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Proposta de Semindrios para Formac¢ao de
Teleconsultores sobre a Politica Nacional de
Atencdao Integral as Pessoas com Doencas

Raras no SUS

O Curso Online de Formacao de Teleconsultores sobre a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doencas Raras no SUS é uma iniciativa do Programa Nacional
de Telessaude Brasil Redes, através da Secretaria de Gestao do Trabalho e Educac¢ao
na Saude (SGTES) do Ministério da Salde em parceria com a Sociedade Brasileira de
Genética Médica, do Servico de Genética Médica do Hospital das Clinicas de Porto Alegre
(HCPA) e do Departamento de Genética da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
e do Nucleo de Telessaude Técnico-Cientifico do Rio Grande do Sul (TelessaudeRS/
UFRGS) e da Rede Nacional de Ensino e Pesquisa (RNP).

Qual o objetivo geral deste curso? N
LN

Qualificar os teleconsultores dos Nucleos de Telessaude do Brasil a orientar os
profissionais de saude da Atencdo Basica sobre as Doencas Raras, bem como os
procedimentos de encaminhamento destes pacientes aos servi¢cos especializados em
caso de necessidade.

Quais os objetivos especificos? \'

e |dentificar pacientes com ou em risco de desenvolver doenc¢as raras, conhecendo
as sindromes mais comuns, interpretando as informacoes a partir de uma historia
familiar por meio da constru¢ao de heredograma e interpreta¢ao de padroes de
heranca genética.

e Saber referenciar pacientes dentro do SUS e acompanhar os pacientes contraref-
erenciados pelos servicos de atencao especializada e servi¢cos de referéncia em
doencgas raras.

 Desenvolver habilidades de coordenar o manejo na aten¢ao primadria de pacientes
com doengas raras.

e Entender os principais testes genéticos utilizados na pratica médica e suas impli-
cacoes éticas, emocionais e sociais.

Quem é o publico-alvo?

Sao os profissionais de saude que atuam na funcao de Teleconsultor em um Nucleo de
Telessaude do Programa Nacional de Telessaude Brasil Redes do Ministério da Saude.
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Proposta de Semindrios para Formac¢ao de
Teleconsultores sobre a Politica Nacional de

Atencdao Integral as Pessoas com Doencas
Raras no SUS

Qual a estrutura do curso? -

» As webconferéncias seguirdo os eixos da Portaria GM/MS n¢ 199/2014 e serdo
ministradas por profissionais da Sociedade Brasileira de Genética Medica (SBGM) e
do Servico de Genética Médica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

* O material didatico de referéncia para a formacao serd composto pelos seguintes:
* e-bookManualde Genética Médicapara Atengao Primdriaa Saude (Organizadores:
Taiane Vieira e Roberto Giugliani, Editora Artmed, 2013);
e portaria GM/MS n2 199, de 30 de janeiro de 2014, que instituiu a Politica Nacional
de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras,
¢ textos produzidos pelos palestrantes.

* O Servico de Genética Médica do HCPA ofertara o suporte gratuito do Al6 Genética
(0800 642 6761) para os participantes do curso em relacdo as questoes que envolvam
doencas genéticas raras.
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Proposta de Semindrios para Formac¢ao de
Teleconsultores sobre a Politica Nacional de

Atencdao Integral as Pessoas com Doencas
Raras no SUS

Periodo Atividade Responsavel
20/10/2014 Seminario 1: A politica das doencas raras | Dr. Joseé Eduardo Fogolin Passos
15h00mMIN as 16h30min e o SUS
27/10/2014 Seminario 2: Anomalias congénitas ou Dra. Lavinia Schuler-Faccini
15hO0mMin as 16h30min de manifestacao tardia
03/11/2014 Seminario 3. Deficiéncia Intelectual Dra. Carolina Fischinger Moura de
15hO0mMIN as 16h30min Souza
10/11/2014 Seminario 4: Erros Inatos de Metalbolis- Dr. Roberto Giugliani
15h00mMIN as 16h30min Mo
17/1/2014 Seminario 5: Doencas raras de origem Dr. Jodo Gabriel Daher
15hO0mMIN as 16h30min nao genetica
24/11/2014 Seminario 6: Discussao das Dra. Lavinia Schuler-Faccini
15h0O0mMIin as 16h30min teleconsultorias respondidas durante o

