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Resumo

O Lab.mg - Laboratdrio de Inovagdo em Governo de Minas Gerais € uma iniciativa que atua na
disseminagdo de métodos e ferramentas de inovacao e na solugao de desafios de governo uti-
lizando a abordagem Design Thinking e prezando pelo foco no usuario e pela colaboragao. Este
artigo objetiva apresentar a metodologia do Lab.mg aplicada ao "Projeto Doengas Raras”, rea-
lizado em 2022 em parceria com a Secretaria de Estado de Desenvolvimento Social. E consi-
derada doenca rara aquela que acomete 65 em cada 100 mil pessoas e estima-se que, no Brasil,
existam 13 milhdes de pessoas com alguma doenga rara. O projeto contou com etapas de apro-
ximagao e cocriagdo para identificar e priorizar demandas e construir, conjuntamente, possi-
veis solugdes para atender as necessidades das pessoas com doencas raras em Minas Gerais.
Os desafios priorizados foram relacionados a visibilidade e informacdo; direitos, legislacao e
articulagdes; e identificacao e base de dados.
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Abstract

Lab.mg - Minas Gerais Government Innovation Laboratory is an initiative that works to dis-
seminate innovation methods and tools and to solve government challenges using the Design
Thinking approach (with a user focus and collaboration). This article aims to present the
Lab.mg methodology applied to the “Rare Diseases Project”, carried outin 2022 in partnership
with the State Secretariat for Social Development. It is considered a rare disease that affects
65 out of every 100,000 people and it is estimated that, in Brazil, there are 13 million people
with a rare disease. The project had stages of approximation and co-creation to identify and
prioritize demands and jointly build possible solutions to meet the needs of people with rare
diseases in Minas Gerais. Prioritized challenges were related to visibility and information;
rights, legislation and articulations; and database identification.
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Resumen

Lab.mg - Laboratorio de Innovacidn del Gobierno de Minas Gerais es una iniciativa que trabaja
para difundir métodos y herramientas de innovacion y resolver desafios gubernamentales
utilizando el enfoque Design Thinking, con foco en el usuario y en la colaboracion. Este articulo
tiene como objetivo presentar la metodologia Lab.mg aplicada al “Proyecto Enfermedades
Raras”, realizado en 2022 en alianza con la Secretaria de Estado de Desarrollo Social. Se
considera una enfermedad rara que afecta a 65 de cada 100.000 personas y se estima que, en
Brasil, hay 13 millones de personas con una enfermedad rara. El proyecto tuvo etapas de
aproximacion y co-creacion para identificar y priorizar demandas y construir en conjunto
posibles soluciones para atender las necesidades de las personas con enfermedades raras en
Minas Gerais. Los desafios priorizados estaban relacionados con la visibilidad y la informacion;
derechos, legislacion y articulaciones; y base de datos de identificacion.

Palabras clave

Laboratorio de Innovacion; Innovacion en el gobierno; Politicas publicas; enfermedades raras;
Colaboracion
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1. Introducgao

As discussoes sobre o tema inovacdao vém ganhando cada vez mais relevancia nos ultimos anos e
sendo incorporadas ao setor publico. A inovagao contribui para a promogdo de ganhos de produtivi-
dade e de eficiéncia na prestacao de servicos e para a aproximacgao do Estado com os cidaddos (OCDE,
2015). De acordo com Cavalcante e Cunha (2017), em um cenario de recursos escassos e de problemas
complexos, ha uma crescente expectativa dos cidadaos e cidadas sobre uma atuagdo mais inovadora
do governo. Além disso, conforme Roncarati et al, (2019); IPEA (2019):

"A globalizagdo, o combate a desigualdade, o contexto econémico desfavordvel ao crescimento,
a falta de confian¢a no Estado e transformagées estruturais vivenciadas por muitos paises nos
ultimos anos tornaram-se desafios reais que impulsionaram a busca por melhores prdticas de go-
vernanca e por uma gestdo publica eficiente, exigindo, assim, que os governos adotem abordagens
inovadoras para enfrentar problemas complexos” (OCDE, 2015a)

Para lidar com este contexto, surgem os laboratdrios de inova¢do em governo como iniciativas catalisadoras
para o desenvolvimento de inovagdo na administragdo publica que visam fomentar a criatividade, a experimen-
tagdo, o foco na cidada e cidadao e a colaboracdo nas atividades e servicos exercidos pelo Estado (Hironobu
Sano, 2020). Em Minas Gerais, estado localizado na regido sudeste do Brasil, existe uma iniciativa conjunta
entre a Secretaria de Estado de Planejamento e Gestao (Seplag) e a Fundacao Joao Pinheiro (FJP) para a criagao
do Laboratdrio de Inovagdo em Governo de Minas Gerais —Lab.mg. Este laboratdrio conta com os objetivos de
disseminacao de métodos e ferramentas de inovacdo e de realizacdo de parcerias com outros érgdos para a
solucdo de desafios de governo utilizando diferentes métodos e abordagens inovadoras.

Sabendo da existéncia e dos objetivos do Lab.mg, a Secretaria de Estado de Desenvolvimento Social — Sedese,
por meio da Coordenadoria Estadual de Articulacdo e Atencao a Pessoa com Deficiéncia, solicitou um projeto
para auxiliar no melhor entendimento sobre as demandas das pessoas com doencas raras para o Governo de
Minas Gerais, a fim de estruturar politicas pUblicas e servios que atendam as suas reais necessidades.

Neste sentido, o presente artigo trata do “Projeto Doencas Raras”, apresentando a metodologia utilizada para
identificar as demandas das pessoas com doencas raras em Minas Gerais e levantar possiveis solu¢des para as
demandas identificadas. Além de compreender qual seria a atuagdo adequada do Estado, o projeto contribuiu
para a andlise, baseada em pesquisa realizada com os usuarios, sobre a real necessidade, da criacdo de uma
Carteira de Identificagdo da Pessoa com Doenca Rara.

Nas proximas sec¢des serdo apresentadas a contextualizagdo sobre as doencas raras, a metodologia de solu¢ao
de problemas elaborada pelo Lab.mg, sua aplicagao e adaptagao ao “Projeto Doengas Raras”, e os resultados
obtidos ao final do projeto.

2. Doencas Raras

Sao consideradas doencas raras aquelas que acometem 65 a cada 100 mil pessoas. Elas se caracterizam por
uma ampla diversidade de sinais e sintomas que variam ndo s6 de doenca para doenga, mas também de pessoa
para pessoa. Deste modo, a manifesta¢ao dessas doencgas pode se assemelhar a sintomas de doengas comuns,
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dificultando o diagnodstico correto. As doencas raras sdo cronicas, progressivas e incapacitantes, com conse-
quéncias importantes na qualidade de vida e saude das pessoas acometidas, bem como dos seus familiares e
amigos. Somado a isto, muitas dessas doengas ndo possuem cura, sendo necessario manter acompanhamento
clinico, fisioterapico, fonoaudioldgico, psicoterapico, entre outros, para aliviar sintomas ou retardar seu agra-
vamento.

