizar para a classificacdo das areas de acdo. Vocé pode usar um conjunto
semelhante de critérios aos utilizados na prioriza¢do inicial em capitulos anteriores (ver
Quadros 1 e 2). O Quadro 1 da exemplos de regras basicas que vocé pode querer seguir,
engajando-se no exercicio de definicdo de prioridades (vocé pode adicionar suas préprias
regras a elas). O Quadro 2 d& exemplos de critérios. Os critérios podem ser definidos em
uma sessao de brainstorming e inseridos na Tabela 4. Para ter um entendimento comum

entre os membros da equipe, € importante ter uma definicdo clara de cada conjunto de
critério. Os critérios devem ser mutuamente exclusivos, a fim de evitar dupla contagem.

Tabela 3: Regras basicas

Quadro 1: Exemplos de regras de definicdo de prioridades (adicione ou exclua linhas
conforme o caso)

Forme o grupo, envolvendo as partes interessadas e a diversidade de opinides
Liste os membros e as suas responsabilidades

Divulgue os conflitos de interesse

Seja transparente

PwnNhpE

Quadro 2: Exemplos de critérios utilizados para a definicdo de prioridades

Relevéancia, viabilidade (por exemplo, disponibilidade de recursos e tecnologia),
aceitabilidade (pela populacdo-alvo), potencial para a integracdo com 0S Servicos
existentes, equidade, questdes éticas, legais e sociais, probabilidade de apoio politico e da
populacao.
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Tabela 4: Lista de critérios a serem utilizados para priorizar acbes (adicione ou exclua
linhas conforme o caso)

Como alguns critérios podem ser considerados mais importantes que outros, vocé deve
pondera-los. Isso poderia ser feito através da atribuicdo de 100 pontos percentuais entre 0s
critérios. Em seguida, marque cada é&rea de acdo contra cada critério de forma
independente, por exemplo, em uma escala de 0 a 10. Para cada area de acdo, multiplique
a pontuacao, para cada critério, pelo peso naguela pontuacdo. Adicione as pontuacdes
ponderadas em todos os critérios para obter uma pontuacdo global para a area de acao
especifica. Classifique as areas de atuacao de acordo com essa pontuacao geral. A Tabela
5 demonstra como uma pontuacao global pode ser calculada.

Tabela 5: Demonstracao do célculo da pontuacéo do ranking de priorizacéo global

Critérios Escore global
Critério 1 Critério 2 Critério 3
Peso paracada 0,25 0,40 0,35
critério
Areadeacdol 4 6 8 6,2
Areadeacdo 2 2 4 4 3,5

Ranking das areas de acao

Vocé também pode usar um processo de priorizacdo com o qual vocé esta familiarizado, e
considerar adequado para essa finalidade. Quando tiver decidido o ranking de agéo, por
favor, liste-o em ordem na Tabela 6.
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Tabela 6: Posicdo das areas de acdo em relacdo as doencas congénitas (adicione ou
exclua linhas, se necessario)

Posicdo da é&rea
de acéo

Descricéo

1
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ETAPA DE PLANEJAMENTO

Uma vez que as prioridades tém sido atribuidas a areas de a¢éo, deve ser possivel formular
um plano racional para realizar o(s) objetivo(s) do projeto.

Definindo os objetivos

Por favor, liste os objetivos de seu programa ou de suas acdes. Vocé pode se referir ao
programa como o ‘programa nascer saudavel’, o ‘programa para reduzir a carga de doencas
congeénitas’, ou por outra nomenclatura adequada.

Definindo os objetivos

Ao formular objetivos e acdes, lembre-se da palavra SMART (abreviatura em inglés)! Isto
significa ter objetivos que sdo Especificos, Mensuraveis, Atingiveis, Relevantes e Oportunos
(ver Anexo 1 nos Primeiros Passos). Definir objetivos e tragar estratégias para alcanca-los
também exige delegacdo de intervencdes e servigos para 0s responsaveis, garantindo que
estes estejam adequadamente treinados e equipados para realizar a tarefa e dentro dos
prazos de ajuste para os objetivos a serem alcancados. Vocé deve manter isso em mente.

Um conjunto claro de objetivos compativeis com a(s) meta(s) e as prioridades pode ser
listado, juntamente com intervencées ou servicos necessarios para alcanca-los. Estes
podem ser colocados em matrizes, cujo exemplo simples é mostrado na Figura 1, que leva
em conta que determinadas intervencdes e servicos serdo parte da realizacdo de mais do
qgue um objetivo. Para completar a Figura 1, vocé deve comecar listando e numerando os
objetivos especificos e, em seguida, listar e numerar as intervencdes e 0s servicos que
precisam ser postos em pratica para lidar com tais objetivos especificos. Para um exemplo
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de objetivos gerais e servicos e intervencdes associados, & medida que eles se relacionam
com doencas congénitas, consulte o Anexo 1.

Use as informacgdes na Figura 1 para preencher as Tabelas 7 e 8.

Figura 1: Fase de planejamento (matriz de planejamento)
Interventions & Services

PL P2 P3 P4 P5 P6 ...Pn

Obj1

Obj2

Obj3

Obj4

Objective

Obj5

Obj6

Objn
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Tabela 7: Objetivos especificos

Objetivos

1

etc.

Por favor, adicione linhas conforme necessario
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Tabela 8: Intervencgdes e servicos especificos que podem atender os objetivos

Intervencdes e
servicos

1

etc.

