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Resumo

Ligas académicas sdo atividades de projeto de extensdo universitario visando complementar a formagdo académica.
Nesse sentido, a Liga Académica de Doengas Raras do Amazonas surgiu com o intuito de trazer aos académicos da
Universidade Federal do Amazonas campus Manaus e Coari, conhecimentos e divulgacdo de informagdo sobre as
doencas raras. Objetivou-se relatar o processo das atividades desenvolvidas da Liga Académica de Doencas Raras do
Amazonas. Realizou-se uma pesquisa com enfoque descritivo, qualitativo do tipo relato de experiéncia. A
LADORAM foi fundada em 2022 e ¢ vinculada a Universidade Federal do Amazonas. A LADORAM conta com
ligantes académicos de Medicina, Ciéncias Biolégicas, Biotecnologia, Enfermagem e Nutricdo e docentes da area de
Genética, Biologia Celular e Molecular e Pediatria bem como médicos de diversas areas especialidades. Todos
participaram de encontros online para apresentacGes de seminarios sobre as doengas raras. Houve publicacbes de
resumos simples e expandidos e a realizagdes de diversas a¢des. Portanto, as atividades realizadas e vivenciadas pela
LADORAM foram essenciais para a divulgacdo e conscientizagdo sobre as doencgas raras bem como propiciar o
contato precoce com as doencas raras, a fim de que entenda as propor¢des que estas alcangam. Deste modo, trouxeram
beneficios para os académicos pelo compartilhamento de saberes de forma critica e responsavel.
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Abstract

Academic leagues are university extension project activities aimed at complementing academic training. In that
regard, the Amazonas Academic League of Rare Diseases emerged with the aim of bringing to academics at the
Federal University of Amazonas, Manaus and Coari campuses, knowledge and dissemination of information about
rare diseases. The objective was to report the process of activities carried out by the Amazonas Academic League for
Rare Diseases. Research was carried out with a descriptive, qualitative approach of the experience report type.
LADORAM was founded in 2022 and is linked to the Federal University of Amazonas. LADORAM has academic
leaders from Medicine, Biological Sciences, Biotechnology, Nursing and Nutrition and professors from the areas of
Genetics, Cellular and Molecular Biology and Pediatrics as well as doctors from different specialized areas. Everyone
participated in meetings via Google Meet to present seminars on rare diseases. There were publications of simple and
expanded summaries and the implementation of various actions. Therefore, the activities carried out and experienced
by LADORAM were essential for disseminating and raising awareness about rare diseases, as well as providing early
contact with rare diseases, in order to understand the proportions they reach. In this way, they brought benefits to
academics by sharing knowledge in a critical and responsible way.
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Resumen

Las ligas académicas son actividades de proyectos de extension universitaria orientadas a complementar la formacion
académica. En este sentido, la Liga Académica de Enfermedades Raras de Amazonas surgi6 con el objetivo de acercar
a los académicos de las Universidades Federales de Amazonas, campus de Manaos y Coari, conocimiento y difusion
de informacion sobre enfermedades raras. El objetivo fue informar el proceso de actividades realizadas por la Liga
Académica de Enfermedades Raras de Amazonas. La investigacién se realiz6 con un enfoque descriptivo, cualitativo
del tipo relato de experiencia. LADORAM fue fundada en 2022 y esta vinculada a la Universidad Federal de
Amazonas. LADORAM cuenta con lideres académicos de Medicina, Ciencias Bioldgicas, Biotecnologia, Enfermeria
y Nutricion y profesores de las areas de Genética, Biologia Celular y Molecular y Pediatria, asi como médicos de
diferentes areas de especializacion. Todos participaron en reuniones a través de Google Meet para presentar
seminarios sobre enfermedades raras. Hubo publicaciones de resimenes simples y ampliados y la implementacion de
diversas acciones. Por tanto, las actividades realizadas y vividas por LADORAM fueron fundamentales para difundir
y sensibilizar sobre las enfermedades raras, asi como para facilitar el contacto temprano con las enfermedades raras,
con el fin de comprender las proporciones que alcanzan. De esta manera, trajeron beneficios a los académicos al
compartir conocimientos de manera critica y responsable.

Palabras clave: Enfermedades raras; Educacion médica; Conocimiento; Salud.

