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e  Objetivos: Objetivo geral:

e Melhorar a experiéncia dos doentes e familias com doengas raras (DR)
durante a jornada do diagndstico, promovendo a literacia e a partilha de
informacgdes.

Objetivos especificos:

e Desenvolver uma plataforma e-learning onde serdo disponibilizados
Massive Open Online Courses (MOOC’s) no ambito das DR;

e Desenvolver MOOCs para profissionais de saude no ambito das DR;

e Desenvolver féorum para partilha de conhecimentos relativos a DR
direcionado a profissionais de saude, portadores de DR e familiares;

e Aumentar os conhecimentos e competéncias dos profissionais de saude no
ambito das DR que frequentem o(s) MOOC(s);

e Promover através do forum o esclarecimento de duvidas e partilha de
experiéncias no ambito das DR.

Inovagao do projeto: A nivel nacional, ndo houve a disponibilizagdo de contetddos on-line que permitam
a formagdo de profissionais de saude acerca das DR. Apds a realizagdo de uma
reunidao com membros da RD-Portugal, Unido das Associa¢des das Doencas Raras
de Portugal, foi possivel perceber a preméncia da criagdo de um curso que
promova a literacia acerca das DR entre os atuais e futuros profissionais de saude.
Também na mesma reunido, outra das red flags que foi apontada foi a dificuldade
em se conseguir esclarecer duvidas quando ha o (possivel) diagndstico de uma DR.
Nesse contexto surgiu a ideia de se construir o projeto CPRaR — Capacitar para
pensar raro.

Principais conclusées: Os MOOCs tém sido documentados como um método de ensino capaz de garantir
a aprendizagem online de forma mais eficaz e oportuna quando comparada com
a educacgao presencial.

O projeto CPRaR aposta no desenvolvimento de uma plataforma e-learning onde
serdo disponibilizados MOOCs para profissionais de saude com pouco
conhecimento ou exposi¢do a DR, assim como criados espagos publicos e privados
de colaboragdo, disponibilizados recursos educacionais e promovida a
comunicagao e networking entre os envolvidos.
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