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Proposta Meméria Académica

1. Ficha Técnica

Titulo do Programa:

State of the Art in Duchenne Muscular Dystrophy: Self-Assessment Program.

Entidade Organizadora / Provedor Educativo:

Hygeia Learning Hub.

Fonte Cientifica Exclusiva:

American Academy of Neurology (AAN), através de seus journals de referéncia: Neurology,
Neurology Clinical Practice, Neurology Neuroimmunology & Neuroinflammation, Neurology
Genetics, Neurology Education, Neurology Open Access, Continuum: Lifelong Learning in
Neurology, Neurology Today, além de outros recursos multimidia da sociedade.

Modalidade de Ensino:

Formacao 100% Online (E-learning interativo) + Webinar de Abertura ao Vivo.

Datas Previstas de Edicao:

De Outubro de 2026 a Maio de 2027 (Plataforma aberta durante 8 meses).

Acreditacao:

Dupla acreditacao:

e Créditos concedidos pelo European Accreditation Council for Continuing Medical
Education (EACCME), com validade na América Latina gracas ao acordo de
reciprocidade firmado entre a UEMS-EACCME e a CONFEMEL (Confederacao
Médica Latino-ibero-americana).

e lgualmente, os créditos EACCME sdo convertidos automaticamente em créditos
AMA PRA Category 1 Credits™ (Estados Unidos). Os conselhos de medicina da
América Latina (incluindo o CFM no Brasil) reconhecem a exceléncia e validade das
acreditacdes internacionais para pontuagao em atualizacado profissional.
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Chancelas Cientfficas Solicitadas (Avales):

e Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).
e Sociedad Espafiola de Neuropediatria (SENEP).
e Possibilidade de incluir uma associacdao médica local

Patrocinio / Suporte Educativo (Unrestricted Educational Grant):

Programa financiado através de uma bolsa formativa ndo condicionada. As entidades
patrocinadoras nao terao qualquer intervencao no desenho pedagdgico, na selecao dos
autores ou no conteudo cientifico independente do programa.

2. Apresentacao do Curso

O programa formativo "State of the Art in Duchenne Muscular Dystrophy: Self-Assessment
Program" é uma iniciativa de alta especializacdo promovida pelo Hygeia Learning Hub.
Define-se como um ecossistema de atualizacdo médica avancada, estruturado em um
formato de e-learning interativo e disruptivo, desenhado para liderar a transicdo do
especialista para a nova era da medicina de precisdo na patologia neuromuscular.

Baseando-se exclusivamente na exceléncia editorial da American Academy of Neurology
(AAN) — incluindo journals de alto impacto como Neurology®, Continuum e Neurology:
Genetics — o curso articula um curriculo de trés modulos que percorrem o continuum
clinico da Distrofia Muscular de Duchenne (DMD). O programa abrange desde a vanguarda
da arquitetura genémica até o novo paradigma da modulagdo epigenética (inibicao da
HDAC), culminando em um pilar de humanizagado centrado no bem-estar do profissional
meédico e na autonomia do paciente adolescente e adulto.

3. Justificativa da Atividade

O manejo clinico da DMD encontra-se em um ponto de inflexdo histérico. Tradicionalmente
focada no suporte paliativo e no uso crénico de corticosteroides, a neurologia atual
presencia a irrupcao de terapias modificadoras da doenca que atuam sobre a expressao
génica e a remodelacao muscular.

A recente aprovacdao regulatéria de novas moléculas como o givinostate (inibidor da histona
desacetilase - HDAC) propde um cenario clinico inédito: a possibilidade de intervir na
cascada patogénica de forma independente da mutacdo genética subjacente. Esta
inovacdo, no entanto, traz consigo uma complexidade técnica e uma responsabilidade na
seguranca clinica (monitorizacao hematoldgica e metabdlica) que o especialista deve
dominar com rigor absoluto.
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A presente atividade justifica-se pela urgéncia de preencher trés lacunas (gaps) criticas

detectadas na pratica assistencial no Brasil (SUS e Saude Suplementar):

1.

Dimensao de Precisdo Gendmica: A medicina moderna exige que o neurologista e o
neuropediatra ndo apenas diagnostiquem, mas interpretem a arquitetura genética
para prever fendtipos e selecionar alvos terapéuticos. As publicacdes da Neurology:
Genetics formam a base necessaria para esta competéncia.

Dimensao Terapéutica e de Seguranga: A modulagado epigenética requer um
conhecimento profundo da fisiopatologia muscular e um manejo técnico dos
protocolos de seguranca clinica (vigilancia de trombocitopenia e
hipertrigliceridemia). E imperativo transpor a evidéncia dos ensaios pivotais (estudo
EPIDYS) para algoritmos de pratica didria (From Podium to Practice).