1. Introducéo

As ligas académicas sdo atividades de projeto de extensdo em instituicdes de Ensino Superior, que seguem 0s
principios do tripé universitario de ensino, pesquisa e extensdo. Elas sdo constituidas por um grupo de graduandos e graduados,
coordenados por docentes vinculados a instituicdo, com papel importante em estudar e aprimorar uma determinada area
tematica, a fim de organizar atividades extracurriculares diferenciadas e a¢bes assistenciais voluntaria a comunidade académica
e social (Carvalho e Aradjo et al., 2019). Assim, as ligas sdo essenciais para intensificar o ensino-aprendizagem dos discentes,
possibilitando conhecimentos amplos e diversificados somado aos conhecimentos ja adquiridos no ambito académico com o
meio externo (Araujo et al., 2018; Almeida & Barbosa, 2019).

Doenga rara é uma doenca que afeta até 65 pessoas em cada 100 mil individuos ou 1,3 para cada 2 mil pessoas.
Geralmente sdo crbnicas, degenerativas, debilitantes e associadas a diminuicdo da expectativa de vida, acarretando na
dificuldade de seu diagnostico (Dharssi et al., 2017; Salviano et al., 2018; Alves et al., 2021). E apesar da Politica Nacional de
Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras no Sistema Unico de Satde garantir e melhorar o direito & saide para pessoas
acometidas por doenca rara (Brasil, 2014), ainda é escasso 0 conhecimento dos académicos nas areas da salde sobre as
doencas raras e este panorama precisa ser mudado. Nesse sentido, a Liga Académica de Doencas Raras do Amazonas surgiu
com o intuito de trazer aos académicos das areas da salde da Universidade Federal do Amazonas campus Manaus e campus
Coari, conhecimentos e divulgacdo de informacéo sobre as doencas raras, realizando atividades de ensino, pesquisa e extensdo
no &mbito das doengas raras. Diante disso, 0 presente estudo objetivou-se relatar o processo das atividades desenvolvidas pelos

ligantes da Liga Académica de Doencas Raras do Amazonas nos anos de 2022/2023.

2. Metodologia

O relato trata-se de um estudo de carater descritivo, qualitativo do tipo relato de experiéncia segundo Gaia & Gaia
(2020) abordando a descrigdo da criagdo, do funcionamento e da organizacdo das atividades extracurriculares desenvolvidas
pelos integrantes da Liga Académica de Doencas Raras do Amazonas da Universidade Federal do Amazonas (UFAM) no
periodo de outubro de 2022 a novembro de 2023. Quanto aos aspectos éticos, ndo ha implicagdes para apreciacdo do Comité

de Etica em Pesquisa envolvendo seres humanos e foram respeitados os principios éticos da Declaracio de Helsinque.

3. Resultados
A Liga Académica de Doencas Raras do Amazonas adota a sigla LADORAM, foi fundada em 2022 por duas
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professoras da Universidade Federal do Amazonas (UFAM) campus Manaus e campus Coari. Ela é vinculada a Universidade
Federal do Amazonas através da Pré-Reitoria de Extenséo de projetos de extensdo na modalidade Liga Académica.

As atividades da LADORAM iniciaram em novembro de 2022 com um pequeno grupo de académicos da area da
salde dos cursos de Biotecnologia, Ciéncias: Biologia e Quimica, Medicina da UFAM/Manaus, UFAM/Coari e instituices
colaboradoras e as duas professoras fundadoras da liga. Essas atividades foram divididas em ensino como tedricas voltadas
para discussdes relacionadas a doencas raras; em pesquisa contendo reunides cientificas com discussao de casos clinicos e/ou
de artigos cientificos, além de estimulo a producdo cientifica dos ligantes; e extensdo contemplam agdes expositivas,
educativas e/ou intervencionistas na comunidade.

