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Ferramenta de Avaliacao das Necessidades de
Saude em relacdo a Cuidado e Triagem Pré-
concepcao da Fundacao PHG

Pais/Territorio de interesse para a presente avaliacdo das necessidades em relagdo a
Cuidado e Triagem Pré-concepcéo

|
PCCS-0 INTRODUCAO

Bem-vindo a Ferramenta de Avaliacdo das Necessidades de Salde em relacao a Distlrbios
Congénitos da Fundacao PHG, para Cuidado e Triagem Pré-concepc¢do (PCCS — sigla em
inglés). Esta ferramenta compde-se de cinco sec¢bes, que sdo explicadas brevemente no
Guia:

e Perfil do Pais

e Secédo de Avaliacdo das
Necessidades

Avaliagéo da Situagéo
Priorizagéo Inicial
Relatdrio de Sintese.

A narrativa e as instrugbes escritas estdo contidas na Ferramenta, enquanto a entrada
numeérica e os calculos numéricos sdo realizados na Calculadora. A Ferramenta e a
Calculadora devem ser utilizadas juntamente. No espa¢o onde vocé deve inserir os dados
na Calculadora, vocé vera uma instrucgéo.

Pontos de deciséo

Em certos pontos, vocé sera solicitado a decidir se é necessario prosseguir com a sua
avaliacdo das necessidades atuais. Se a carga é baixa, por exemplo, vocé pode decidir que
seus esforcos serdo melhor utilizados em outro topico, mas isso deve ser explicitado.

Subpopulac¢des

Se ha uma variagdo substancial nos fatores de carga ou de servigos entre os subgrupos da
populacdo, uma avaliacdo das necessidades para toda a populacdo pode nao ser
apropriada. Pode ser necesséario realizar avaliacdes distintas para cada grupo, ou
concentrar sua avaliagdo em um grupo que é particularmente afetado. No minimo, vocé
deve garantir que taxas substancialmente mais altas ou mais baixas na populacdo de um
subgrupo identificado ndo levem a estimativas imprecisas para toda a populacdo.
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PCCS-CP PERFIL DO PAIS

Fatores demograficos e de servigcos de salde sdo 0s principais determinantes da escala de
doencgas congénitas e do potencial para fornecer cuidado e prevengéao.

Nota: Se vocé ou outras pessoas que realizam avaliacbes das necessidades de
saude usando uma ferramenta da Fundacdo PHG ja preencheram as planilhas
Demografia e Servicos de Salde para esta populacdo na Calculadora de outro
topico, vocé pode copiar os dados para a presente Calculadora.

Definicdo da populagdo: descrever brevemente a populagdo, se vocé ndo estiver usando
todo o pais.

Algumas fontes que contém dados relevantes para o Perfil do Pais sao fornecidas no Anexo
1, localizado no final deste documento.

PCCS-CP1 Demografia

Fatores demograficos em uma populacdo tém efeitos importantes sobre a carga de
distarbios congénitos. Variaveis como idade materna e nivel de casamento consanguineo
afetam a incidéncia de distarbios, enquanto variaveis como taxa de natalidade e de
prevaléncia de contraceptivos afetam o numero absoluto de nascimentos. Outros
indicadores sédo Uteis para a compreensao do contexto geral.

Na planilha da Calculadora intitulada ‘Demografia’ ha estimativas de varios indicadores
demograficos importantes. Vocé pode adicionar dados a partir de suas proprias fontes.

>>> Va para a planilha Demografia da Calculadora

PCCS-CP2 Servicos de saude

O ideal é que as atividades relacionadas ao cuidado e a prevencdo de disturbios congénitos
estejam bem integradas aos servicos de saude e, particularmente, aos de planejamento familiar,
de saude da mulher, de salde materna, neonatal, infantil, genética e aos de servicos publicos
de saude.

Por favor, faca uma descricdo resumida do funcionamento dos servi¢cos e programas de salde
no pais ou territério. Descreva a sua acessibilidade e cobertura, e quem é responsavel por elas.
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Por favor, liste as politicas nacionais de saude relevantes, a legislacdo e as orientacées em
relacdo ao periodo pré-concepcéo, a gravidez e a infancia, incluindo servicos de genética e
de triagem para doencas genéticas.