Dimensdo Humanista e Bem-Estar (Soft Skills): A DMD € uma doenca que afeta a
biografia, nao apenas a biologia. Existe uma necessidade premente de formacao em
habilidades ndo técnicas: comunicacao de diagndsticos complexos, gestao da
esperanca em terapias emergentes e prevencao do Burnout nas equipes que lidam
com situacdes de alta carga emocional. O enfoque de "Amizade Médica" do
Movimento Hipocratico é o complemento essencial para um cuidado de exceléncia.

Em suma, este programa é indispensavel para garantir que os especialistas brasileiros

liderem a aplicagao das diretrizes da AAN e os padrdes da TREAT-NMD, assegurando uma

medicina que seja, simultaneamente, cientificamente avangada e profundamente humana.

4. Objetivos da Atividade

4.1 Objetivo Geral

Capacitar o especialista em Neurologia e Neuropediatria no manejo clinico integral da

Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) sob o novo paradigma da modulacao epigenética,

dotando-o das competéncias cientificas e transversais necessarias para integrar a evidéncia

da American Academy of Neurology (AAN) com um enfoque humanista centrado na

seguranca do paciente e na exceléncia assistencial.

4.2 Objetivos Especificos

Para atingir o objetivo geral, o programa propde a aquisicdo das seguintes competéncias

especificas, divididas por dimensdes criticas da pratica médica:

De conhecimento fisiopatoldgico e genético:
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Compreender a influéncia da arquitetura genética e da regulacao epigenética no
fendtipo muscular da DMD, baseando-se nas ultimas revisdes da Neurology:
Genetics.

|dentificar o papel das histonas desacetilases (HDAC) na cascada patogénica da
inflamacao e da fibrose muscular para entender o mecanismo de acao das terapias
independentes de mutacao.

Atualizar o conhecimento sobre os padrdes de cuidado internacionais vigentes
emanados da rede TREAT-NMD e das diretrizes de pratica clinica da AAN.

De manejo clinico e terapéutico:

Analisar a eficacia e seguranca clinica do reequilibrio epigenético mediado por
inibidores da HDAC, desdobrando os resultados dos ensaios clinicos pivotais
(estudo EPIDYS) apresentados na literatura de referéncia.

Interpretar de forma pratica as métricas analiticas de monitorizacdo de seguranca
exigidas pelas agéncias reguladoras, com especial énfase na contagem plaquetaria e
nos niveis de triglicerideos.

Aplicar algoritmos de decisao clinica para a selecdo do paciente candidato a novas
terapias e para o manejo proativo de toxicidades hematoldgicas e metabdlicas no
ambiente ambulatorial e hospitalar.

Dominar a interpretacdo de escalas funcionais de precisao (teste de subida de 4
degraus - 4SC e North Star Ambulatory Assessment - NSAA) para a avaliacao da
resposta terapéutica na vida real (real-world evidence).

De habilidades humanisticas e comunicagao (Soft Skills):

Incorporar estratégias de comunicacao avancada e Medicina Narrativa para gerir de
forma empatica o impacto emocional dos diagndsticos genéticos complexos na
familia.

Aplicar o modelo de Tomada de Decisao Compartilhada (SDM - Shared Decision
Making) para envolver o paciente adolescente na escolha de sua terapia, avaliando
o impacto da mesma através dos Patient Reported Outcomes (PROs).

Implementar protocolos de prevencao do Burnout e da Fadiga por Compaixao nas
equipes das Unidades de Patologia Neuromuscular, reconhecendo a vulnerabilidade
do profissional diante da cronicidade complexa do paciente com DMD.
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e Transformar a vantagem técnica da inovacao terapéutica em planos de acao que
fomentem a autonomia vital do paciente (educacao, lazer e transicao para a vida
adulta), minimizando a carga do tratamento (Treatment Burden).

5. Estrutura e Conteudos
Académicos

O programa esta estruturado em trés modulos principais, desenhados sob um modelo de
aprendizagem progressiva. Cada mddulo garante a aquisi¢do integral de competéncias
mediante um design instrucional padronizado (UX) composto por 8 sec¢des pedagdgicas
obrigatdrias para o aluno.

