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Análise estratégica da atenção às malformações congênitas: 
proposta de abordagem para o desenho de linhas de cuidado 

Strategic analysis of malformations congenital care: 
proposal of approach and development of care pathways 

Resumo  O trabalho apresenta uma proposta de 
agrupamento de casos para organização de ser-
viços e linhas de cuidado. Trata-se de um estudo 
exploratório, no campo do planejamento e orga-
nização dos serviços de saúde, que utilizou como 
caminho metodológico a pesquisa documental e 
bibliográfica e a consulta a especialistas, por meio 
da técnica de grupo nominal. A partir da análi-
se estratégica, foram identificados quatro grupos: 
MC menores; MC de abordagem cirúrgica tar-
dia; MC de abordagem cirúrgica imediata; e MC 
incompatíveis com a vida. A proposição partiu 
da articulação dos conhecimentos da clínica, da 
epidemiologia e do planejamento em saúde para 
auxiliar no desenho e organização da atenção às 
malformações congênitas. A análise estratégica 
mostrou-se adequada e permitiu identificar gru-
pos de casos que demandam um conjunto homo-
gêneo de atividades assistenciais e o cuidado em 
serviços de saúde com perfil assistencial similar. 
Tal proposta pode contribuir também para o pla-
nejamento regional e a organização da rede de 
atenção a outros problemas e condições complexas 
de saúde que demandam a articulação de serviços 
especializados e de alta densidade tecnológica.
Palavras-chave Malformações congênitas, Pla-
nejamento em saúde, Gestão em saúde, Redes de 
atenção à saúde, Serviços de saúde materno-in-
fantil
 

Abstract  This paper aims at presenting a pro-
posal for grouping cases for the organization of 
health services and care pathways. This is an ex-
ploratory study in the field of health services plan-
ning and management, which used, as its metho-
dology, documentary and bibliographic research 
as well as interviews with specialists by using no-
minal group technique. From the strategic analy-
sis, four groups were identified: smaller CM; CM 
with late surgical approach; CM with immediate 
surgical approach; and CM incompatible with 
life. The proposition started from the articulation 
of clinical, epidemiological and health planning 
knowledge to assist in the management and or-
ganization of congenital malformations care. 
The strategic analysis proved to be adequate and 
allowed us to identify case groups that demand 
a homogeneous set of care strategies and care in 
health services with a similar profile. This propo-
sal can also contribute to regional planning and 
management of care for other complex health 
problems and conditions, which demand the ar-
ticulation of specialized services and high techno-
logical density.
Key words Congenital malformations, Health 
planning, Health management, National health 
networks, Maternal child health services
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introdução

A dificuldade de articulação do conjunto de ele-
mentos envolvidos no processo de cuidado, nos 
níveis de atenção e no âmbito das práticas assis-
tenciais e dos serviços tem demandado o desen-
volvimento de novas estratégias de integração e 
coordenação assistencial1,2.

Nesse contexto, surge a proposta de estrutu-
ração de linhas de cuidado em saúde para pro-
mover a organização dos caminhos que devem 
ser percorridos pelos usuários de forma mais ra-
cional, sistêmica e humanizada, a fim de garantir 
que os recursos necessários, em razão do diag-
nóstico e da terapêutica indicada, sejam disponi-
bilizados em tempo oportuno1,2.

Para qualificar o desenho das linhas de cui-
dado, é necessário articular os conhecimentos 
clínicos/epidemiológicos – a partir da identifica-
ção das melhores práticas de cuidado – com os de 
planejamento/gestão para pensar a melhor forma 
de organização dos serviços de saúde3.  

Para isso, é importante aprimorar ferramen-
tas de análise que integrem o conhecimento e a 
racionalidade da clínica, da epidemiologia e do 
planejamento para identificar melhores estra-
tégias de abordagem dos problemas de saúde. 
Igualmente importante, deve-se pensar em for-
mas de abordagem que permitam garantir um 
cuidado seguro e de qualidade, baseado nas me-
lhores evidências disponíveis, e otimizar recursos 
na organização da rede de atenção à saúde. 

Na área de atenção à criança e aos adoles-
centes, as mudanças no perfil de adoecimento 
decorrentes do aumento da sobrevida de neona-
tos prematuros extremos, crianças com defeitos 
congênitos e condições crônicas têm ocupado 
um lugar de destaque no cenário nacional e in-
ternacional das políticas de saúde4-6. Incluídas 
nesse contexto, as malformações congênitas se 
caracterizam como condição crônica complexa 
e doença rara, sendo a segunda causa de morte 
neonatal no Brasil e uma das principais causas de 
assistência pediátrica hospitalar7,8. 