Estima-se que existam entre 6 mil a 8 mil tipos diferentes de doencas raras em todo o mundo. Entretanto, a
décima versao da Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Saude
(CID) apresentava um cddigo especifico para somente aproximadamente 200 doencas raras (Agéncia Fiocruz,
2015). Esta classificagdo é utilizada mundialmente e fornece cddigos Unicos relativos as doengas e a uma grande
variedade de sinais, sintomas, causas de morte, entre outras condi¢des de saude. Ela é utilizada no cotidiano
médico de diversos paises e permite criar uma base de dados estatistica, monitorar enfermidades e incidéncia
de doencas, comparar informacoes de satde em diferentes locais, paises e regides em diferentes periodos de
tempo. Segundo a OMS, “¢é por meio dessa classificagdo que se facilita 0 armazenamento, a recuperagao e a
analise de informacbes de saude para a tomada de decisao baseada em evidéncias” (CNN Brasil, 2021).

Em contrapartida, a partir de 2022 entrou em vigor a CID-11, ou seja, a décima primeira versao da Classificagdo
Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados com a Saude. Na CID-11, houve a incorporagao
de todas as doencas raras conhecidas, um ganho importante para a pesquisa cientifica e para as pessoas com
essas doencas. Tal incorporacdo foi feita utilizando a base de dados mais completa sobre doencas raras - a
“Orphanet” -, que catalogou aproximadamente 7 mil dessas doengas (OPAS, 2022).

Estima-se que, sé no Brasil, existam 13 milhdes de pessoas com alguma doenca rara, sendo que a maioria é
diagnosticada tardiamente e precisa passar por aproximadamente 10 médicos para conseguir um diagnostico
correto (Ministério da Saude, 2020). Em 2% dos casos, a doenga possui tratamento mediante utilizacdo de me-
dicamentos o6rfaos: aqueles que, por razdes econdmicas, precisam de incentivo para serem desenvolvidos e,
por isso, ndo disponibilizados em farmacias comuns. Individualmente, essas doencas nao afetam uma porcen-
tagem expressiva da populagdo, mas, como grupo, elas se mostram um problema de saude relevante.

Em termos de legislacdo, vigora no Brasil, desde 2014, a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras, instituida por meio da publicag¢do da Portaria 199 do Ministério da Saude, que deu visibilidade
a causa das pessoas com doencas raras. A Politica traz as “Diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras” no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS) e prevé os incentivos financeiros voltados para
financiar os tratamentos de pacientes com doengas raras (Ministério da Saude, 2014).

Em Minas Gerais, ha um Projeto de Lei, PL 3.099/2021, em tramitacdo na Assembleia Legislativa, que institui a
criacdo da “Carteira de Identificagdo da Pessoa com Doenca Rara” — CIPDR, que seria emitida pela Secretaria
Estadual de Saude. A CIPDR conteria informacgdes essenciais da pessoa portadora, como dados pessoais e des-
cri¢do do diagndstico da doenca rara que possui, assim como as condi¢des especificas de saude, incluindo indi-
cacdo de medicacao de uso continuo. A CIPDR também determinaria alguns direitos como atendimento prio-
ritario em reparti¢des publicas e em estabelecimentos privados de uso publico, e, para pessoas em idade esco-
lar, o direito a matricula no estabelecimento publico de ensino mais perto de sua residéncia.

Além das duas normas supracitadas, ndo ha, no ambito do estado de Minas Gerais, outras politicas publicas
especificas e expressivas direcionadas as pessoas com doencas raras, o que gera um desamparo por parte do
estado para com este publico em termos de educacao, acessibilidade, assisténcia social, e outros.
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3. Inovacao em governo

O uso dainovacdo tem se intensificado no setor publico, tanto para otimizar os processos internos, quanto para
melhorar a prestacdo de servigos ao cidaddo. Segundo a Escola Nacional de Administracdo Publica - ENAP
(2017), a inovagdo em governos se refere ao

"conjunto de mudangas em prdticas anteriores, ou até o surgimento de novas praticas que produ-
zam resultados positivos para o servico publico e para a sociedade ao incorporar novos elementos
da gestdo publica ou uma nova combinagdo dos mecanismos de gestdo existentes.” (MINAS GE-
RAIS, 2018 apud ENAP, 2017, p.13)

Neste ambito, algumas abordagens inovadoras vém sendo utilizadas para gerar solu¢des robustas para proble-
mas complexos enfrentados pelo setor publico. Uma destas é o Design Thinking, que se trata de uma aborda-
gem centrada no ser humano que valoriza a busca da construcao coletiva e colaborativa (cocriacdo) para en-
contrar solu¢des multiplas para problemas complexos. Ademais, propde a materializacdo de ideias para que
essas sejam visualizadas e testadas (experimentag¢do) (Cavalcante, 2019). Outro pilar do Design Thinking é a
empatia ou a capacidade de estruturar solu¢des considerando a visdo, expectativas e necessidades dos usuarios
daquele servigo ou produto (BROWN, 2008). A aplicacdo dessa abordagem no setor publico perpassa a aproxi-
macao do Estado e de seus servidores com os cidadaos, de modo que, para a construcao coletiva de solugoes,
é importante a conversa dos diversos atores envolvidos no servico, sejam eles servidores publicos ou parte da
populacao.

As etapas do design aplicado a transformacdo de servicos, de acordo com Stickdorn (2018), sdo a pesquisa,
ideacdo, prototipagdo e implementagdo. A primeira etapa envolve o levantamento de informagdes sobre o pu-
blico alvo do servigo e seu contexto, aumentando a compreensao sobre o desafio a ser trabalhado. A etapa de
ideacdo é o momento de gerar ideias de forma colaborativa, discuti-las e prioriza-las. A prototipacdo, por sua
vez, trata do teste das ideias priorizadas em um ambiente real ou em uma simulacao da realidade, possibili-
tando realizar ajustes e corre¢des no prototipo construido. Por fim, a etapa de implementagdo é o momento
de levar aideia trabalhada ao publico do servigo estudado e implementa-la em larga escala.

O uso do Design Thinking, juntamente com as etapas do design aplicado a transformagao de servicos e com
outras abordagens inovadoras podem ser aplicadas por Laboratdrios de Inovagdo em Governo para a solu¢do
de problemas do setor publico.

4. O Laboratorio de Inovacao em Governo

Os laboratdrios de inovagdo em governo sdo estruturas voltadas para o desenvolvimento das agendas de ino-
vagao governamental, promovendo a cultura da inovacdo de dentro ou de fora para dentro do setor publico.
Seus objetivos variam de acordo com a instituicao, podendo envolver o desenvolvimento de algo novo ou apri-
moramento de uma solugao, assumindo o papel de apoiar a estruturacao de ideias criativas com espago para a
experimentacdo. (Cavalcante et al, 2019).

