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2014-2015 1st call for mobile e-health projects

Objetivo:
* Prototipar solucdes em TICs que facam uso de tecnologias moveis
para apoiar o trabalho de profissionais de saude

Tema unico: Tecnologias Moveis em Saude (m-Health)

* Dominios de interesse para aplicacao:
— Telessaude para a Pessoa ldosa
— Telessaude na Saude Indigena
— Telessaude nas Doengas Raras
— Regulacdo do SUS

Restrigoes e Requisitos:

O desenvolvimento deve atender as recomendacdes da Portaria n®
2073/GM/MS de 31 de Agosto de 2011

« Orcamento para equipamentos: RS 25K x projeto

* Orcamento para pessoal (alunos): RS 11K x més x projeto
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Project summary

* Resumo

— Propoe-se a criacao de um aplicativo e uma plataforma integrada
mobile/web para veiculacdo de informac6es nacionais de tais
doencas, incluindo protocolos, listas de medicamentos e centros de
referéncia a fim de ampliar e qualificar o cuidado em saude. Sera
desenvolvido um modulo de rede social e comunicacao em tempo
real para trocas de experiéncias entre pacientes e profissionais de

saude.




Development phases

1st stable
version

Prototype Handover
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Rare Diseases Observatory (UnB)

Reunir pesquisadores interessados no tema das doencas raras, a fim de agregar expertise no campo

Fomentar pesquisas em trés areas:

Produgao de dados epidemioldgicos que deem Producdo de informacio e qualificacdo dos mecanismos de

T s ~ > s o ” Fortalecimento da atengdo basica
subsidios a formulagdo de politicas publicas comunicagdo em satide no campo das DR ¢

Constituir repositério de informacdes e conhecimentos sobre DR gerados no Brasil (BVS)

Apoiar as associacdes de pacientes e demais interessados em discussdes no campo das DR




Global datasets

OrphaData

International Rare Diseases Research Consortium
(IRDIRC)

RD-Connect

NIH/NCATS Global Rare Diseases Patient Registry
Data Repository/GRDR5

|




Diseases

TR g
§ " —

=

=

— ——.

| owes ]

.

D D € D)

Directory of services

Spectalized : Medical Patient Research
D ED T ED)




Integration to Ministry of Health framework
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Screens (1/3)
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Acromegalia
Orpha: 963 w
Cid: E22.0

Alexander Disease - Type 1

Orpha: 363717 % d
Cid: E75.2
Hemopatia Mieldide
Pesquise uma doenca Orpha: 4231 w
—_——— Cid: K32.9

Diabetes Insipidus Central
Orpha: 8571 ff
Cid: Q21.9

Ictiose Congeénita
Orpha: 4231 ﬁ
Cid: Z22.8




Screens (2/3)
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& Acromegalia

Orphanumber: 963 Baixar Protocolo &

Cid: E22.7 Consultar Orphanet

A acromegalia é uma doenga cronica e insidiosa.
Em aproximadamente 98% dos casos, é causada
por adenomas hipofisarios secretores do hormoénio
de crescimento (GH) - os somatotropinomas.
Nesses casos, a doenga pode ser esporadica ou
familiar. Em cerca de 2%, é causada pela
hipersecregao eutdpica ou ectépica do horménio
liberador de GH (GHRH) e, muito raramente, pela
secrecao ectopica de GH. O excesso de GH
estimula a secregao hepética de insulin-like growth
factor-I (IGF-1), que causa a maioria das
manifestacoes clinicas da acromegalia (1, 2). Os
tumores hipofisarios produtores de GH se originam
de uma proliferagao clonal benigna dos
somatotrofos (células produtoras de GH localizadas
na hipofise anterior), envolvendo mecanismos
genéticos, hormonais e de sinalizagao intracelular.
0 pico de incidéncia da acromegalia ocorre entre os
30 e 50 anos; pacientes mais jovens em geral
exibem tumores mais agressivos. Em relagao ao
tamanho, classificam-se como microadenomas
(com menos de 1 cm) ou macroadenomas (com 1
cm ou mais), sendo que mais de 70% dos tumores
causadores de acromegalia sdo do segundo tipo (1,
2). Os tumores hipofisérios exibem grande
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Screens (3/3)
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Prototype version http://rederaras.org/rarasnet/prototipoy/
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Inicio GT-RarasNet v Informacdo v  Noticias Observatorio v Contato

Fase 1: Protdtipo

Faca o download do aplicativo (versdo beta) aqui:
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Web Admin interface

Painel de Controle RarasWeb
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Web search
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New features planned

* Procura por associacoes ligadas a uma ou mais doencas raras
e AssociacOes de pacientes
* Associacoes de pais de pacientes
* Associacoes de pessoas que convivem de alguma forma

com a doenca

* Sistema Interno de mensageria

e Moddulo de educacao

* Alerta Bibliografico

* Sistema de censo de pacientes

* Registro de pacientes

* Forum de discussao para usuarios
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