Ha diversas variaveis importantes que devem ser consideradas quando se avalia o
potencial de mudanca e se completa o processo de priorizagdo. Por favor, agora va para a
planilha de Servigcos de Saude na Calculadora (HealthServices) e insira as estimativas dos
indicadores de servicos de saude listados la.

>>> Va para a planilha Servigcos de Salde da
Calculadora

Por favor, resuma o perfil do pais, destacando onde os indicadores ndo forem satisfatérios.
Comente sobre areas para melhorias nos indicadores.
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PCCS-NA  SECAO DE AVALIACAO DAS
NECESSIDADES

PCCS-NAl1 Avaliacao preliminar das necessidades de
saude publica

Esta secdo deve ajuda-lo a fazer uma avaliagao inicial do grau de necessidades para Cuidado e
Triagem Pré-concepcao em seu pais ou territorio. Vocé deve preencher as Tabelas utilizando
dados epidemiolégicos, quando disponiveis. Se os dados nédo estéo disponiveis, por favor, insira
uma avaliagdo qualitativa através de um sistema de classificagdo de 1-5, onde 1 indica que um
fator de risco ndo € significativo em sua populagdo, e 5 indica que um fator de risco é muito
significativo.

A planilha PCCS-NAL1.1 da Calculadora aborda fatores de risco maternos e ambientais para
disturbios congénitos. Por favor, insira as estimativas, incluindo a indicacdo de variacdo dentro
de sua populacgao.

>>> V4 para a planilha PCCS-NA1.1 da Calculadora

A planilha PCCS-NA1.2 da Calculadora aborda as doencas genéticas cuja prevaléncia em
nascimentos pode ser influenciada por intervencfes pré-concepcdo, tais como triagem para
portador, aconselhamento pré-concepcdo sobre um risco maior devido ao histérico familiar ou
ao pertencimento a uma populacao de alto risco.

>>> V4 para a planilha PCCS-NA1.2 da Calculadora

Com base nesta avaliacdo preliminar e em sua experiéncia, como vocé avalia a necessidade de
servicos eficazes de Cuidado e Triagem Pré-concepgdo enquanto um problema de saude
publica no pais ou regido?

[ Muito baixo | Baixo [ Médio [ Alto [ Muito alto | N&o sei |

Explique sua opcéo.

Ponto de deciséo: se vocé ndo considera que isso seja um problema significativo
de salde publica e que nem politicas nem intervencbes especificas sao
necessarias como uma prioridade, vocé pode parar por aqui e ir para outro tépico.
Caso contrério, continue com a secdo PCCS-NA2.
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PCCS-NA2  Avaliacao de politicas, servigcos e
informacao

PCCS-NA2.1 Situacao desejada

Primeiramente determine a situacdo desejada (‘onde € que queremos chegar?') em relacao
a prevaléncia de fatores de risco genéticos e ambientais no periodo pré-concepcao.

Fatores de risco maternos e distarbios genéticos congénitos

Agora, considere quais seriam as politicas e os programas ideais para a prestacdo de
servicos eficazes de Cuidado e Triagem Pré-concepc¢do em seu pais ou regido. As opgdes
incluem programa integrado fornecendo aconselhamento, triagem e assisténcia no periodo
pré-concepcdo para a gama completa de riscos e doencas que podem afetar a futura
gravidez e a crianga. Alternativamente (ou além disso), politicas ou programas podem se
concentrar na prevencdo de doengas especificas, tais como defeitos do tubo neural ou
distarbios de um Unico gene.

Politicas e programas
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Agora considere os servicos que podem ser prestados no periodo pré-concepgao, tais como
servicos de saude reprodutiva e da mulher; servicos de prevencado e intervencdes dirigidas
a fatores de risco, tais como abuso de &lcool, diabetes, epilepsia ou exposi¢éo teratogénica.

Servigos e intervengdes

Por favor, comente sobre a disponibilidade de informacdes (por exemplo, registros,
informac6es epidemiolégicas, indicadores de servigos de saude).

Resultados desejados derivados de acdo (por exemplo, disponibilidade, cobertura e
gualidade das politicas, intervencgdes e servicos)
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PCCS-NA2.2 Situacao atual e lacunas
Agora, por favor, avalie a situacéo atual e as necessidades nao satisfeitas (‘onde estamos
agora?'), dando indicacdes sobre areas potenciais para agao.