O Laboratério de Inovagdao em Governo do Estado de Minas Gerais — Lab.mg foi instituido em setembro de
2020, por meio da Resolucdo Conjunta Seplag/FJP N°38, com os objetivos de disseminar métodos e ferramen-
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tas de inovacgdo e de realizar parcerias com outros 6rgaos e entidades do Governo de Minas Gerais para a solu-
¢ao de desafios de governo. Para cumprir com estes objetivos, o Lab.mg atua capacitando servidores publicos
para a utilizacdo dos métodos, ferramentas e conceitos de inovagao utilizados pelo Laboratério e realizando
projetos de transformacdo e solucdo de problemas juntamente com os 6rgaos e entidades governamentais
demandantes.

O Lab.mg tem como valores o foco no usuario, a conexao, a agilidade e a colaboracdo. Deste modo, seus pro-
jetos contam com a empatia com o publico-alvo do servigo ou politica estudada e com a participacdo dos diver-
sos atores envolvidos no problema para a constru¢ao conjunta das solu¢oes. Além disso os projetos sdo adap-
taveis perante as mudancas ocorridas.

A partir de seus valores e da abordagem Design Thinking, o Laboratério elaborou uma metodologia prépria de
solucdes de problemas para utilizar em seus projetos (Figura 1). Tal metodologia possui seis etapas que podem
ser aplicadas de forma dinamica: os projetos podem comecar de diferentes pontos da metodologia ou voltar
em etapas anteriores, caso necessario. Ademais, ndo é necessario percorrer todas as etapas, sendo possivel
utilizar somente as que fazem sentido para cada projeto.

Figura 1: Metodologia de solu¢do de problemas estruturada pelo Lab.mg

APROXIMAR

do desafio a ser enfren-
tado e dos atores gue
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Fonte: Laboratdrio de Inovagdo em Governo, 2021.

A etapa “Alinhar” representa o0 momento em que sdo alinhadas as expectativas do 6rgao demandante e da
equipe do Lab.mg que ira executar o projeto. Para formalizar esta expectativa, é elaborado e validado o plano
de trabalho do projeto, contendo a descricao do escopo, as diretrizes e restri¢des, o cronograma e a matriz de
responsabilidades do projeto, discriminando cada ator envolvido e seus respectivos papéis.

Na etapa “Aproximar” é feita uma imersdo no problema a ser resolvido, contando com leitura de materiais de
apoio, trocas de experiéncia com drgdos que passaram por situagdes semelhantes, entrevistas com atores en-
volvidos no problema, aplicacdo de questionario, observagdo de comportamentos, dentre outras técnicas pos-
siveis.

Durante a etapa “Cocriar” sdo construidas, de forma colaborativa, as solu¢des possiveis para o problema do
projeto. Nesta etapa sdo mapeados também os elementos essenciais que devem estar contidos nas solucdes
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para que estas gerem valor ao publico-alvo. Seguindo os valores do laboratoério, bem como a abordagem Design
Thinking, sdo chamados, para a cocriacdo, os diversos atores envolvidos no projeto ou no problema a ser resol-
vido, possibilitando a discussao entre diversos pontos de vista e a construcdo de solugdes que atendam as ne-
cessidades de todos.

A etapa “Experimentar” ¢ utilizada para elaborar e testar prototipos das solugdes criadas, facilitando a visuali-
zacao das solugdes e de seus pontos de melhoria. Nesta etapa podem ser feitos diversos protdtipos, até que se
encontre a forma de implanta¢do da solucdo que gere maior valor ao usuario.

Aetapa “Implantar”, por sua vez, representa o momento de colocarem pratica as solu¢des definidas e testadas.
Em geral, essa etapa é de responsabilidade do demandante do projeto.

Utilizando a metodologia apresentada, o Laboratdrio realiza diferentes tipos de projetos, como pesquisas de
experiéncia do usuario, melhoria e redesenho de processos, transformacao digital de servigos e cocriagao de
solugdes. O “Projeto Doencgas Raras” se encontra nesta Ultima categoria e seu escopo foi dividido nas etapas
“Alinhar”, “Aproximar” e “Cocriar”. Cada uma destas etapas sera melhor detalhada nas proximas segdes.

5. O Projeto Doencas Raras

Na etapa de alinhamento, fase inicial do projeto, foi feito o planejamento geral e foram pactuados os objetivos
do projeto e as entregas previstas, os atores envolvidos e seus papéis, através da matriz de responsabilidades,
bem como o levantamento de possiveis restricdes. O desafio norteador do projeto foi definido da sequinte
forma: “Como podemos melhorar a qualidade de vida e garantir o acesso aos direitos das pessoas de Minas
Gerais que possuem doengas raras?”.

Foi estabelecido o pressuposto de alinhamento com a Secretaria de Saude - SES e o acompanhamento dos
tramites e discussoes que envolvem o Projeto de Lei que prevé a criagdo da “Carteira de Identificagdo da Pessoa
com Doenga Rara” — CIPDR. Foram levantadas possiveis restri¢des, como a auséncia de legislacao especifica
para pessoas com doencas raras e o contexto de pandemia a época, que teve como consequéncia o distancia-
mento social e o trabalho remoto, o que impediria o contato com atores envolvidos de forma presencial. A
possivel distancia geografica entre atores a serem consultados também poderia ser um fator que agrava a falta
de contato presencial. Além disso, era sabido sobre o risco de a Sedese - 6rgdo demandante do projeto - ndo
possuir governabilidade sobre algumas das ideias geradas ao longo do projeto, visto que poderiam ser de com-
peténcia de outras areas do governo, uma vez que a tematica de doencas raras é intersetorial e envolve diversos
orgaos do Governo.

5.1. Etapa Aproximar

A segunda fase do projeto foi a etapa "Aproximar”, na qual, inicialmente, foi feita a identificacdo dos atores
relevantes para a resolucdo do desafio e qual é o grau de influéncia a relagdo entre eles e o problema a ser
enfrentado (Minas Gerais, 2018). Este levantamento foi feito por meio do preenchimento da ferramenta “Mapa
de Atores”, que possui um campo especifico para identificar o publico-alvo, que sdo os principais atores afeta-
dos pela situacdo-problema, os atores diretos, que sao aqueles que tém maior envolvimento e participagdo na
situagdo-problema, e os atores indiretos, que sdao aqueles com menor nivel de influéncia ou interesse na si-
tuacdo-problema, mas ainda assim estao envolvidos de alguma forma.
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Conforme ilustrado pela Figura 2, o publico-alvo, no caso deste Projeto, sdo as pessoas com doencas raras no
estado de Minas Gerais. Alguns atores diretos identificados foram as maes, pais e responsaveis legais de pes-
soas com doencas raras, as associagdes e movimentos sociais em defesa dos direitos das pessoas com doencas
raras e o Governo de Minas Gerais, por meio da Sedese, da Secretaria de Estado de Saude (SES-MG) e da Se-
cretaria de Estado de Educagao (SEE). E os atores indiretos identificados foram a sociedade civil, os municipios
mineiros, a comunidade médica e cientifica, a comunidade juridica que atende casos de pessoas com doengas
raras e o Governo Federal, principalmente o Ministério da Mulher, Familia e Direitos Humanos.