Mddulo 1: Epigenética e Novos Alvos: Muito Além da Distrofina

Objetivo: Aprofundar-se na paisagem molecular atual e na relevancia da regulacao
epigenética no musculo distréfico para prever o comportamento clinico diante de terapias
sistémicas.

e Executive Brief (Texto + Podcast): Resumo executivo introdutdrio: "O mapa
epigenético do musculo: Por que a inibicdo da HDAC representa uma via terapéutica
universal".

e Scientific Core: Artigos na integra (Full-text) extraidos de Neurology Genetics e
Human Molecular Genetics sobre a fisiopatologia da inflamacdo crbnica e da
fibrose, diagramados com a extracao de "pontos-chave" (Key Takeaways).

e Critical Debate: Analise de controvérsias atuais extraidas de Neurology Today:
"Tratamentos independentes de mutacao: Rumo a uma democratizacao real do
acesso terapéutico?".

e Further Readings: Resumos breves com links diretos para o PubMed, registros de
variantes da AAN e padrbdes TREAT-NMD de acesso livre para expansao
bibliografica.

e Practice Insights: Resumo pratico tipo "Mensagens para levar para a pratica" (Take-
home messages) sobre o algoritmo clinico para o estadiamento do paciente
pediatrico candidato a terapias de precisao.

e Clinical Cases: Resolucdo interativa de um caso clinico (ex.: diagndstico molecular
em um menino de 4 anos) com perguntas e respostas. Inclui um enfoque humanista
centrado na conduc¢do do aconselhamento genético e na comunicacao do
diagndstico inicial.
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Self-Assessment: Questionario interativo de avaliacao (10 questdes de multipla
escolha com feedback fundamentado) baseado na literatura do moédulo para
consolidacao dos conceitos moleculares.

Multimedia: Material audiovisual complementar que inclui uma animacdo 3D sobre a
remodelacdo muscular e a cascata patogénica da DMD a nivel epigenético.

Mddulo 2: Novas Estratégias de Tratamento em DMD: Evidéncia e Pratica

Objetivo: Andlise exaustiva da evidéncia cientifica das terapias emergentes e o dominio dos

protocolos de seguranca clinica.

Executive Brief (Texto + Podcast): Resumo executivo: "Evidéncia clinica atual nos
inibidores da HDAC: Do ensaio EPIDYS a pratica assistencial".

Scientific Core: Artigos completos sobre os resultados de eficacia (4SC, NSAA) e
seguranca de terapias de ndo-reposicao publicados em Neurology® e Neurology:
Clinical Practice.

Critical Debate: Artigo abordando o desafio da aprovacao e precificacao:
"Padronizacdo da monitorizacdo: Gestao proativa do risco hematoldgico e
metabdlico no Brasil".

Further Readings: Links para documentos de consenso da AAN sobre o uso de
Ressonancia Magnética muscular e biomarcadores de seguranca.

Practice Insights: Protocolo de seguranca passo a passo: "Checklist de
monitorizacao de plaquetas e triglicerideos antes e durante o tratamento: Como e
quando ajustar a dose?".

Clinical Cases: Caso clinico interativo focado no manejo prético de toxicidades
frequentes e no ajuste posoldgico baseado no peso real do paciente e no perfil
analitico.

Self-Assessment: Questiondrio formativo de avaliacao (10 questdes de multipla
escolha com feedback fundamentado) centrado na farmacologia clinica e algoritmos
de seguranca.

Multimedia: Video-tutorial técnico sobre a correta administracdo e preparacao das
novas suspensdes orais e a interpretacao de métricas funcionais de precisao.
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Mddulo 3: Manejo Integral e Qualidade de Vida: O Enfoque Hipocratico

Objetivo: Integrar a vantagem técnica da inovacao terapéutica ao modelo de Medicina
Hipocratica, focando-nos na autonomia do paciente e na prevencao do esgotamento
profissional.

e Executive Brief (Texto + Podcast): Resumo executivo: "Humanizacgao e cronicidade:
Como a medicina de precisdo redesenha o projeto de vida do adolescente com
DMD".

e Scientific Core: Artigos extraidos de Neurology: Education e Neurology Today sobre
resultados relatados pelos pacientes (Patient Reported Outcomes - PROs) e métricas
de qualidade de vida.

e Critical Debate: O desafio do humanismo na era digital: "A transicdo para a vida
adulta: Como equilibrar a autonomia do paciente com a continuidade da alianca
terapéutica?".

e Further Readings: Resumos e links para bibliografia fundamental sobre Medicina
Narrativa, abordagem da carga de tratamento (Treatment Burden) e modelos de
Tomada de Decisdo Compartilhada (SDM).

e Practice Insights: Guia rapido para o consultério: "Avaliagdo bio-psico-social do
adolescente: Ferramentas para empoderar o paciente na sua transigao vital".

e Clinical Cases: Caso clinico narrativo centrado no acompanhamento emocional de
uma familia diante de uma falha terapéutica ou de uma progressao da doencga,
aplicando o modelo de "Amizade Médica".

e Self-Assessment: Questionario interativo de avaliacdo (10 questdes de multipla
escolha com feedback fundamentado) sobre a aplicacao de escalas de qualidade de
vida e detecc¢do de Burnout na equipe médica.

e Multimedia: Material audiovisual de alto impacto com depoimentos de pacientes e
especialistas sobre a gestdo da esperanca e a manutencado da vocagao em unidades
de alta complexidade.