PCCS-NA2.2.1 Politica e programas

Liste resumidamente quaisquer politicas ou programas nacionais para cuidado pré-
concepcao e para triagem pré-concepcao em seu pais ou regido, e quem é responsavel por
eles (por exemplo, Instituicdo, Ministério ou Departamento).

Cuidado pré-concepcao

Triagem pré-concepgéo
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Vocé possui um programa integrado de cuidado pré-concepcao? Se sim, descreva-o.

O cuidado pré-concepcao € prestado dentro de outros programas de cuidados de saude
(por exemplo, como parte dos servicos de planejamento familiar) ou como um programa
isolado de cuidado pré-concepcgédo para uma doenca especifica? Dé detalhes.

Existem lacunas ou inadequagdes em politicas/programas e em sua implementagcéo?
Dé detalhes.
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Se sim, ha planos para atendé-las? Dé detalhes.

O que mais pode ser feito para enfrentar as necessidades néo satisfeitas?

Published under a Creative Commons
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PCCS-NA2.2.2  Servigos e intervencgdes

Na Tabela PCCS-NA2, liste e descreva 0s servicos atuais de cuidado e triagem pré-
concepgao. Descreva quaisquer variagdes significativas na disponibilidade ou prestagéo dos
servigos.

Tabela PCCS-NA2 Prestacao de servigos de intervencgéo pré-concepc¢do (adicione linhas,

se necessario)
Componente Assinale se Descricéo Variagcdo**
disponivel*

Servicos de planejamento

familiar que incluam cuidado

pré-concepgéao

Aconselhamento sobre dieta

Aconselhamento sobre a

suplementacgéo de acido

félico antes da concepcgédo

Fortificacdo com &cido folico

Aconselhamento sobre como

evitar teratbgenos

ambientais e ocupacionais

Triagem e tratamento para

sifilis

Imunizagéo contra rubéola

elou triagem

Triagem para outras

infeccdes (especifique)

Programas e

aconselhamento sobre

tabagismo

Programas e

aconselhamento sobre

consumo de alcool

Manejo de doencas cronicas,

incluindo diabetes,

obesidade e epilepsia

Aconselhamento sobre uso

de medicamentos prescritos

e de balcéo durante a

gravidez

Discusséo de histérico

relevante para o risco de

distarbios congénitos,

doencas hereditarias ou

aborto espontaneo repetido

Triagem para portador de

doencgas congénitas, ex:

distarbios da hemoglobina e

deficiéncia G6FD

Aconselhamento sobre o

risco de idade avancada na

gravidez
* Ou insira n/a se nao for relevante para sua populagéo.
** Descreva quaisquer variagdes significativas na cobertura do programa em todo o pais/regido e
quaisquer subgrupos da populacédo que estejam privados do programa.
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Comente mais sobre varia¢des significativas na cobertura do programa em todo o pais/territorio,
bem como sobre os subgrupos da populacao que estéo privados do programa.

Como é monitorada e avaliada a prestacéo de servicos dos programas?

Os servicos de pré-concepcao sao prestados de forma satisfatéria?
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Os servigos e intervengfes acima estdo bem integrados com outros servigos de saude (por
exemplo, servicos de planejamento familiar, servicos de salde materna e infantil)?

Politicas, servigos e intervengdes estdo bem integrados com outras iniciativas (por exemplo,
sociais, de educacao, de emprego, etc)?

Os servicos e as intervencdes sdo prestados em todo o pais ou territério de forma
equitativa, de acordo com as necessidades de diferentes populacfes?
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Existem lacunas ou inadequagdes na prestacédo de servigos e intervencdes? Se sim, quais
sdo as principais razdes (por exemplo, a falta de prioridade, planejamento, recursos
financeiros, instalacdes e equipamentos, pessoal treinado; deficiéncias gerenciais)?

Se existem lacunas, ha planos para atendé-las? Dé detalhes.

Se ndo, ha uma necessidade de mudancas no servico ou de implementacao de servigos ou
intervencdes? Liste o que poderia ser feito e como.
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PCCS-NA2.2.3 Necessidades de informacao

Comente sobre a qualidade de qualquer vigilancia existente, dos demais dados
epidemioldgicos e de pesquisa que sao relevantes para as doengas para as quais vocé
fornece aconselhamento ou triagem antes da gravidez (por exemplo, triagem para portador),
e também sobre os dados de monitoramento do programa.