Ccurso

Metodologia 5
A Y

e O curso é totalmente na modalidade EaD e utilizara uma sala virtual do WebConf da
RNP para os encontros. Os encontros terdao a duracao de aproximadamente 1h30,
gue sera para a apresentacao e discussao do tema.

e Sera discutido um tema por semana e os alunos terdao atividades de pré-teste e
pos-teste e serao incentivados para acompanhar e realizar as atividades e tarefas
dedicadas ao tema.

e Os participantes serdao avisados por e-mail do endereco eletronico da sala virtual do
webconf da RNP.

» As webconferéncias serdo gravadas e ficarao disponiveis durante o periodo do curso.

» E indicado que os participantes dediquem cerca de 30 horas totais entre as 06
semanas de duragao.
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Proposta de Semindrios para Formac¢ao de
Teleconsultores sobre a Politica Nacional de

Atencdao Integral as Pessoas com Doencas
Raras no SUS

Requisitos Basicos :
.

Para a participacao efetiva do aluno no curso, alguns requisitos sdo necessarios:

* Dominio de aspectos basicos relacionados com informatica;
* Acesso a internet com o minimo de 256 kbps e caixa de som;
e Disponibilidade para o curso, durante as seis semanas.

E sao necessarios os seguintes softwares:
Flash Player 15.0.0.152 (ou ultima versao disponivel pelo Fabricante)
Java Version 7 Update 67(ou ultima versao disponivel pelo Fabricante)

Adobe PDF Reader 11 (ou ultima versao disponivel pelo Fabricante)

Nossa Equipe N

A Equipe de coordenacao, suporte e acompanhamento do Curso é formada por Profissionais da
Sociedade Brasileira de Genética Médica, do Servigco de Genética do HCPA, do Departamento
de Genética da UFRGS, do TelessaudeRS/UFRGS, do Programa Nacional de Telessaude Brasil

Redes e da Rede Nacional de Pesquisa (RNP).

TelessatideRS

Luiz Felipe Telles
Natan Katz
Roberto Umpierre
Sandra Mazzocato

Coordenag¢ao
Ana Célia Siqueira
Roberto Nunes Umpierre

Revisores e Diagramac¢ao

< . Suporte
ﬁllnecc!?_ Sg\_/a Pc_>ssaura Ana‘Paula Correa
BANS DAL Filipe Ribeiro

Camila Hofstetter de Sousa
Erno-Harzheim

Jader Fontourade -Morais
Leticia Passos

Giuliano Balardin
Natassia Cunha
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Proposta de Semindrios para Formag¢ao de
Teleconsultores sobre a Politica Nacional de

Atencao Integral as Pessoas com Doengas
Raras no SUS

Sociedade Brasileira de Genética Médica, Servi¢co de Genética do HCPA, Departamento de
Genética da UFRGS

Coordenag¢ao
Lavinia Schuler-Faccini

Conteudistas

Carolina Fischinger Moura de Souza
Jodo Gabriel Daher

José Eduardo Fogolin Passos
Lavinia Schuler-Faccini

Roberto Giugliani

Secretaria de Gestao do Trabalho e Educa¢dao na Saude (SGTES) - Programa Nacional de
Telessauide Brasil Redes - Ministério da Saude

Fernao Diego de Souza Lopes

Jéssica Silva Lira

Rubens Wagner Bressanim

Tamara Guedes

Valdirene Aparecida Anacleto dos Santos

Rede Nacional de Ensino e Pesquisa (RNP)

Rosimeira Andrade

Informacoes sobre o curso:
E-mail: ead@telessauders.ufrgs.br

o))

TelessatideRS
oekt 56 o GrANDEO#L!
Padrao-Ouro

www.ufrgs.br/telessauders

E-mail:telessauders@ufrgs.br | Skype: projeto.telessauders | Twitter/Facebook/Youtube: TelessaudeRS
Entre emcontato-com anossa equipe para mais informagoes sobre as ofertas do TelessaudeRS/UFRGS:
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