Por favor, adicione linhas conforme necessario
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INDO PARA ACAO E AVALIACAO

Com base nos objetivos especificados acima, e nas areas de servico e de intervencao
associadas, delineie quais sdo suas acOes planejadas e descreva, brevemente, o0s
resultados esperados (rendimentos e efeitos) em relacdo aos itens abaixo. Vocé pode
enumerar cada item a fim de representar uma ‘acéo’, um ‘resultado esperado’ etc. Também
€ necessario estabelecer um monitoramento, ou um processo de auditoria, para avaliar
tanto o progresso continuo e os resultados das mudancas alcancadas em resposta a ANS.
Indicadores de ambos os processos devem ser definidos e podem estar ligados a
metas/marcos especificos (tempo associado). A dire¢do do plano, ou de suas partes, deve
ser considerado antes da implementacéo plena.

Prevencao e cuidados antes da gravidez e ampliacéo a
toda populacao

Acbes

Principais resultados esperados de acdes

Marcos
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Prevencao durante a gravidez

Acdes

Principais resultados esperados de acdes

Marcos
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Cuidados e prevencao ap0s 0 nascimento

Acdes

Principais resultados esperados de acdes

Marcos
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Monitoramento e processo de auditoria

Descreva como o plano serd monitorado e avaliado

Planejamento e avaliagcao detalhados

Agora, vocé pode querer usar o0 Modelo de Planejamento para ajudar com o detalhamento
de seus préximos passos. Para conseguir isso, por favor, liste os projetos especificos que
precisam ser levados adiante, a fim de atender as a¢gbes que vocé definiu anteriormente.
Para cada um destes, delineie recursos esperados ou insumos necessarios (por exemplo,
profissionais de saude, fontes de dados, distribuicdo de alimentos fortificados ou
suplementos), processos e resultados esperados (por exemplo, nimero de recebimento de
triagem pré-natal, aconselhamento, operacdes corretivas ou paliativas), efeitos (mudancas
na incidéncia, na morbidade e na mortalidade) e critérios de avaliagdo e momento de sua
aplicacdo. Resuma cada um de seus projetos a partir da Tabela 6. Vocé pode querer usar
(e adaptar) as Tabelas de Acessérios no Anexo 2, se vocé entender que tal processo é (til.

Projeto 1: Por favor, descreva brevemente o projeto
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Tabela 6.1: Projeto 1: recursos, processos, rendimentos, resultados e critérios de avaliacdo

Recursos (entradas) | Processos/Rendimentos | Resultados Critérios de
Avaliacdo/tempo

REPITA A OPERACAO PARA OUTROS PROJETOS!

Agora, cabe a vocé levar a agenda adiante e garantir que as a¢des corretas sejam tomadas.
Os processos para obter os resultados que vocé deseja irdo variar em diferentes partes do
mundo, mas eles invariavelmente requerem lideranca, trabalho duro e pessoas certas,
incluindo aquelas que tém a responsabilidade de financiamento e prestacéo de servicos.
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Anexo 1: Exemplo de objetivos, nos niveis

de paises, e servicos e intervencoes
associados em relacéo a
doencas congeénitas

Objetivos nos niveis de paises:

1.
2.
3.

Reconhecer, diagnosticar, tratar e reabilitar pessoas com disturbios congénitos
Aconselhar e apoiar pessoas com doengas congénitas, bem como suas familias

Prevenir doengas congénitas atraves de:

a. Promover o conhecimento sobre seus riscos
b. Melhorar a saude das mulheres (saude reprodutiva e materna)
C. Reduzir a exposicao fetal a infec¢bes, deficiéncias nutricionais, desequilibrios

metabdlicos, teratogénicos ambientais, drogas e alcool

d. Capacitar as pessoas para fazer escolhas sobre salde e reproducdo de
acordo com suas circunstancias pessoais, sociais, culturais e religiosas

e. Identificar e, quando apropriado, fornecer triagem, aconselhamento e apoio a
pessoas cujas escolhas reprodutivas trazem o risco de doengas congénitas

Areas de servicos e intervengoes:

Estabelecer e fornecer, ou melhorar, os servigcos para diagndéstico e tratamento de
pessoas com doencas congénitas, incluindo aconselhamento e apoio para elas e
para suas familias

Estabelecer e fornecer, ou melhorar, 0s servicos laboratoriais moleculares,
bioguimicos e citogenéticos

Estabelecer e fornecer programas de treinamento para, e melhorar a educacao de,
profissionais de salde

Estabelecer e fornecer programas educacionais para a populacdo em geral e para
grupos especificos da populagdo, como mulheres gravidas e aquelas em idade
reprodutiva

Desenvolver, ou melhorar, os programas para a promoc¢ao da saude de mulheres e
da salde materna que estdo totalmente integrados com o0s programas de saude
neonatal

Estabelecer e fornecer, ou melhorar, 0s servicos de pré-natal, incluindo programas
especificos para triagem, diagnostico e tratamento de infeccbes maternas e
doencas, anormalidades fetais e incompatibilidade do fator Rh, de acordo com a
legislacdo e as circunstancias locais

Estabelecer e fornecer, ou melhorar, 0s servicos apropriados para triagem,
diagnostico e tratamento de doencgas hereditarias e transmissiveis no recém-nascido
€ na crianca

Identificar e aconselhar as pessoas que sdo portadoras de genes que estdo
associados com o risco aumentado de doencgas congénitas nas futuras geracées
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Financeiros

Instalacbes/
Equipamentos

Pessoal

Consumiveis e
outros

Tabela A2.2: Definindo processos e resultados necessarios

Processo/ Indicador de Resultado Responsabilida | Responsabilida

Resultado alvo associado de pela de pela
implementacado | avaliacéo
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