Figura 2: “"Mapa de Atores” do Projeto Doengas Raras

LEGEMNDA

PUBLICO-ALVO

Governo
Fedaral -
Ministsrio da.
Mulher,
Familiz e
Dirzitos
Humanos:

. ATORES DIRETOS

. ATORES INDIRETOS

Fonte: Elaborac&o Prépria, 2021.

Paralelamente ao levantamento de interessados, a equipe do projeto deu inicio a uma imersdo no tema das
doencas raras, estudando de forma mais profunda com o objetivo de compreender melhor o universo em torno
da tematica. Foi feito um levantamento de legislagdes, dados, bibliografia sobre o assunto e analise de mate-
riais disponibilizados pela Sedese.

Ap0ds o levantamento de atores e estudos iniciais, a equipe fez um mapeamento de iniciativas e experiéncias
existentes relativas a tematica de doengas raras, identificando diversas iniciativas de governo e também da
sociedade civil, no Brasil e em outros paises. Este mapeamento foi feito por meio de pesquisas da equipe, bem
como por meio de indicacao das iniciativas existentes por parte da Sedese, que possui maior proximidade com
o tema.

Para além das pesquisas realizadas, foi necessario ir a campo para melhor compreender a tematica, colocando
em pratica o valor imprescindivel do Lab.mg, o foco no usuario. Conforme Minas Gerais, 2018:
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“E importante que, antes do inicio de um projeto que vise a implementar uma ideia inovadora, a equipe do projeto
busque se aproximar do publico-alvo da agdo a fim de identificar quais sdo suas expectativas (ganhos e desejos),
dores (dificuldades) e tarefas (responsabilidades).” (MINAS GERAIS, 2018: 34)

Diante disso, foram feitas entrevistas estruturadas com o publico-alvo do projeto e com atores diretos e indire-
tos, buscando compreender as necessidades e o cotidiano das pessoas com doengas raras. Diante das infor-
macoes coletadas nas pesquisas prévias, foi possivel elaborar um roteiro com questdes-chave que a equipe
considerou essencial de serem captadas. Estruturado e validado o roteiro da entrevista, a equipe convidou os
participantes selecionado para realizar as entrevistas e elaborou e geriu o cronograma de entrevistas do pro-
jeto. Em fun¢do da pandemia da Covid-19 e do distanciamento geografico entre alguns usuarios e a equipe do
projeto, as entrevistas foram realizadas de forma remota.

As perguntas na entrevista perpassaram questdes relacionadas ao tratamento de saude e diagndstico da
doenga, a rede de apoio por parte de familiares, amigos, associagdes ou governo e relativas aos direitos que
devem serreconhecidos e institucionalizados para as pessoas com doengas raras. Foram feitas nove entrevistas
com pessoas de diferentes perfis, dentre pessoas com doengas raras, responsaveis por pessoas com doengas
raras e representantes de institui¢des, variando o local de residéncia desses entrevistados entre cidades do in-
terior e capital.

Apesar de utilizar da entrevista estruturada, buscou-se, no momento da conversa, proporcionar um ambiente
leve e sem restricoes. Em todas as entrevistas a equipe do projeto se dividiu em: um responsavel por conduzir
a conversa e estabelecer conexdo com a pessoa entrevistada, e outro responsavel por registrar as percepgdes
e respostas. Ao final de cada entrevista, foi feito um trabalho de retaguarda que envolvia consolidar as ano-
tagOes, discuti-las em equipe, selecionar os pontos criticos e sugestdes de melhorias captados e analisar pa-
drdes e pontos em comum entre as conversas, bem como conectar os pontos trazidos pelos usuarios com as
informacdes e dados estudados no inicio do projeto.

Paralelamente a estruturacao de entrevistas, a equipe do projeto considerou necessaria a elaboracdo e apli-
cacao de questionarios online para pessoas com doencas raras e responsaveis, tendo em vista a variedade de
doencas raras existentes e dos perfis do publico-alvo. As perguntas do questionario foram pensadas na mesma
direcao das perguntas feitas nas entrevistas, porém adaptadas a este modelo de coleta de informacgdes. Dessa
forma, foi possivel captar uma quantidade maior de percepgdes e capilarizar a pesquisa com usuarios. O ques-
tionario obteve 69 respostas de 10 estados brasileiros diferentes.

Durante o mapeamento de iniciativas foram identificadas atuagdes internacionais, agdes governamentais por
parte do Governo Federal, de governos estaduais e até mesmo municipais.

Das iniciativas internacionais identificadas, tem-se a "EURODIS - Rare Diseases Europe”, uma alianca ndo-go-
vernamental de associa¢des de pessoas com doengas raras que representa 988 associagdes provenientes de 74
paises. A organizagdo apoia o desenvolvimento de medicamentos, promove capacitagdo e formacdo para pes-
soas com doencas raras e seus representantes e representa a causa junto da Comissao Europeia e outras insti-
tuigdes para criagao de politicas publicas. Outra iniciativa internacional de destaque é a “Orphanet”, que con-
siste num portal de referéncia multilingue sobre doencas raras e medicamentos 6rfaos com informacdes sobre
aproximadamente 7.000 doencas raras. Ele também oferece uma gama de servicos, incluindo uma enciclopédia
de doengas raras, uma base de dados de servi¢os e um inventario de medicamentos drfaos.
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Dentre as iniciativas do Governo Federal do Brasil, destaca-se a criagdo de uma mascote para conscientizagao
sobre o tema, chamada “Rarinha” (Figura 3) e a criagdo de 46 dos 154 Protocolos Clinicos de Diretrizes Tera-
péuticas (PCDT) existentes, exclusivamente para o tratamento de doengas raras. Os PCDTs sdo documentos
que uniformizam o atendimento, assisténcia, monitoramento e tratamento para as doencas. Ademais, em 2021
foi publicada uma lei que amplia o rol de doencas identificadas pelo “teste do pezinho”: um exame realizado
pelo Sistema Unico de Saude (SUS) que contribui para o diagndstico precoce de diversas doencas raras.

Figura 3: “Rarinha” - Mascote do Governo Federal para o tema das Doencas Raras
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Fonte: Ministério da Saude, 2021.

Das iniciativas do governo estadual de Minas Gerais, tem-se a publicacao de leis que instituem datas voltadas
a conscientizagdo das doencas raras e a habilitagdo de dois hospitais como centros de referéncia para o atendi-
mento a pessoas com doengas raras. Ademais, um ganho especifico de uma doenga chamada neurofibroma-
tose foi a publicacdo de uma lei que garante aos seus acometidos os mesmos direitos de pessoas com deficién-
cia.

Nas demais unidades federativas brasileiras, destaca-se o estado de Pernambuco, cuja legislagdo prevé direitos
especificos a pessoas com doengas raras, como a obrigatoriedade de escolas ofertarem educacao fisica adap-
tada a pessoas com deficiéncia e com doencas raras. Ndo sdo encontradas leis semelhantes em outros estados
brasileiros.