Para a qualificação da atenção às malforma-
ções congênitas, é importante que sejam estrutu-
radas, em âmbito regional, linhas de cuidado que 
garantam a integração de diferentes processos de 
cuidado, unidades de saúde e níveis de atenção. 
No entanto, no grupo denominado malformações 
congênitas, existem múltiplas patologias, com di-
ferentes tipologias e demandas assistenciais, o que 
levou à pergunta: qual seria a melhor forma de 
abordar esse problema de saúde pensando a orga-
nização de caminhos e fluxos assistenciais? 

Considerando esta pergunta, foi feita uma 
análise estratégica da atenção às malformações 
congênitas para identificação de elementos que 
orientem a organização de fluxos e serviços de 
saúde em uma perspectiva regional. Considerou-
se, para a análise, a posição proativa de um gestor 
regional/estadual que busca articular as deman-
das de cuidado de um determinado problema/
condição de saúde com elementos do planeja-
mento e da gestão para a organização da oferta 
e da qualificação do perfil assistencial da rede de 
serviços. 

O objetivo é apresentar o resultado dessa 
análise estratégica e elaborar uma proposta de 
agrupamento das malformações congênitas para 
o preparo de linhas de cuidado, considerando as 
necessidades assistenciais e elementos que contri-
buam para a organização dos serviços de saúde. 

Métodos 

Trata-se de um estudo exploratório, no campo do 
planejamento e organização dos serviços de saú-
de, que compõem uma pesquisa maior, denomi-
nada “Planejamento e programação das redes de 
atenção à saúde: organização da atenção às mal-
formações congênitas”9. Esse projeto contou com 
quatro momentos, sendo que os resultados apre-
sentados neste artigo correspondem ao primeiro: 
análise estratégica das malformações congênitas. 
Os momentos subsequentes incluíram: definição 
de recomendações e requisitos estratégicos de or-
ganização dos serviços especializados; diagnósti-
co situacional no estado do Rio de Janeiro (RJ); 
e elaboração de uma proposta de organização da 
atenção às malformações congênitas no estado 
do RJ9.

As estratégias metodológicas utilizadas foram 
a pesquisa documental/bibliográfica e a consulta 
a especialistas, por meio da técnica de grupo no-
minal (GN). Essa técnica é indicada para traba-
lhos com pequenos grupos em casos em que se 
busca o consenso entre especialistas, e inclui reu-
niões presenciais – individuais e coletivas – que 
partem da contextualização de um problema e de 
questões que possam ser respondidas e debatidas 
pelo grupo em busca de um conjunto de soluções 
ou recomendações sobre o tema10,11. 

A aplicação da técnica com o grupo envolveu 
as seguintes etapas: contextualização da proble-
mática; apresentação das perguntas orientadoras 
para geração de ideais; registro global e fortaleci-
mento das informações produzidas; apresentação 
do material consolidado; condução da discussão 
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para esclarecimentos e seleção das propostas per-
tinentes.

Especialistas que atuam no cuidado às mal-
formações congênitas e gestores da área mater-
no-infantil no estado do Rio de Janeiro foram 
definidos como participantes do grupo nominal. 
Os primeiros constituíram o grupo denominado 
“GN Especialistas”, que incluiu um representante 
de cada uma das seguintes áreas: obstetrícia/me-
dicina fetal, neonatologia, cirúrgica pediátrica, 
neurocirurgia pediátrica e genética clínica. 

Esses especialistas atuam na unidade de re-
ferência com maior registro de nascimentos de 
malformações congênitas no estado do RJ e co-
ordenam um grupo de trabalho estruturado para 
a elaboração de diretrizes clínicas nacionais para 
as principais malformações congênitas de abor-
dagem cirúrgica imediata: hérnia diafragmática 
congênita, espinha bífida e gastrosquise12. Tais 
diretrizes estão em fase de análise pela área técni-
ca do Ministério da Saúde e as evidências levan-
tadas apoiaram os especialistas na discussão das 
questões propostas para o grupo nominal. 

O segundo grupo, denominado “GN Amplia-
do”, foi composto pelos especialistas citados aci-
ma e os representantes da área de gestão mater-
no-infantil, a saber: um da unidade de referência; 
um da Secretaria Municipal de Saúde do RJ; e 
outro da Secretaria Estadual de Saúde do RJ.

A pesquisa bibliográfica/documental e a 
consulta ao GN Especialistas foi orientada pelas 
seguintes perguntas: como são classificadas as 
malformações congênitas? Quais as caracterís-
ticas dos processos/atividades e das tecnologias 
demandadas para o cuidado às malformações 
congênitas? Considerando a questão acima, o 
que permite diferenciar e/ou agregar as malfor-
mações congênitas? 