Existe uma necessidade de implementacdo ou mudangas nos sistemas de informacgéo em
relacdo a cuidado pré-concepcdo ou programas de triagem?

Se ha necessidades de informagédo ndo satisfeitas, até que ponto a auséncia de um cesto
de dados apropriado impede a acdo? O que pode ser feito?
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Existe uma necessidade de novas pesquisas em relacdo a cuidado pré-concepcdo ou
triagem pré-concepcao? O que pode ser feito?

Se ha necessidades de pesquisa ndo satisfeitas, até que ponto a auséncia de um cesto de
dados de pesquisa apropriado impede a acdo? O que pode ser feito?

Resumo das principais lacunas ou necessidades nao satisfeitas
(Por favor, consulte as Tabelas NA1.1 e NA1.2 na Calculadora e NA2 acima.)
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PCCS-NA3  Avaliacao qualitativa das intervencdes

Agora, considere as intervencgfes existentes e sua cobertura, eficacia, custo-beneficio, e
seu impacto atual (Tabela PCCS-NA3a) e impacto esperado (Tabela PCCS-NA3b). Use os
nameros de‘l’ (muito baixo) a ‘5’ (muito alto). Por favor, adicione linhas quando apropriado.

Tabela PCCS-NA3a Avaliacdo qualitativa do impacto atual das intervencdes

Intervencao Cobertura Eficécia Custo- Impacto
beneficio

Servicos de planejamento
familiar que incluam cuidado
pré-concepcéao
Aconselhamento sobre dieta
antes da concepcao
Aconselhamento sobre a
suplementagéo de acido fdlico
antes da concepcao
Fortificacdo de alimentos com
acido folico
Aconselhamento sobre como
evitar teratégenos ambientais e
ocupacionais
Aconselhamento sobre o risco
do uso de drogas prescritas e
outras
Triagem e tratamento para
sifilis antes da concepcao
Imunizagéo contra rubéola e/ou
triagem
Triagem para outras infecgtes
gue podem ser teratogénicas
Programas e aconselhamento
sobre tabagismo
Programas e aconselhamento
sobre consumo de alcool
Manejo de doencgas cronicas,
incluindo diabetes, obesidade e
epilepsia
Discusséo de histérico
relevante para o risco de
distdrbios congénitos, doencas
hereditarias ou aborto
esponténeo repetido
Triagem para portador de
doencas congénitas, ex:
distarbios da hemoglobina e
deficiéncia G6FD
Aconselhamento sobre o risco
de idade avancada na gravidez

G6FD = glicose-6-fosfato desidrogenase
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Tabela PCCS-NA3b Avaliagdo qualitativa do impacto esperado das mudancas e

intervencdes

Intervencao Cobertura Eficécia Custo- Impacto
beneficio

Servicos de planejamento
familiar que incluam cuidado
pré-concepgdo
Aconselhamento sobre dieta
antes da concepcao
Aconselhamento sobre a
suplementacéo de acido fdlico
antes da concepcao
Fortificacdo de alimentos com
acido folico
Aconselhamento sobre como
evitar teratégenos ambientais e
ocupacionais
Aconselhamento sobre o risco
do uso de drogas prescritas e
outras
Triagem e tratamento para
sifilis antes da concepcédo
Imunizagéo contra rubéola e/ou
triagem
Triagem para outras infec¢bes
gue podem ser teratogénicas
Programas e aconselhamento
sobre tabagismo
Programas e aconselhamento
sobre consumo de alcool
Manejo de doencgas cronicas,
incluindo diabetes, obesidade e
epilepsia
Discusséo de histérico
relevante para o risco de
distdrbios congénitos, doencas
hereditarias ou aborto
esponténeo repetido
Triagem para portador de
doencas congénitas, ex:
distarbios da hemoglobina e
deficiéncia G6FD
Aconselhamento sobre o risco
de idade avancada na gravidez

G6FD = glicose-6-fosfato desidrogenase
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PCCS-NA4  Avaliacao quantitativa das intervencdes

As seguintes planilhas na Calculadora permitem estimar o potencial de reducdo da
prevaléncia de véarias doengcas em nascimentos, através de cuidado e triagem pré-
concepcgao.