Para além do setor publico, foram encontradas diversas associagdes e iniciativas do terceiro setor que, além de
se tornarem uma rede de apoio e conexdo entre as pessoas com doencas raras, promovem disseminacdo de
informacdes sobre diferentes doengas e apoiam os acometidos com doag¢des de equipamentos ou medicamen-
tos necessarios, acompanhamento médico de diferentes profissionais ou de assistentes sociais.

Ao longo do mapeamento das iniciativas, identificou-se a existéncia de diversas a¢des governamentais e do
terceiro setor, mas o avanco da estruturagao de politicas publicas em Minas Gerais ainda é necessario. De ma-
neira geral, observou-se que a auséncia de normativas com direitos especificos voltados para esse publico gera
uma sensacao de desamparo em diferentes areas da vida cotidiana, como inclusao, trabalho, previdéncia, aces-
sibilidade, etc.
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As associagdes possuem um importante papel no apoio as pessoas com doencas raras e aos seus familiares,
além de serem um dos principais canais para acesso a informacao sobre as enfermidades. Nas entrevistas, foi
abordado que o Estado poderia assumir um papel de articulador com essas institui¢oes para desenvolvimento
de agbes conjuntas, a fim de potencializar o impacto dessas iniciativas. Como muitas pessoas ja sdo apoiadas e
possuem uma relacdo de confiangca com as associag¢des, esta articulagdo evitaria possiveis retrabalhos também
por parte do Estado ao criar novas estruturas.

Em relacdo ao aspecto médico, a auséncia de PCDTs e de Classificacdo Internacional de Doengas (CID) especi-
ficos para muitas das doencas raras dificulta o acesso a medicamentos e outros materiais médicos complemen-
tares utilizados no tratamento das doencas raras. Para que as pessoas tenham acesso a esses tratamentos e
itens de saude, que sequndo a Constituicao Federal é “direito de todos e dever do Estado” (BRASIL, 1988), mui-
tas vezes é necessario obté-los de forma particular ou, ainda, por determinacgao judicial, implicando em diversos
custos para a pessoa e para o Estado. Além disso, ao longo das entrevistas realizadas na etapa de aproximacao,
as pessoas relataram de forma recorrente a falta de empatia dos médicos ao comunicarem aos pacientes e
familiares o diagnostico da doenga.

Considerando o Projeto de Lei que cria a “Carteira de Identificagdo da Pessoa com Doenga Rara” — CIPDR, foram
feitas perguntas nas entrevistas sobre a necessidade e utilidade desse documento. Segundo os entrevistados,
ela seria importante no auxilio dos pacientes em momentos em que precisam explicar sobre a doenca rara para
outras pessoas. Foi identificado, porém, a necessidade de aprofundamento sobre quais informagdes e dados
sdo necessarios, para que a carteirinha atenda da melhor forma.

Ao analisar os dados levantados durante essa etapa de imersao, identificou-se a existéncia de diversos pontos
criticos e a necessidade de desenvolvimento de agdo governamental para atendimento a essas demandas. A

v\

fim de facilitar a analise, os pontos criticos foram consolidados e categorizados em: “saude”, “vida social”,

" \

“carteirinha”, “informagao e conscientiza¢ao” e “relagdo com o governo”.

Quadro 1 - Categorias dos pontos criticos identificados

Categoria Aspectos relacionados

Saude Diagnostico, acompanhamento e tratamento, saide mental, medi-
camentos e relacionamento com médicos.

Vida social Relacionamento com a familia e amigos, emprego, escola, acessibili-
dade, inclusao e apoio em geral.

Carteirinha Identificagdo da pessoa com doenca rara por meio de uma cartei-
rinha.

Informacgdo e conscientizacdo Falta de informagao da popula¢do, dados sobre pessoas raras e pre-

conceitos e necessidade de divulgacdo das doencas raras.
Relacdo com o governo Politicas publicas e direitos para pessoas com doencas raras e inter-
locucdo com o Estado.

Fonte: Elaboragdo Propria.

Todos as informagdes levantadas ao longo da etapa “Aproximar” nas entrevistas, no formulario e na pesquisa
documental foram consolidados em um Relatorio de Imersao e em um Cardapio de Pontos Criticos e de Ideias.
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Estes materiais foram apresentados e entregues a equipe parceira do 6rgao demandante do projeto e serviram
de insumo para a etapa seguinte de cocriagao.

5.2. Cocriar

A fase "Cocriar” teve entdo seu inicio, com o objetivo de “criar e consolidar ideias e propostas de solu¢do para
o desafio alinhadas as expectativas do usuario” (Minas Gerais, 2018: 49). Devido a grande quantidade de pontos
criticos de diversas naturezas levantados na etapa de imersdo, identificou-se a necessidade de fazer uma prio-
rizacdo, invertendo a légica da aplicacdo da abordagem Design Thinking, que prevé a sele¢ao de ideias como
etapa posterior a geragao de ideias, sendo um momento de “verificar a viabilidade de implantacdo das ideias
que foram levantadas e selecionar aquelas mais capazes de amenizar dores do usuario e gerar valor para ele”
(Minas Gerais, 2018: 51).

No caso deste projeto, foi feita uma priorizagdo inicial de quais pontos criticos levantados na etapa de aproxi-
macao seriam tratados, para que, posteriormente, fossem geradas ideias sobre estes pontos selecionados de
forma focalizada. Para isso, na etapa de cocriacdo do projeto foram feitas trés oficinas de forma remota com a
participagdo de varios atores. A primeira oficina teve como objetivo validar e priorizar os pontos criticos levan-
tados, a segunda oficina foi de redefinicdo de desafios a partir dos pontos priorizados na primeira, e, por fim, a
terceira foi de cocriagdo e estruturagdo de ideias para solucionar os desafios redefinidos na oficina anterior. A
seguir, serao detalhadas cada atividade realizada nesta etapa.

A primeira oficina foi de analise, validagao e priorizagdo dos pontos criticos segundo critérios de governabili-
dade e alcance, visando selecionar quais deles seriam trabalhados na fase de cocriar solugdes. Participaram
desta discussao atores internos ao governo, representando a Sedese e a SES, visto que esses exercem influéncia
direta no tema e possuem poder decisério sobre o projeto.

A escolha dos critérios foi feita observando a necessidade de diminuir o leque de problemas levantados na fase
de aproximacdo. A priorizagdo deste momento teria carater eliminatdrio, com o objetivo de selecionar somente
gargalos possiveis de serem sanados pelo 6rgdo demandante, considerando capacidade de execucdo, prazo e
o possivel alcance sobre o publico amplo e diverso de pessoas com doencas raras em Minas Gerais.

Dessa forma, a equipe adaptou metodologias de priorizagdo de projetos a realidade do Projeto Doencas Raras.
Uma das inspiragdes para a escolha dos critérios foi a “matriz esforco x impacto” que busca cruzar os critérios
de forma ademonstrar a eficiéncia das agdes, ao contrapor o esforgo, que seriam os recursos e o tempo gastos,
em relacao ao impacto gerado pela agao.