Os participantes foram acionados em dife-
rentes momentos do projeto, de forma coletiva 
e individual, para discussão das perguntas nor-
teadoras, elaboração, análise e apreciação das 
propostas e resultados. A pesquisadora princi-
pal coordenou o trabalho com o grupo nominal, 
elaborou um conjunto de informações e sínteses 
provenientes da revisão bibliográfica/documen-
tal que foi apresentado como elemento norteador 
para o debate e consolidou os resultados em qua-
dros-resumo para análise e discussão dos grupos. 

Cabe também destacar que foram conside-
rados no trabalho os recursos tecnológicos e os 
procedimentos já incorporados na rede pública 
de saúde, tendo em vista que o foco do projeto é 
a organização do cuidado e dos serviços disponí-
veis para o desenho de um caminho assistencial e 

a programação da atenção às malformações con-
gênitas diagnosticadas no pré-natal.

Para a estruturação da análise estratégica e 
consolidação dos resultados, foram utilizados 
elementos norteadores da metodologia da ges-
tão estratégica hospitalar francesa denominada 
démarche stratégique, principalmente da etapa de 
segmentação estratégica. 

A démarche stratéguique é um enfoque que 
propõe definir racionalmente a missão de um 
hospital, situando-o na perspectiva ideal de uma 
rede coordenada de cuidados em saúde. O mé-
todo é composto pelas seguintes fases: análise do 
existente; segmentação estratégica; análise do va-
lor e da posição competitiva; construção do porti-
fólio de atividades; e elaboração do plano de ação. 

Em sua etapa de segmentação, tem como 
objetivo a realização de uma análise multicrité-
rios para a identificação de grupos homogêneos 
de atividades, envolvendo a descrição de infor-
mações referentes à população, às patologias, às 
tecnologias e ao processo de atenção envolvidos 
no cuidado de determinado problema de saúde. 
A partir dessa descrição, busca-se reduzir as dis-
crepâncias entre os segmentos e/ou identificar as 
semelhanças e promover agrupamentos em fun-
ção de uma ou mais variáveis13,14. 

Esses elementos apoiaram a organização do 
processo de análise estratégica descrito neste tra-
balho. No entanto, o projeto não teve como ob-
jetivo a aplicação do método com todas as suas 
etapas e instrumentos. 

Resultados

As malformações congênitas compõem o grupo 
dos defeitos congênitos, sendo estes definidos 
como defeitos morfológicos de um órgão ou 
parte do corpo resultantes de um processo de 
desenvolvimento anormal intrínseco e que estão 
presentes no momento do nascimento15,16. 

Com relação à primeira pergunta, sobre as 
formas de classificação das malformações congê-
nitas, existem duas tipologias muito utilizadas. A 
primeira, a partir da morbidade e/ou repercussão 
clínica que classifica as malformações congênitas 
em menores – que não acarretam problemas sig-
nificativos aos portadores – e maiores – quando 
trazem consequências clínicas ou estéticas graves 
aos portadores. A segunda tipologia classifica as 
malformações a partir de sua letalidade: compa-
tíveis e incompatíveis com a vida17.

A Classificação Internacional de Doenças 
(CID 10)18 apresenta uma categorização baseada 
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nos sistemas e/ou segmentos do corpo, sendo que 
as malformações congênitas integram o Capítulo 
XVII – Malformações congênitas, deformida-
des e anomalias cromossômicas. Fazem parte 
dessa tipologia os grupos referentes ao sistema 
nervoso; olho, ouvido, face e pescoço; aparelho 
circulatório; aparelho respiratório; fendas labiais 
e palatinas; aparelho digestivo; órgãos genitais; e 
sistema osteomuscular. 

Com relação à segunda questão, a partir do 
registro e sistematização das informações forne-
cidas pelo GN Especialistas, foram identificadas 
as características das tecnologias e processos de 
atenção necessários para o cuidado adequado.

O conjunto de informações contém elemen-
tos que correspondem aos critérios inicialmen-
te apontados pelo enfoque démarche stratégique 
para análise multicritérios de um problema – po-
pulação, patologia, tecnologias e processos – e 
outros dois que foram acrescentados: especiali-
dades médicas e atividades envolvidas. Também 
surgiram algumas questões importantes referen-
tes ao cuidado das referidas patologias, como as 
políticas de saúde e estratégias relacionadas ao 
processo de atenção e cuidado às malformações 
congênitas, que foram incluídos como temas 
transversais. As informações fornecidas pelo 
grupo foram consolidas na Figura 1. 