6. Direcao Académica e Institucional

Editor-Chefe do Programa e Editor do Médulo 2 (Novas Estratégias de Tratamento e
Segurancga)

Dr. Andrés Nascimento Osorio
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Neuropediatra e Responsavel pela Unidade de Patologias Neuromusculares do Hospital
Sant Joan de Déu (Barcelona). Investigador principal de renomados ensaios clinicos
internacionais em DMD (incluindo o programa clinico de inibidores da HDAC). Membro ativo
da rede europeia TREAT-NMD.

Editor do Mddulo 1 (Epigenética e Novos Alvos)
Dr. Adolfo Lépez de Munain Arregui

Diretor da Area de Neurociéncias do Instituto de Pesquisa Sanitéria Biodonostia e Chefe do
Servico de Neurologia do Hospital Universitario Donostia. Referéncia em genética de
doencas neuromusculares sob o prisma da medicina de precisao.

Editor do Médulo 3 (Manejo Integral e Humanismo)
Dr. Juan Jesus Vilchez Padilla

Chefe de Servico de Neurologia (Emérito) do Hospital Universitario e Politécnico La Fe
(Valéncia). Catedratico de Neurologia. Sua visdo integradora da cronicidade e o enfoque
ético da relacdo médico-paciente o posicionam como a autoridade natural para liderar o
bloco de Humanismo.

/. Publico-Alvo

A presente atividade formativa foi desenhada para um espectro profissional
multidisciplinar, reconhecendo que o sucesso no manejo da DMD depende da coordenacao
entre os diferentes niveis assistenciais e do suporte técnico especializado.

e Médicos Especialistas em Neuropediatria e Neurologia (com especial interesse em
profissionais vinculados a Unidades de Doencas Neuromusculares).

e Especialistas em Genética Médica (responsaveis pela interpretacao de variantes e
aconselhamento genético).

e Pediatras de Atencdo Primaria / Geral: Perfil critico para a suspeita clinica inicial e a
deteccdo precoce mediante a dosagem de CK.

e Médicos de Familia e Comunidade: Profissionais responsaveis pelo
acompanhamento na idade adulta e pela gestdo de comorbidades.

e Médicos Residentes / Especializandos nas especialidades mencionadas.
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8. Metodologia e Sistema de
Avaliacao

8.1. Metodologia Docente (UX e Navegacao)

O curso esta alojado em um Ambiente Virtual de Aprendizagem (LMS) avangado, acessivel
de qualquer dispositivo (design responsive). A metodologia é assincrona, permitindo ao
especialista conciliar a formacdo com sua carga assistencial. Para garantir a assimilacao
progressiva, a plataforma exige um fluxo de navegacao sequencial: 0 aluno nao podera
acessar o exame final sem ter visualizado previamente 100% dos conteldos dos trés
modulos e superado as avaliacdes formativas intermediarias (Self-Assessments).

8.2. Sistema de Avaliacao Integral

O programa implementa um duplo sistema de avaliacao para certificar a aquisicao de
competéncias, cumprindo com os padroes internacionais do EACCME:

e Avaliagcdo Formativa Continua (Self-Assessments):

o Ao finalizar cada maédulo, o aluno devera completar um questionario
interativo de 10 questdes de multipla escolha.

o Cada resposta (correta ou incorreta) oferece um feedback fundamentado de
forma imediata, referenciando a literatura do Syllabus, o que consolida o
aprendizado através de tentativa-e-erro.

e Avaliagdo Somativa Final:
o Ao concluir o terceiro modulo, o Exame Final Online sera desbloqueado.

o Constara de 30 questdes de multipla escolha com resposta unica (10
questdes extraidas aleatoriamente do banco de dados de cada mddulo).

o Critérios de aprovac¢do: Sera necessario obter pelo menos 80% de acertos
para aprovacao. O aluno dispora de um maximo de 2 tentativas para superar
esta prova.

e Pesquisa de Qualidade e Satisfacdo:

o Uma vez superado o exame, sera requisito indispensavel o preenchimento de
uma pesquisa de satisfacao andénima avaliando a qualidade cientifica, o
trabalho dos autores e a plataforma técnica.
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e Acreditacdo e Diplomas:

o Apds cumprir todos os requisitos anteriores, a plataforma habilitara o
download automatico e seguro (com cddigo de verificacdo) do Diploma, onde
constarao explicitamente os logotipos das chancelas cientificas (ABN / SBNI) e
os créditos de educacao médica continuada outorgados pela UEMS-
EACCME.
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