A adaptagdo desta metodologia ao projeto foi feita a partir da defini¢do dos critérios de priorizagdo “governa-
bilidade” e “alcance”. Utilizando o Excel, foram listados todos os pontos criticos levantados na etapa anterior
do projeto e, durante a primeira oficina, a equipe preencheu a situacdo de cada critério para cada ponto.

O primeiro critério - governabilidade, buscou verificar se é de responsabilidade da Sedese solucionar o ponto
critico em questdo ou se a Sedese consegue resolver aquele ponto critico junto a um 6rgao parceiro. Este crité-
rio era determinante, pois, caso a resposta fosse “nao” a governabilidade da Sedese e parceiros, a ferramenta
automaticamente descartaria aquele ponto critico da priorizacao.

O segundo critério, alcance, considera a necessidade de haverem politicas publicas e agcdes governamentais
que abarquem o maximo de pessoas com doencas raras possivel, visto que ha uma gama diversa de doencas
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raras existentes, muitas peculiaridades e especificidades sobre cada uma e a falta de politicas publicas especi-
ficas. Avaliou-se, entdo, a quantidade de pessoas impactadas por aqueles problemas. O alcance poderia ser
" \w

classificado como “baixo”, "“médio” ou “alto”. Caso fosse rotulado como “baixo”, a ferramenta também descar-
taria este ponto critico de forma automatica.

A imagem a seguir ilustra a ferramenta elaborada para a primeira oficina de priorizagao.

Figura 4: Ferramenta de priorizacdo de pontos criticos - Oficina 1 - Projeto Doencgas Raras
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Fonte: Elaboragdo Propria, 2021.

Assim, dos 58 pontos criticos discutidos, 13 foram priorizados e levados adiante para a segunda priorizacdo,
feita na segunda oficina. Por ter como objetivo redefinir os desafios do projeto, decidiu-se que deveriam estar
presentes nesta oficina, além dos atores da Sedese e da SES-MG que compareceram na primeira oficina, dois
representantes de associagdes de pessoas com doencas raras, por terem contato diario com as dificuldades e
demandas deste publico.

O processo de redefinicdo do desafio fez-se necessario neste momento da execugao do projeto, visto que na
etapa de alinhamento, quando foi definido o desafio do projeto, ainda ndo se tinha o leque de informacgdes
obtidas na fase de imersdo no tema. Segundo Minas Gerais, 2018:

"Caso seja necessdrio repense com sua equipe o desafio inicial. Apds a identificacdo dos atores
envolvidos e a percep¢do do problema pela visédo dos interessados é importante voltar ao desafio
inicial para refletir se o problema que se imaginava no principio é realmente aquilo que se deseja
resolver. Apds passar pela fase de observagdo é provdvel que a equipe perceba que o problema é
mais especifico ou possua outras caracteristicas que ndo foram notadas anteriormente” (MINAS
GERAIS, 2018: 46).

Neste caso, por se tratar de uma tematica tdo ampla e transversal, optou-se pela elaboracdo de trés novos
desafios, tendo como base os 13 pontos criticos priorizados na oficina anterior. Os novos desafios seriam vol-
tados para sanar estes pontos.

O primeiro momento da oficina ocorreu com uso de uma matriz gravidade x urgéncia, através da qual foi feita
uma analise e uma discussdo sobre cada um dos 13 pontos criticos, classificando-os quanto a estes dois crité-
rios. Da mesma forma que foi feito na primeira oficina, a sequnda contou com a adaptagdo de metodologias
existentes para que essas de adequassem ao cenario do projeto.

Ainspiragdo principal para a matriz gravidade x urgéncia aplicada na oficina foi a “"Matriz de Eisenhower (Urgén-
cia x Importancia)”. Contudo, esta matriz, ao utilizar o critério “importancia”, se dirige a priorizacdo de tarefas

113



Isabela Romancini Ribeiro et al.

e agoes. No caso desta oficina, ainda era um momento de priorizar pontos criticos a serem solucionados, e ndao
atividades. Portanto, o fator “importancia” foi trocado por “urgéncia”, que reflete a necessidade de aquele gar-
galo ser sanado o mais rapido possivel, de forma a minimizar os danos causados ao publico-alvo.

Conforme mostrado na Figura 5, cada quadrante da matriz indica o nivel de gravidade e de urgéncia que aquele
ponto critico carrega consigo. Importante ressaltar que durante a discussdo para classificar os pontos criticos
nos quadrantes, o foco era direcionado para o ponto de vista dos usuarios, ou seja, das pessoas com doengas
raras. Assim, o viés que se buscava entender sobre cada ponto critico era o quao grave aquela questao é na vida
das pessoas com doencas raras e o quao urgente este gargalo precisa ser mitigado para diminuir os efeitos
negativos dele na vida dessas pessoas.

Figura 5: Matriz Gravidade x Urgéncia preenchida - Projeto Doengas Raras
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Fonte: Elaboragdo Propria, 2021.

ApOs a discussao e a alocagdo dos 13 pontos criticos nos quadrantes da matriz, nenhum ponto critico foi consi-
derado “pouco grave e pouco urgente”, nem “pouco grave e muito urgente”. No decorrer da conversa, os par-
ticipantes acordaram que todos os pontos de alta gravidade eram, por consequéncia, muito urgentes também.

Classificados todos os pontos criticos, foifeita uma rapida discussdo para agrupar os pontos relativos a assuntos
similares, o que gerou trés grupos de problemas, divididos por diferentes cores dos post-its na matriz (Figura
5). Os participantes da oficina foram entdo divididos em trés grupos, cada um responsavel por discutir um grupo
de problemas e a partir disso definir um novo desafio em torno do tema.

Para estruturar os novos desafios, os grupos preencheram a ferramenta "Como Podemos”, retratada na Figura
6, que objetiva construir uma pergunta desafio a partir de questdes norteadoras sobre o problema que se pre-
tende resolver. E importante ter clareza, neste momento, “que o desafio deve estar relacionado a algum pro-
blema/oportunidade que a equipe de trabalho ndo possua previamente as respostas/solu¢des e que ndo seja
algo dbvio, ja solucionado ou com solucdo facil/padronizada.” (Minas Gerais, 2018: 30).
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Figura 6: Ferramenta “Como Podemos” - Lab.mg
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Fonte: Minas Gerais, 2018.

O produto obtido da segunda oficina foram os trés novos desafios estabelecidos, sequndo suas respectivas te-
maticas.

Em relacdo a temadtica visibilidade e informacao, o desafio definido foi *Como podemos disseminar infor-
macoes sobre doencas raras para o aumento da visibilidade das pessoas com doencas raras, a redugao do pre-
conceito sobre essas pessoas e a garantia do acesso aos seus direitos?”. Sobre a tematica direitos, legislacdo e
articulagoes foi definida a pergunta norteadora "Como podemos estruturar uma agenda governamental esta-
dual de politicas publicas permanentes voltadas para doencas raras para que essas pessoas tenham seus direi-
tos criados e normatizados?”. Ja sobre a tematica identificagao e base de dados, foi definido o desafio “Como
podemos propiciar uma ferramenta governamental de cadastro e identificagdo de pessoas com doengas raras
para que governo e sociedade tenham acesso ao mapeamento dessas doengas e a identificacdo dessas pes-
soas?”.