A consolidação da terceira questão se deu a 
partir da sistematização dos resultados das ques-
tões anteriores e da criação de algumas pergun-
tas-chave relacionadas às formas de classificação, 
às características do processo de atendimento, 
das tecnologias e das competências necessárias 
para o cuidado das malformações congênitas. As 
perguntas foram colocadas ao GN Especialistas e 
permitiram identificar a presença de diferenças e 
semelhanças entre o conjunto de patologias que 
compõe o grande grupo das malformações con-
gênitas (Quadro 1). 

Todas as malformações têm em comum o fato 
de envolverem os processos de cuidado à gestante, 
ao neonato e à criança, mas o momento estratégi-
co de intervenção e o processo de cuidado muda 
conforme a forma de classificação, a possibilidade 
de diagnóstico e as formas de tratamento. 

As duas primeiras perguntas inseridas do 
Quadro 1 remetem aos modos de classificação: 
maiores e menores, compatível ou incompatível 
com a vida, e informam sobre a gravidade e o im-
pacto dessas condições e o desenho de fluxos as-
sistenciais e processos terapêuticos distintos para 
a gestação e o cuidado neonatal17.

A terceira pergunta se refere ao diagnóstico 
e considera a possibilidade de a malformação 

congênita ser detectada, na maioria dos casos, 
por meio de ultrassonografia obstétrica e se a sua 
detecção mudaria o curso do acompanhamento 
pré-natal e a programação do parto e os cuidados 
neonatais. Assim, permite-se destacar também 
casos em que o acompanhamento pelo serviço de 
medicina fetal e genética é indicado para o mo-
nitoramento materno-fetal, além da avaliação da 
pertinência de tratamento intraútero e/ou iden-
tificação de marcadores prognósticos fundamen-
tais para o planejamento do nascimento e cuida-
dos neonatais19,20. 

A pergunta seguinte, envolvendo intervenção 
cirúrgica, foi incluída por este ser o principal pro-
cedimento que diferencia o tratamento das mal-
formações congênitas após o nascimento, bem 
como o momento de sua realização. Em alguns 
casos, a garantia do cuidado cirúrgico logo após 
o parto (24h-48h) para correção e/ou manuten-
ção da vida impacta diretamente no prognóstico, 
com redução da morbimortalidade neonatal21. 
Quanto à identificação da especialidade médi-
ca cirúrgica de referência, esta orienta a análise 
do perfil assistencial dos pontos de atenção e a 
equipe de referência que precisa estar disponível 
e capacitada no local para prestar os cuidados ne-
cessários. 

Com relação ao transporte, foi considerado 
como sendo aquele que ocorreria entre as uni-
dades de saúde para a realização da intervenção 
cirúrgica, caso a unidade não disponibilizasse 
serviço próprio. A análise sobre a necessidade 
de transporte foi inserida por este ser desacon-
selhado em algumas situações, como no caso das 
malformações congênitas maiores, por agravar 
a lesão e/ou a condição do neonato, aumentar o 
risco de infecção e de morbimortalidade neona-
tal22. O seguimento está relacionado ao acompa-
nhamento após a alta hospitalar e à identificação 
dos casos que demandam a vinculação a um am-
bulatório especializado para o cuidado comparti-
lhado com a atenção primária. 

A aplicação dessas perguntas-chave ao GN 
Especialistas e a consolidação dos resultados 
possibilitou o agrupamento das malformações 
congênitas e a criação de tipologias que podem 
orientar o desenho de linhas de cuidado e a or-
ganização dos serviços de atenção. O processo 
de agrupamento resultou na definição de quatro 
grupos de malformações congênitas, derivados 
das principais formas de classificação em: maio-
res e menores; compatíveis e incompatíveis com 
a vida. E alguns segmentos assistenciais foram 
identificados em função da principal especiali-
dade médica envolvida no cuidado (Quadro 2). 
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No entanto, a intenção não foi classificar to-
das as malformações em algum grupo de casos 
ou linha de cuidado. Por isso mesmo, foram co-
locados exemplos na descrição dos resultados. 
Certos grupos de malformações variam muito 
quanto à sua apresentação, como as malforma-
ções neurológicas e cardíacas, e podem incluir 
desde casos que se apresentam incompatíveis 
com a vida, até outros que são diagnosticados so-
mente no período neonatal. Portanto, a avaliação 
clínica e a elaboração dos projetos terapêuticos 
que definirão a programação de cuidados para 
cada caso e o caminho assistencial a ser seguido 
variam bastante.

Discussão

Este estudo parte da premissa de que os proces-
sos de planejamento em saúde, para que sejam 
eficazes e promovam mudanças concretas e con-
sistentes na forma de organização dos serviços e 
das redes de atenção, precisam estabelecer uma 
interlocução com a clínica23. 

