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A informação disponível...

Atualmente não existe cura para a NF, porém existe uma 
gama de tratamentos alternativos que consistem na 
ressecção das lesões que comprometem a função e/ou 
estética através de técnicas cirúrgicas

Esta enfermidade é um verdadeiro desafio para diversas 
especialidades médicas pois sua manifestação e 
severidade variam em cada paciente.

A neurofibromatose contribui para múltiplos estressores 
psicossociais. Problemas no desenvolvimento da 
expressão podem afetar o desenvolvimento acadêmico, a 
auto-estima e as atividades sociais do indivíduo.





Objetivos

Desenvolver um 
sistema nacional de 

informação sobre 
doenças raras

Aplicativo 
para 

dispositivos 
móveis

Arquitetura 
cliente-
servidor



Nossa ideia

A informação é elemento-chave para diagnóstico 
e manejo destas afecções.

Fornecer informações técnicas aos profissionais 
de saúde (com foco na atenção básica)

Fornecer informações sobre fluxo de 
atendimento

Fornecer informações sobre protocolos, 
condutas, exames, medicamentos, etc.



Público-alvo

Profissionais de saúde da atenção básica

Profissionais vinculados ao 
PROVAB/UNASUS

Equipes do Mais Médicos

Equipes de Centros de Especialidades

Redes de pacientes



Características gerais do aplicativo

Integração de informações

Integração e apoio a pacientes e 
associações

Integração e apoio aos profissionais de 
saúde

Apoio a identificação de doenças raras

Apoio ao gestor de saúde





Proposta





Bases de dados

 BD 1 – Doenças: OrphaData –XML

 BD 2 –Cadastro de pacientes

 BD 3 –Cadastro de cuidadores

 BD 4 –Cadastro de associações 

 BD 5 –Cadastro de gestores de unidades de saúde 

 BD 6 –Cadastro de centros de referência

 BD 7 –Cadastro de profissionais de saúde

 BD 8 - Cadastro de especialistas 

 BD 9 – Base de dados de sínteses de evidências

 BD 10 – Bases de dados de evidências 

 BD 11 – Base de dados epidemiológicos 

 BD 12 - Bases de dados de procedimentos, protocolos, condutas e terapêutica 

 BD 13 – Base de dados de medicamentos órfãos 

 BD 14 – Base de dados de procedimentos multidisciplinares 



Requisito Recomendada Utilizada

Web Service SOAP 1.1 ou superior/WSDL SOAP 1.2/WSDL

Garantia Segurança WS-Security WS-Security 1.2

Padrões de Informações XML XML e JSON

Codificação Termos Clínicos SNOMED-CT SNOMED-CT

Arquitetura de Documento Clínico HL7 CDA HL7 CDA

Interoperabilidade de modelos de 
conhecimento ISO 13606-2 ISO 13606-2

Cruzamento de identificadores de 
pacientes de diferentes sistemas de 

informação

IHE-PIX IHE-PIX

Outras classificações para suportar 
interoperabilidade dos sistemas CID, CIAP-2, TUSS E CBHPM CID, CIAP-2, TUSS E CBHPM

Adesão a Portaria MS 2073 de 2011



O que Pretendemos Desenvolver

Implementação de um módulo de 
georeferenciamento no aplicativo 
móvel

Implementação de um módulo de 
previsão de diagnósticos e de apoio a 
clínica

Implementação de um sistema de 
mensageria para os usuários da Rede 
Raras

Criação de um Fórum na Web para os 
usuários da Rede Raras

Integração do Fórum com o aplicativo 
móvel

Versão IOS e Windows Phone



Metas

1. FAZER CENSO DOS PACIENTES

2. GERAR E COMPARTILHAR 
DADOS EPIDEMIOLÓGICOS

3. PERMITIR LINHA DIRETA COM 
OS PROFISSIONAIS

4. DISPONIBILIZAR CURSOS E 
MATERIAL INFORMATIVO

5. EDUCAÇÃO DE PROFISSIONAIS 
DE SAÚDE E DA POPULAÇÃO 

6. ESTRATÉGIAS DE PREVENÇÃO 
DE CASOS NOVOS

7. FORTALECIMENTO DA REDE DE 
ATENDIMENTO

8. AUMENTAR A PARTICIPAÇÃO 
DOS USUÁRIOS