Nota: Se vocé ou outras pessoas que realizam avaliagdes das necessidades de
saude usando uma ferramenta da Fundacdo PHG j& preencheram as planilhas de
intervencao(s) na Calculadora de outro tépico, vocé pode copiar os dados para a
presente Calculadora.

>>>Va para a planilha PCCS-CHD da Calculadora
>>> V4 para a planilha PCCS-DOWNS da Calculadora
>>>Va para a planilha PCCS-FASD da Calculadora
>>> Va para a planilha PCCS-NTD da Calculadora
>>>Va para a planilha PCCS-OFC da Calculadora
>>> V4 para a planilha PCCS-RUB da Calculadora
>>> Va para a planilha PCCS-SYPH da Calculadora
>>>Va para a planilha PCCS-TER da Calculadora
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PCCS-NA5  Avaliacao da situacao

Agora, considere a sua situagdo e descreva os Pontos Fortes, Pontos Fracos,
Oportunidades e Ameacas em relacdo as politicas e servicos, usando o diagrama PPOA na

Tabela PCCS-NAS.

Tabela PCCS-NA5 Diagrama PPOA

Ambiente interno

Ambiente externo

Pontos Fortes

Oportunidades

Pontos Fracos Ameacgas
Published under a Creative Commons
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PCCS-NA6  Priorizacao inicial: Comparando
intervencdes

A equipe e os processos de priorizagéo
Liste as pessoas e organiza¢des convidadas e envolvidas no processo de priorizagéo inicial
na Tabela PCCS-NA6a, e explique brevemente como elas foram escolhidas.

Tabela PCCS-NA6a A equipe de priorizacdo
Pessoa convidada Organizacéo que representa Aceitacdo (S/N)

Breve explicagcéo sobre a escolha dos participantes e forneca quaisquer outros comentarios

Agora, considere no grupo as suas regras bésicas, critérios de priorizacdo e areas de acao,
e preencha as Tabelas, da PCCS-NAG6bD até a PCCS-NA6d. Inicie com as regras bésicas.

Tabela PCCS-NA6b Regras basicas para o processo de priorizacdo (adicione linhas se
necessario)
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Agora, liste na Tabela PCCS-NA6c os critérios de priorizacdo que vocé ird utilizar. Vocé

pode querer adicionar valores para cada critério (de '0 'a '1") na tabela.

Tabela PCCS-NA6c Lista de critérios de priorizacado das intervencdes (adicione linhas se

necessario)

Com base na sua avaliagao das necessidades, por favor, considere e liste na Tabela PCCS-
NA6d areas de acado a ser consideradas.

Tabela PCCS-NA6d Lista de &areas de acdo a ser consideradas (adicione linhas se

necessario)

Com base nos critérios selecionados, compare as Areas de Acéo e classifique-as a partir da
mais alta até a mais baixa prioridade. Vocé pode inserir os resultados diretamente, seguindo
suas discussdes. Se for util, isto pode ser feito de uma forma mais sistematica, utilizando um
software de andlise de decisdo (ver o documento Priorizagcdo e Assisténcia). Mostre seus
resultados na Tabela PCCS-NAGe, inserindo as Areas de Acdo da mais alta prioridade
selecionadas (1) em diante, usando tantas linhas quanto forem apropriadas. Marque a Ultima
coluna para todas as areas de acdo que vocé considerar de prioridade suficiente para seguir até
as Ultimas etapas do processo de priorizacdo. Isso permitira a comparacao destes resultados

com os de outras doencas ou tépicos numa fase posterior.

Tabela PCCS-NA6e Lista de areas de acdo e intervencdes prioritarias para cuidado e

triagem pré-concepcao

Prioridade Area de agéo Seguimento
1. mais

alta

2.

3.

4

5

Vocé concluiu esta Sec¢do! Agora, por favor, prossiga para o Relatério de Sintese.

Published under a Creative Commons
BY-NC-ND 3.0 Unported License.

http://toolkit.bornhealthy.org




0 hna Needs Assessment Tool for Preconception Care and Screening
J Version 1.1, September 2013

PCCS-NA7 Relatdrio de sintese

Agora é hora de reunir os principais resultados da sua avaliacdo das necessidades em um
relatério de sintese. Este apresentard em um Unico lugar as informacdes basicas sobre as
necessidades de cuidado e servicos de triagem pré-concepcdo, o estado atual das
intervengdes e o potencial para melhorar o cuidado e reduzir a incidéncia.