Para facilitar a interlocução, é necessário de-
senvolver estratégias de articulação das diferentes 
racionalidades da área clínica, da epidemiologia 
e do planejamento para a identificação de novas 
formas de abordagem dos problemas de saúde. 

No enfoque démarche stratégique, a etapa de 
análise estratégica foi estruturada para auxiliar 
as organizações de saúde a identificar, em seu 

Figura 1. Resumo das informações levantadas na análise estratégica.  

Fonte: Autores, adaptado de Crémadez M19.

temas relacionados:
. Cuidado compartilhado
. Suporte à família
. Equipe multidisciplinar
. Cuidados paliativos
. Atenção domiciliar
. Dependência de tecnologia
. Aborto
. Reabilitação

Políticas de Saúde:
. Saúde da Mulher
. Saúde da Criança
. Rede Cegonha
. Doenças Genéticas;
. Doenças Raras
. Cuidados Crônicos Complexos
. Rede de Cuidado à Pessoa com 
Deficiência

  
 

Processos:
cuidado 

obstétrico, 
neonatal;  

pediátrico; 
cuidado à família

População: 
gestantes; 
neonatos; 

crianças; família

tecnologia: 
USG; 

ecocardiografia 
ressonância 

magnética. exames 
genéticos 

especialidade:
obstetrícia; medicina 

fetal neonatologia; 
especialidades 

cirúrgicas; pediatria; 
genética 

classificação: 
maiores e menores; 

compatíveis e 
incompatíveis com 

a vida

Atividades: 
diagnóstico; cuidado 
pré-natal; neonatal 
intensivo; cirúrgico; 

transporte

Malformações 
congênitas
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ambiente interno, agrupamentos homogêne-
os de atividades ou polos de atividades que se 
caracterizam por abordar o mesmo problema 
estratégico. A premissa é que a construção dos 
segmentos/agrupamentos considere vários crité-
rios e não adote apenas critérios biomédicos ou 
divisões organizacionais, como as estabelecidas 
nos organogramas institucionais, por departa-
mentos, enfermarias e serviços clínicos13,14. 

Essas questões foram incorporadas no pre-
sente estudo, que partiu de elementos da clínica, 
como as características da patologia, o processo 
de atendimento e as necessidades assistenciais, 
mas com foco na organização de um conjunto 
de serviços especializados e hospitalares. Dessa 
forma, adotou a perspectiva da mesogestão para 
análise do problema de saúde, entendendo-o 
como o espaço de gestão e organização dos servi-
ços de saúde no âmbito regional/estadual. 

Com isso, o processo de análise estratégica 
das malformações congênitas resultou na iden-
tificação de agrupamentos de casos que deman-

dam recursos terapêuticos, processos de cuidado 
e o desenho de caminhos assistenciais similares 
no âmbito da rede de atenção à saúde. 

O primeiro grupo, denominado Malfor-
mações congênitas menores, envolve diversas 
malformações do olho, ouvido, face e membros 
– como polidactilias, fossetas, apêndices pré-au-
riculares, pernas curvas, nevos pigmentados, en-
tre outros – que são relativamente frequentes na 
população e não acarretam maiores problemas 
de repercussão clínica aos portadores17.

Apesar de se desenvolverem no período fetal, 
não necessariamente são diagnosticadas no pré-
natal ou visíveis no momento do nascimento, 
podendo se apresentar assintomáticas e/ou ter 
manifestação tardia, sendo o exame físico do re-
cém-nascido a principal estratégia para detecção 
precoce17.

Nesses casos, o acompanhamento pediátrico 
ocorre principalmente na atenção básica. A par-
tir da primeira avaliação, é determinado o plano 
terapêutico e, quando necessário, é feita a articu-

Quadro 1. Análise estratégica conforme o perfil assistencial das malformações congênitas.

Principal 
caracterís-

tica do 
cuidado 

Perguntas-chave envolvendo patologia, tecnologia e modo de atenção
Mc é 

classifi-
cada 
como 

maior ou 
menor?

Patologia 
é compa-
tível com 

a vida?

Diagnós-
tico no 

pré-natal 
altera o 

manejo da 
gestação?

Demanda 
cirurgia 

neonatal?

inter-
ven ção 

cirúrgica 
é imediata 
(24h/48h)?

Qual a 
principal 
especiali-

dade 
cirúrgica 

envolvida?

transporte 
do RN 

interfere no 
prognós-

tico?

Seguimento 
ambulatorial 

pediátrico 
é especiali-

zado?

