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O QUE VOCE FARIA SE
SUSPEITASSE OU SEU MEDICO
SUGERISSE QUEVOCETEM UMA
DOENCA RARA, GENETICAOU
NAO?




Dr. Google

neurofibromatose - Pesqui... % + - o
€ @ hitps google.com.br/s Sk g 3 A 06 =
-
Go 81& neurofibromatose & @ -
eb Imagens ideos Noticias Livros Mais Ferramentas de pesquisa SafeSearch v Q

2

Neurofibromatose M:

MAKCHAS
CAPE. COM: LUITE

” E “\

| L= NEUROFIBROIAS
-

. o<

g

N




Wikipédia

W Meurofibromatose — Wikip... | + = b4
€ @ nhitps otwikipedia.org leurofibromatose
T
:* « \3]
Q i ! Artigo  Discusséo Ler Editar Editar cadigo-fonte Ver histdrico Q
gy 2 j

WIKIPEDIA Neurofibromatose

A enciclopédia livre . o . o
Origem: Wikipédia, a enciclopédia livre.
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Eventos atuais
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Criar um livro
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| Caracteristicas gerais do aplicativo




CARACTERISTICAS GERAIS DO APP




| Proposta

Google Académico

PubMed

Scielo

Bases de dados

OMIM

Orphanet

RD-Connect

L

Informagao

A

Protocolos clinicos
Diretrizes
Consensos

Sintese de evidéncias
Metandlises

\/\

Censo nacional

/

Internet data mining
Dados de redes sodais
Dados de blogs
Informagdes de pacientes

DATASUS

i

/

Inventario das associagoes

Prontudrios eletronicos
Fichas da ESF
AIH
Dados de mortalidade
Dados de procedimentos
Dados de Farmécia
Dados de exames

O







Bases de dados

= BD1-Doencas: OrphaData - XML

= BD 2 - Cadastro de pacientes

= BD 3-—Cadastro de cuidadores

= BD 4 - Cadastro de associagoes

= BD 5-Cadastro de gestores de unidades de saude
= BD 6-Cadastro de centros de referéncia

= BD 7-Cadastro de profissionais de saude

= BD 8- Cadastro de especialistas

= BD g-Base de dados de sinteses de evidéncias

= BD 10-Bases de dados de evidéncias

= BD 11-Base de dados epidemiologicos

= BD 12 - Bases de dados de procedimentos, protocolos, condutas e terapéutica
= BD 13- Base de dados de medicamentos 6rfaos

= BD 14— Base de dados de procedimentos multidisciplinares




Adesao a Portaria MS 2073 de 2011

Requisito Recomendada Utilizada
Web Service SOAP 1.1 ou superior/WSDL SOAP 1.2/WSDL
Garantia Seguranca WS-Security WS-Security 1.2
Padrdes de Informacdes XML XML e JSON
Codificacao Termos Clinicos SNOMED-CT SNOMED-CT
Arquitetura de Documento Clinico HL7 CDA HL7 CDA

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

Cruzamento de identificadores de
pacientes de diferentes sistemas de
informacao

IHE-PIX IHE-PIX

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




| O que Pretendemaos Desenvolver

Implementacao de um modulo de
georeferenciamento no aplicativo
movel

Implementacao de um modulo de
previsdao de diagnosticos e de apoio a
clinica

Implementacao de um sistema de
mensageria para os usuarios da Rede
Raras

Protocolos

Criagao de um Forum na Web para os Clinicos
usuarios da Rede Raras

Integragao do Forum com o aplicativo
movel

Versao I0S e Windows Phone




I Metas

FAZER CENSO DOS PACIENTES

GERAR E COMPARTILHAR
DADQOS EPIDEMIOLOGICOS

PERMITIR LINHA DIRETA COM
OS PROFISSIONAIS

DISPONIBILIZAR CURSOS E
MATERIAL INFORMATIVO

EDUCACAO DE PROFISSIONAIS
DE SAUDE E DA POPULACAO

ESTRATEGIAS DE PREVENCAO
DE CASOS NOVOS

FORTALECIMENTO DA REDE DE
ATENDIMENTO

AUMENTAR A PARTICIPACAO
DOS USUARIOS