Descreva brevemente a populacéo e o tépico cobertos pela avaliagdo das necessidades de
saude.

Descreva brevemente como os servicos relevantes séo organizados®.

Liste as principais atividades dos servicos e intervengdes atualmente disponiveis para o
cuidado e prevencéo de distlrbios congénitos?.

1 Sec0es de referéncia possiveis: CP2

2 Vocé pode querer incluir uma avaliagéo da eficacia, custo-beneficio, cobertura, qualidade e nivel de satisfagéo
com as intervencgfes ou servigos.
Secdes de referéncia possiveis incluem: NA1.1, NA1.2, NA2.2.1.
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Existem quaisquer ameacas a continuacdo dos servicos®?

Quais sdo as necessidades néo satisfeitas avaliadas pelo kit de Ferramentas*?

Atender as necessidades identificadas é viavel®?

3 Por exemplo, em relagdo aos recursos, aceitabilidade, prioridades competindo.

4 Vocé pode querer considerar as seguintes questdes: i) Quais sdo as principais necessidades? ii) A informacgéo
disponivel é adequada? iii) Ha uma legislacéo, politicas e programas adequados em vigor?

iv) Os servicos e intervencdes adequados estdo em vigor? v) Os principais fatores de risco sédo abordados? vi)
Se for 0 caso, as taxas de prevaléncia, por exemplo, em nascimentos e na populacéo, sdo tao baixas como elas
podem ser? vii) A prevencao e o cuidado sdo prestados de forma eficaz, inclusive em termos de custo, e de
acordo com a necessidade? viii) As atividades de prevenc¢éo e cuidado séo prestadas de forma justa
(equitativa)? Secao de referéncia possivel: NA3

5 Vocé pode querer considerar pontos fortes, pontos fracos, oportunidades e ameagcas.

Secdao de referéncia possivel: NA4
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Que acbes podem ser necessdrias para responder as necessidades nao satisfeitas?

Descreva como a priorizacéo foi feita e os principais resultados®.

Liste as atividades planejadas e como elas serdo avaliadas.

6 Secao de referéncia possivel: NA6
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Listar 0s proOximos passos propostos.
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ANEXO 1 — FONTES DE DADOS PARA O PERFIL DO
PAIS

Para indicadores demograficos, socioecondmicos, entre outros, para o0 seu pais ou regides
do mundo, vocé pode usar os links abaixo ou outras fontes a sua disposicao.

1. Consanguinidade
http://www.consang.net/index.php/Global prevalence tables

2. Contagem regressiva para 2015 (perfis para paises selecionados)
http://www.childinfo.org/countdown_638.htm

3. Observatorio de Saude Global (GHO — sigla em inglés)
http://www.who.int/gho/en/index.html

4. Banco de dados de Indicadores de Saude. Organiza¢do Panamericana de Saude (PAHO
— sigla em inglés)
http://ais.paho.org/phip/viz/basicindicatorbrowaser.asp

5. Saude das Nacdes
http://www.healthofnations.com/countries/map/outcomes/life

6. Imunizacéo
http://apps.who.int/immunization _monitoring/en/globalsummary/countryprofileresult.cfm

7. Definicdo de indicadores (OMS)
http://www.who.int/whosis/indicators/en

8. Série da ONU do Anuéario Demogréfico das Nac¢des (UNDY — sigla em inglés)
http://unstats.un.org/unsd/demographic/products/dyb/dyb2.htm

9. Divisao de Estatisticas da ONU
http://unstats.un.org/unsd/demographic/products/socind/health.htm

10. Estatisticas da UNICEF para os paises
http://www.unicef.org/statistics/index countrystats.html

11. Relatorios da UNICEF sobre a Situagéo das Criancas no Mundo
http://www.unicef.org/sowc08/statistics/statistics.php

12. Dados e estatisticas da OMS (varios links)
http://www.who.int/research/en/

13.Sistema de Informacéao Estatistica da OMS (WHOSIS - sigla em inglés)
http://www.who.int/whosis/whostat/2010/en/index.html

Por favor, liste abaixo suas fontes de dados préprias.
1.
2.
3.
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