MC que 
demandam 
abordagem 
neonatal e 
ambulatorial

Menor Sim Não Não Não Não se 
aplica

Não Não

MC que 
demandam 
cuidado 
cirúrgico 
neonatal e 
pediátrico 

Maior Sim Sim Sim Não Cirurgia 
pediátrica, 
plástica e 
ortopédica

Não Sim

MC que 
demandam 
cuidado 
cirúrgico 
neonatal 
precoce

Maior Sim Sim Sim Sim Cirurgia 
pediátrica,
cardíaca e 
neuro-
cirurgia 

Sim Sim

MC que 
demandam 
abordagem 
pré-natal e 
neonatal

Maior Não Sim Não Não Não se 
aplica

Não se 
aplica

Não se aplica

Fonte: Autores.
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lação com o serviço especializado para tratamen-
to, correção cirúrgica e/ou reabilitação.

As malformações congênitas maiores foram 
divididas em três grupos. O primeiro é o das Mal-
formações congênitas de abordagem cirúrgica 
tardia que são compatíveis com a vida, e por não 
trazerem risco de vida imediato no período neo-
natal precoce e não se caracterizarem como uma 
emergência cirúrgica, foram denominadas como 
tardias. A principal característica dessas malfor-
mações é que causam impacto estético, funcional 
e/ou psicológico, demandando tratamento cirúr-
gico e acompanhamento ambulatorial especiali-
zado multiprofissional. Os principais problemas 
incluem segmentos da face e extremidades, as 
fendas labiais e palatinas e os órgãos genitais (ge-
nitália ambígua)17.

O diagnóstico pode ocorrer no pré-natal ou 
no exame físico morfológico do recém-nascido, 
sendo que o mais importante para o cuidado ci-
rúrgico pediátrico é que as unidades hospitalares 
sejam identificadas para referência dos casos e 
conformação de equipes com experiência para 
avaliação e manejo dessas malformações, tanto 
no período neonatal como de seguimento pedi-
átrico. 

Outra questão importante é definir um con-
junto de estratégias de suporte adequado à fa-
mília, que precisa ser orientada por uma equipe 
multiprofissional sobre os impactos do diagnósti-
co para o recém-nascido, as opções de tratamen-
to e o acompanhamento24,25. Tais casos podem 
demandar acompanhamento ambulatorial de 
longo prazo com equipe multidisciplinar, cirur-
gias plásticas para correção, cuidados domicilia-
res, reabilitação e cuidado especializado na área 

de psicologia. O objetivo é evitar complicações 
funcionais (perda visual, auditiva ou de deambu-
lação) e problemas estéticos e psicológicos (caso 
da genitália ambígua) no período da infância/
adolescência e com impacto na vida adulta24,25.

As Malformações congênitas de abordagem 
cirúrgica imediata também são compatíveis 
com a vida, mas trazem consequências clínicas 
graves para o neonato e são classificadas como 
emergência cirúrgica, representando a principal 
causa de morbimortalidade neonatal precoce. 
Entre as malformações desse grupo, encontram-
se a espinha bífida, as cardiopatias congênitas, a 
hérnia diafragmática congênita, a onfalocele, a 
gastrosquise, entre outras26-28.

A maioria dessas malformações são passíveis 
de diagnóstico no período pré-natal – a partir da 
realização de uma ultrassonografia obstétrica e/
ou morfológica –, sendo que o diagnóstico pre-
coce possibilita a definição de estratégias para o 
acompanhamento pré-natal, o tratamento fetal e 
a programação adequada do nascimento em uni-
dades de referência para cuidado à gestação de 
alto risco. Devido à sua gravidade, o parto e os 
cuidados neonatais precisam ser realizados em 
centros especializados com condições de prestar 
o cuidado intensivo neonatal cirúrgico, evitando 
o transporte do recém-nascido entre unidades de 
saúde9,22.

Esses casos se caracterizam como condições 
crônicas complexas e as unidades de referência 
precisam estar preparadas para o cuidado de 
crianças que podem se tornar dependentes de 
tecnologia, necessitar de acompanhamento am-
bulatorial especializado, cuidados domiciliares e, 
em alguns casos, cuidados paliativos29-31. 