Definidos os desafios, teve inicio a Ultima fase da etapa de cocriagdo: a fase de gerar ideias colaborativamente
para solucionar os novos desafios. Isso foi feito durante a Oficina de Cocriacdo. Para esta oficina foi interessante
aumentar a quantidade de participantes e diversificar ainda mais seu perfil, visto que a geracdo de ideias é en-
riquecida pelos diferentes pontos de vista das pessoas envolvidas. Para isso, essa oficina contou com a partici-
pacao de atores da Sedese, da SES, da Secretaria Estadual de Educagao (SEE/MG), de pessoas com doencas
raras, representantes de associagdes e uma pessoa representando um hospital de referéncia no tratamento de
doencas raras. Cabe pontuar que todas as pessoas que estavam presentes na Oficina de Cocriagdo ja haviam
tido algum contato com o Projeto Doencas Raras, seja pelo mapeamento de iniciativas ou na fase de entrevistas
e aplicagdo de questionario.

O primeiro momento da oficina foi uma contextualizacdo para os presentes sobre todo o trabalho feito até
entdo. Os participantes foram, entao, divididos em trés grupos para gerarem e discutirem ideias sobre cada um
dos desafios definidos anteriormente. A equipe do projeto buscou dividir os participantes de forma estratégica
entre os grupos, visando distribuir os perfis das pessoas de maneira equilibrada.

115



Isabela Romancini Ribeiro et al.

Nos grupos foi feito, inicialmente, um brainstorming, ou, chuva de ideias. Conforme Minas Gerais, 2018, "o
brainstorming é uma ferramenta mais simples, que consiste no compartilhamento e na criagdo de novas ideias
entre a equipe de maneira colaborativa. Ao final, deve-se priorizar o caminho a ser sequido pela equipe.” (Minas

Gerais, 2018: 49).

Para proporcionar este momento, a equipe preparou formularios através do site funretrospectives, que, con-
forme exemplificado na Figura 7, funciona como um painel de cartdes virtuais, onde os participantes podem
adicionar, de forma andnima, quantidade ilimitada de ideias. O site permite diferenciacdo dos cartdes por cores
e a marcagao de apoio aquela ideia, como uma votag¢dao. Apds o momento de gerar ideias, foi instruido aos
participantes que votassem nas trés que considerassem principais, dentre todas as ideias geradas pelo grupo.
Como mostrado na Figura 7, cada cartdo com possui um campo com nUmeros. Este nUmero corresponde a
quantidade de votos que a proposta recebeu. Ao final da votacdo, houve um momento para discussao e defi-
nicao de qual ideia seria melhor estruturada pelo grupo.

Figura 7: Exemplo de brainstorming — Projeto Doencgas Raras - site funretrospectives
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Fonte: Elaboragdo Propria, 2021.
O proximo passo seria a estruturacdo da ideia, que, segundo Minas Gerais (2018):

“E a andlise e o detalhamento dos principais componentes do projeto, com o objetivo de enxergad-
lo de forma mais completa. A estruturagdo de projetos inovadores é a fase realizada apds a iden-
tificacdo das potenciais solucoes a serem implementadas. Ela tem o objetivo de organizar os ele-
mentos-chave da solugdo proposta e de seu contexto, transformando-a em um projeto, bem como
possibilitar uma visdo clara, ampla e objetiva dele. Deste modo, é possivel termos um entendi-
mento das suas caracteristicas e do seu potencial, direcionando a agdo e, consequentemente,
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aproximando os resultados desejados. Nessa estruturagdo, é necessdrio definir e esquematizar os
principais fatores que permeiam o projeto.” (MINAS GERAIS, 2018: 58)

A equipe do projeto optou, entao, pelo uso do Quadro de detalhamento da solucao, retratado na Figura 8, visto
que é uma ferramenta simples, visual e dindmica (Minas Gerais, 2018) e que “permite a sintese dos elementos
mais relevantes do projeto em um Unico quadro” (Minas Gerais, 2018: 59).

Contando com a facilitacdo da equipe do projeto, os participantes dos grupos preencheram os quadros estru-
turadores de ideias de forma colaborativa. Neles, é possivel visualizar o detalhamento dos principais passos e
entregas para a implantacdo da proposta, dos recursos humanos, materiais e tecnoldgicos necessarios, das
parcerias que devem ser firmadas para que a ideia obtenha éxito e os pontos de atencdo que devem ser consi-
derados para o desenvolvimento e execucao da ideia.

Figura 8: Quadro de detalhamento da solugédo — Lab.mg

DETALHAMENTO DA SOLUCAO LRgme.

DESAFIO/PROBLEMA DESENVOLVIMENTO DA IDEIA PARCERIAS

Indica o desafio/problema que gerou a Principais passos e entregas para a Explicita as parcerias que devem ser

necessidade da solugdo implantagdo da proposta firmadas para que a ideia obtenha
éxito

RECURSOS NECESSARIOS
Aborda Recursos Humanos, materiais e
tecnolégicos necessdrios

IDEIA[SOLUGAO

Apresenta a ideia, seus beneficios e
diferenciais, deixando claro como ela
afeta o desafio/problema proposto.

RISCOS

Explicita limitagtes e pontos de
atengdo gue devemn ser consideradas
para o desenvolvimento da ideia

Fonte: Minas Gerais, 2018 - adaptado

Quadro 2 - Ideias estruturadas na Oficina de Cocriagéo

Desafio Ideia Estruturada

Desafio 1 — ;Como podemos disseminar informagdes sobre = Criagdo de Comité Estadual de Pessoas com Doengas Raras
doencas raras para o aumento da visibilidade das pessoas com = para atuar junto aos Comités Municipais.

doengas raras, a redugdo do preconceito sobre essas pessoas e a

garantia do acesso aos seus direitos?

Desafio 2—Como podemos estruturar uma agenda governamental | Criagdo de Comissdo Tematica Intersetorial entre as Secreta-
estadual de politicas publicas permanentes voltadas para doengas = rias de Estado para a construcdo de politicas para pessoas com
raras para que essas pessoas tenham seus direitos criados e nor- = doencas raras.

matizados?

Desafio 3 — Como podemos propiciar uma ferramenta governa- = Preencher formulario para cadastro das pessoas com doencas
mental de cadastro e identificagdo de pessoas com doencas raras = raras. O formulario pode dar acesso a uma carteirinha de iden-
para que governo e sociedade tenham acesso ao mapeamento  tificacdo e ird formar um banco de dados sobre doengas raras.
dessas doengas e a identificacdo dessas pessoas?