Quadro 2. Grupos de malformações congênitas identificados para organização de linhas de cuidado e segmentos 
assistenciais (SA).

classificação grupos de malformações congênitas exemplos de patologias que compõe o grupo

Menores
grupo 1 – Malformações congênitas menores
SA 1.1 Abordagem neonatal e pediátrico Pé calcâneo; orelhas dismórficas

Maiores

grupo 2 – Malformações congênitas de abordagem cirúrgica tardia
SA 2.1 Abordagem pela cirurgia pediátrica Fenda palatina; genitália ambígua
SA 2.2 Abordagem pela cirurgia ortopédica Luxação congênita; pé torto congênito
grupo 3 – Malformações congênitas de abordagem cirúrgica imediata
SA 3.1 Abordagem pela cirurgia pediátrica Gastrosquise; hérnia diafragmática congênita
SA 3.2 Abordagem pela neurocirurgia Espinha bífida; mielomeningocele
SA 3.3 Abordagem pela cirurgia cardíaca Coartação da aorta; atresia pulmonar
grupo 4 – Malformações congênitas incompatíveis com a vida
SA 4.1 Abordagem obstétrica e neonatal Anencefalia; agenesia dos rins

Fonte: Autores.
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O terceiro grupo, o das Malformações in-
compatíveis com a vida, inclui os casos em que a 
gravidade do defeito congênito inviabiliza a ma-
nutenção da vida extrauterina. Tais malforma-
ções podem ser diagnosticadas no período pré-
natal, mas não existe forma de intervenção que 
modifique o seu prognóstico, ocasionando morte 
fetal durante a gestação, no parto ou logo após o 
nascimento32. 

A principal malformação incompatível com 
a vida é a anencefalia, mas podem ser incluí-
dos nesse grupo casos mais raros, como a age-
nesia bilateral do rim, do pâncreas, a acrânia, as 
malformações complexas graves e as síndromes 
malformativas32. No Brasil, a possibilidade de in-
terrupção da gestação está prevista por lei ape-
nas para os casos de anencefalia; com relação às 
demais malformações incompatíveis com a vida, 
existem diferentes posições e debates na perspec-
tiva bioética, jurídica e legislativa32,33. 

No entanto, as unidades de referência para 
esse grupo precisam ter equipes multidiscipli-
nares preparadas para abordagem de diferentes 
situações, como as que envolvem o direito de an-
tecipação terapêutica do parto ou para os casos 
que optarem por seguir com a gestação, desen-
volvendo e aprimorando estratégias de suporte 
à gestante e à família em todas as etapas e pro-
cessos de cuidado, bem como o aconselhamento 
genético do casal para futuras gestações32-34.

Neste trabalho, a análise estratégica conjunta 
das malformações congênitas permitiu deslocar 
o olhar do recorte característico das patologias e 
especialidades médicas, trazendo o processo de 
cuidado para uma perspectiva mais sistêmica. 
Ao mesmo tempo, ampliou o diálogo entre di-
ferentes áreas e núcleos de conhecimento, possi-
bilitando coletivizar uma forma de explicação e 
de abordagem das malformações congênitas para 
organização da rede de serviços. 

Para isso, foram criadas tipologias, que parti-
ram da análise das formas de classificação e crité-
rios utilizados pela clínica e pela epidemiologia, 
mas que não necessariamente as reproduziram 
para o desenho de linhas de cuidado35.

A discussão referente à necessidade de iden-
tificação de novas tipologias para orientar a or-
ganização dos sistemas de saúde se encontra 
presente no arcabouço do modelo de atenção às 
condições crônicas, com a proposta de utiliza-
ção do conceito de condições de saúde35. Como 
aponta Mendes, a tipologia clássica classifica as 
doenças em transmissíveis e em doenças crônicas 
não transmissíveis, tendo como critério a etiopato-
genia. Essa tipologia funciona bem, especialmente 

no campo dos estudos epidemiológicos, porém ela 
não é suficiente para dar suporte à organização 
dos sistemas de atenção à saúde35. 

Outro instrumento que tem sido adotado pe-
los sistemas de saúde para agrupamento de pa-
cientes de acordo com a utilização de recursos é o 
diagnosis related groups (DRG), em suas várias for-
mas. Um dos seus objetivos é adequar os recursos 
disponibilizados às necessidades dos grupos de 
pacientes atendidos pelas unidades hospitalares, 
qualificando seu processo de cuidado e o perfil as-
sistencial. Essa metodologia tem sido progressiva-
mente incorporada por países para redefinição de 
seus sistemas de pagamento e como instrumento 
de governança clínica, para gerenciamento de cus-
tos e avaliação da qualidade assistencial36,37.

As duas referências citadas buscam novas for-
mas de abordagem dos problemas de saúde pen-
sando na organização da rede de atenção e dos 
serviços, sendo que a primeira tipologia – das 
condições de saúde – tem como foco o modelo de 
atenção e organização do sistema de serviços de 
saúde, enquanto a segunda – DRG – produz novas 
tipologias a partir do agrupamento de pacientes, 
visando a reorganização dos processos internos 
dos serviços hospitalares. 

No entanto, ainda são pouco frequentes os re-
latos e as propostas de análise estratégica em saúde 
para identificação de novas formas de abordagem, 
ou agrupamento dos problemas de saúde, que 
subsidiem os processos de planejamento, progra-
mação e organização dos serviços especializados 
e de linhas de cuidado na perspectiva da gestão 
estadual ou regional. 

Como aponta Castellanos, a descrição e ex-
plicação de um problema ou situação de saúde 
não é independente de quem a descreve e da 
posição que o ator que está descrevendo ocupa 
numa determinado momento38. Como os proces-
sos de planejamento e programação são realiza-
dos em diferentes níveis de gestão do sistema ou 
mesmo de uma organização, também vão exis-
tir formas distintas de abordar um problema de 
saúde, seja pelos profissionais da clínica ou pelos 
gestores de unidades de saúde e dos diferentes 
níveis de gestão. 

Assim, o uso e o aprimoramento de ferra-
mentas de análise de problemas de saúde – como 
a metodologia de análise estratégica apresentada 
neste trabalho–- podem ampliar a articulação de 
diferentes conhecimentos da clínica, da epide-
miologia e da gestão em saúde, auxiliando a orga-
nização de linhas de cuidado no âmbito regional.

Incluir nos processos de planejamento regio-
nais a possibilidade de abordagem dos problemas 
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de saúde a partir do agrupamento de casos pode 
contribuir para a definição de unidades de refe-
rência, para a articulação entre os serviços e os 
profissionais, e também para a pactuação prévia 
de responsabilidades e a definição de mecanis-
mos de coordenação assistencial que sejam perti-
nentes para cada linha de cuidado.

No caso das malformações congênitas, uma 
abordagem em perspectiva muito ampla – sem a 
identificação de grupos de casos para desenho de 
linhas de cuidado – não contribuiria para uma 
adequada definição do perfil assistencial e a iden-
tificação de centros de referência. Por outro lado, 
a sua excessiva decomposição (como por patolo-
gias) poderia gerar a estruturação de fluxos tão 
específicos que perderiam de vista a otimização 
de recursos na rede e a integração do cuidado 
que a concentração e o agrupamento dos casos 
podem proporcionar. Sem definição dos grupos 
de caso, possivelmente não se concentraria um 
volume mínimo de atendimento por ponto de 
atenção, o que impacta positivamente na quali-
dade do cuidado de algumas malformações con-
gênitas, como as de abordagem cirúrgica28,39. 

Assim, acredita-se que os processos de pla-
nejamento e programação no âmbito das redes 
de atenção, para que alcance maior efetividade 
na organização dos serviços de saúde, precisam 
considerar a forma como são definidos, descri-
tos e abordados os problemas de saúde em cada 
nível de atenção e espaço de gestão do sistema 
de saúde. 

A análise estratégica, no entanto, ao decom-
por uma realidade complexa em subconjuntos, 
pode fazer também com que se percam de vista 
as interfaces e conexões deste problema com ou-
tras áreas de atenção e políticas setoriais. Por esse 
motivo, foram adicionados dois elementos que 

surgiram durante o trabalho de análise estratégi-
ca: políticas de saúde e temas relacionados.

No caso das malformações congênitas, essa 
interface ocorre com iniciativas que estão no ní-
vel das políticas de saúde – condições crônicas 
complexas em crianças e adolescentes, doenças 
raras – e no nível da organização e ampliação 
de estratégias de cuidado e práticas assistenciais, 
como atenção domiciliar, cuidados paliativos e 
suporte à família40,41. 

Com isso, busca-se destacar que a elaboração 
de uma proposta de organização de serviços e 
linhas de cuidado, independente do problema/
condição de saúde ou nível do sistema em que for 
elaborada, precisa identificar as interfaces e pro-
mover um diálogo com diferentes áreas e disci-
plinas, ampliando a articulação entre assistência 
e gestão.

Por fim, destaca-se que a análise estraté-
gica se mostrou adequada e permitiu identifi-
car agrupamentos de casos que demandam um 
conjunto homogêneo de estratégias assistenciais 
e serviços de saúde com perfil assistencial simi-
lar, contribuindo para organização da atenção às 
malformações congênitas. Tal forma de análise 
pode contribuir, particularmente, para pensar os 
processos de planejamento regional e no caso de 
problemas de saúde que se caracterizam como 
condições crônicas complexas e demandam a 
articulação de serviços especializados e de alta 
densidade tecnológica.

Assim, a utilização da análise estratégia e o 
agrupamento de casos para a elaboração de linhas 
de cuidado pode ser entendida também como um 
esforço de articulação de diferentes racionalida-
des (clínica, epidemiologia e planejamento/ges-
tão) para garantir a integralidade na resposta aos 
problemas de saúde de uma população. 
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