Fonte: Elaboracdo Propria.
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Ao final da oficina de cocriacdo, foram obtidos trés quadros Canvas preenchidos com a estruturagao e o desen-
volvimento de ideias voltadas a resolu¢ao dos trés desafios propostos, demonstrados no Quadro 2:

5.3. Entregas e Resultados do Projeto

Como produto final do projeto, foram entregues ao 6rgdao demandante um relatério final e um cardapio de
ideias e pontos criticos (em formato de planilha Excel). O relatério final contém toda as informacgdes do projeto
consolidadas, tanto as obtidas na etapa de imersdo, quanto as captadas na fase de cocriagao, com foco nos
quadros estruturadores de ideias (Canvas) e os detalhes das solu¢des propostas pelos participantes da oficina
de cocriagdo. O cardapio de ideias e pontos criticos consistiu uma planilha que concentrou todos os 96 pontos
criticos e as 144 ideias geradas no total, coletados nas entrevistas, no questionario, nas pesquisas sobre ex-
periéncias e mapeamento de iniciativas e nas oficinas. De maneira a otimizar o trabalho, tendo em vista que
em muitos momentos alguns pontos destacados e ideias trazidas a tona eram semelhantes ou conectados en-
tre si, as ideias e os pontos criticos foram aglutinados a partir da juncdo daqueles similares, resultando em 58
pontos criticos e 76 ideias consolidadas.

Juntamente as entregas feitas, foi indicado a Sedese que elaborasse um plano de acdo para a implementacdo
das ideias propostas e priorizadas pelo Projeto Doencas Raras.

6. Consideragoes finais

Em um contexto de desafios diversos e complexos, cada vez mais a utilizagdo de abordagens inovadoras tem
conquistado espaco na gestdo publica. O foco na melhoria da qualidade de vida dos cidad&os e na redugao dos
problemas, sob a perspectiva dos usuarios dos servigos publicos, vem mudando a forma de atuagao dos gover-
nos.

O uso dessas novas abordagens é importante para uma melhor compreensdo da gestdo sobre o contexto, as
dificuldades e as necessidades das cidadds e dos cidaddos que utilizam os servigos e acessam as politicas publi-
cas. Estruturar servicos e politicas sem envolver as pessoas que de fato os utilizardo pode fazer com que os
servicos sejam inadequados, complexos e desconectados de suas reais necessidades.

Os laboratdrios de inovagdo em governo, enquanto espaco voltado para o fomento do ambiente inovador no
setor publico, a criagdo de novos mecanismos de participacdo dos cidadaos e a estruturagao de politicas publi-
cas, tem um papel fundamental para um melhor desenho dos servicos publicos e na resolu¢do das questdes
complexas da administracdo publica. No Governo de Minas Gerais, diversas iniciativas tém sido desenvolvidas
para a garantir que as pessoas tenham acesso a servicos e politicas publicas de qualidade e, neste sentido, a
atuagdo do Lab.mg, com o uso de metodologias inovadoras e foco no usuario, tem sido fundamental.

O artigo apresentou como a parceria realizada entre o Lab.mg e a Secretaria de Estado de Desenvolvimento
Social (Sedese) possibilitou a identificacdo das principais demandas das pessoas com doengas raras e a co-
criagdo de solucdes de forma colaborativa com diversos atores envolvidos na tematica.

Ao longo da imersdo, foram feitos estudos de materiais e de legislagdes relacionadas ao tema, mapeamento
de iniciativas e experiéncias de outras instituicoes, entrevistas com pessoas com doengas raras e responsaveis,
e envio de questionario para esse publico. Durante essa etapa, observou-se a existéncia de diversos pontos
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criticos no contexto da vida das pessoas com doencas raras e a necessidade de atuagao do governo para aten-
dimento a essas demandas, considerando a caréncia de politicas publicas especificas voltadas para esse pu-
blico.

De acordo com o escopo do projeto e as competéncias do 6rgao demandante, foi necessario fazer uma priori-
zacdo dos problemas a serem tratados inicialmente. A metodologia utilizada no projeto, por ter um carater
adaptavel, permitiu que a equipe incluisse esse passo antes de iniciar a etapa de ideacdo. Foram feitas oficinas
para analisar os pontos criticos considerando aspectos relacionados a realidade e a capacidade de execucdo do
orgao demandante. Os quatro critérios utilizados foram: governabilidade de atuacdo, alcance, gravidade e
urgéncia do problema. A partir dessa analise, foram priorizados trés desafios relacionados a: visibilidade e in-
formacao; direitos, legislacdo e articulagdes; identificagdo e base de dados.

Os trés desafios foram trabalhados durante uma oficina de cocriagdo com a participagdo de diversos atores
envolvidos no desafio, como 6rgaos diferentes do governo, pessoas com doencas raras e responsaveis, insti-
tuicOes e hospitais que atendem esse publico. A qualidade das ideias que surgiram reforca a importancia do
processo colaborativo e a construgao conjunta. Ao trazer para discussdo representantes do governo responsa-
veis pelo desenho da politica publica e pessoas usuarias do servigo, é possivel estruturar solugdes aplicaveis e
que atendam as reais necessidades das pessoas envolvidas.

Ao longo do projeto, observou-se a transversalidade dos desafios e aimportancia de atuagdo em conjunto com
diversos érgdos e entidades do Estado, como Secretarias de Saude e de Educacdo, hospitais e associagdes. E,
para garantir de diversas ideias sejam implementadas, é importante que ela relacdo seja continua.

Diversos pontos contribuiram para que o projeto fosse desenvolvido de maneira exitosa. Cabe destacar o en-
gajamento da equipe da Secretaria demandante - Sedese, na priorizacdo do projeto, na captacao de pessoas e
associagoes que pudessem participar das entrevistas e da oficina e na divulgacdo do questionario elaborado.
Além disso, o 6rgdo parceiro se mostrou atento aos pontos criticos e as ideias levantadas no projeto e disposto
arealizaras articulagdes necessarias para elaborar propostas de politicas publicas para as pessoas com doencas
raras. A participacdo constante da equipe da Sedese no projeto também permitiu a absor¢do do conhecimento
sobre a metodologia utilizada pelo Lab.mg.

A atuacdo do Laboratdrio na iniciativa se encerrou apds a consolidagdo das ideias levantadas, o que pode ser
considerado uma limitagdo do projeto, uma vez que a implantagdo nao foi acompanhada. Apesar disso, foram
feitas recomendagdes para que as solucdes fossem priorizadas e implementadas, e que as agdes e iniciativas
desenvolvidas pelo Governo Federal e o Projeto de Lei pautado pela Assembleia Legislativa do Estado de Minas
Gerais (ALMG) de criagao da Carteira de Identificagdo da Pessoa com Doenca Rara — CIPDR, fossem acompan-
hadas.

Por fim, o projeto reforca sua relevancia por ser umaimersdo em uma tematica ainda pouco abordada, na qual
foram coletadas e listadas as demandas das pessoas com doencas raras para a atuagao do Estado, no contexto
em que nao ha uma politica publica especifica para esse publico. O artigo apresentou alguns conceitos, méto-
dos e ferramentas aplicadas ao projeto de Doencas Raras, mas a utilizacdo de abordagens inovadoras com o
foco o usuério e colaboragdo pode ser implementada em diferentes contextos e permitira o desenho de solu-
¢bes que atendam as verdadeiras necessidades das pessoas usuérias. @
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