Nas atividades de ensino e pesquisa, houve a criagdo de um grupo de whatsapp para fins de comunicag8o entre os
membros da liga. A aula inaugural da LADORAM ocorreu no dia 23 de novembro de 2022 de forma remota para a
apresentacgdo da liga, apresentacdo do estatuto, cronograma de atividades/reunides e a palestra sobre as doencas raras e portaria
n°199, de 30 de janeiro de 2014, da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras realizada pela
médica geneticista Vania Gadelha, coordenadora da liga. O cronograma definido foi a de reuniGes quinzenalmente com
duracdo média de uma hora, contemplando discussdo de artigos cientificos e apresentacdo de casos clinicos, o processo
seletivo para a selecdo de novos membros através da etapa de analise do formuldrio de inscricdo, historico escolar e carta de
intengdo; e da etapa de entrevista e convite de médicos e docentes efetivos vinculados as institui¢des de ensino superior
publicas e/ou privadas para participar como colaborador da LADORAM. Hoje, a LADORAM é constituida por uma
coordenadora, uma vice coordenadora, quatro colaboradores, e 16 ligantes académicos e egressos dos cursos de Biotecnologia,
Ciéncias Bioldgicas, Ciéncias: Biologia e Quimica, Enfermagem, Medicina e Nutricdo da UFAM/Manaus, UFAM/Coari e
institui¢des colaboradoras. O coordenador, vice coordenador e colaboradores sdo docentes da area de Genética, Biologia
Celular e Molecular e Pediatria bem como médicos de diversas especialidades. A diretoria da Liga é formada por presidente,
vice-presidente, secretario, tesoureiro e diretores de ensino e marketing. As reunifes seguintes (12 reunides realizadas) da liga
possibilitaram a abordagem de discussdo de artigos cientificos e apresentagdo de casos clinicos de doencas raras. Elas foram
ministradas pelos integrantes da liga e contavam com a presenca da coordenadora, vice coordenadora e colaboradores da
LADORAM.

Na pesquisa, foram publicados 18 trabalhos cientificos do tipo resumos simples e resumos expandidos em congressos
regionais e nacionais na area de Genética Médica e Oncogenética. Dentre esses, foi apresentado os resumos em formato de
poster “Liga Académica de Doengas Raras do Amazonas: relato de agdes e experiéncias” e “Aleitamento materno em pacientes
com fenilcetonuria acompanhados no servico de referéncia de triagem neonatal do Amazonas” no XXXIV Congresso
Brasileiro de Genética Médica realizado em Sdo Paulo/SP, os resumos em formato de pdster “Ag¢do Vocé sabe o que é doenga
rara? Podemos te responder: uma experiéncia da Liga Académica de Doengas Raras do Amazonas e “Neurofibromatose tipo 1:
relato de caso na infancia” no VII Congresso Norte e Nordeste de Genética Médica realizado em Belém/PA, os resumos
expandidos em formato de poster “Sindrome de Li-Fraumeni: estudo de caso e a relevancia da hereditariedade, diagnostico e
prevencao” e “Polipose coldnica hereditaria: relato de caso com reflex@o sobre testes preditivos em menores de idade” no 7°
Congresso Pan-Amazénico de Oncologia realizado em Manaus/AM.

E na extensdo, diversas agdes foram desenvolvidas pela LADORAM como o | Curso Introdutério da LADORAM, o
VIl Simposio de Doengas Raras no Amazonas, a | Caminhada Estadual das Doencas Raras do Amazonas, a | Mostra da

LADORAM: Vocé sabe o que é doenga rara? Podemos te responder e a Agao Triagem Neonatal: gotinhas que importam.

4. Discussao

As ligas académicas surgem a partir da necessidade dos alunos vivenciarem e buscarem por habilidades e maior
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dominio sobre uma area tematica em questdo. No presente estudo, a criagdo e implementacao da Liga Académica de Doencas
Raras do Amazonas possibilitou aos ligantes um contato maior sobre Doengas Raras, uma vez que esse assunto ndo é muito
explorado na grade curricular dos cursos da sadde e esse desconhecimento traz indmeros prejuizos para o diagndstico preciso,
custos do sistema de salde e para a vida de pacientes com doengas raras.

No estudo de Silva e Flores (2015) relataram que a criacdo, implementacdo e formalizacdo das Ligas Académicas
partem de auséncias e caréncias na natureza curricular, e essa criacdo permite que o académico possa complementar sua
formacao através das atividades desenvolvidas na liga, proporcionando uma nova experiéncia. 1sso contribui de forma positiva,
visto que agrega novos conhecimentos e aprendizado como também a oportunidade de atuarem em diferentes situagdes,
garantindo o desenvolvimento de competéncias frente a uma atividade extracurricular como responsabilidade, lideranca,
criatividade, criticidade e comprometimento. Essas competéncias foram observadas no trabalho de Freitas et al. (2022) onde as
ligas académicas atuam como instrumentos de exploracdo da autonomia, da criticidade, da criatividade, do comprometimento,
do diélogo, da divisdo de tarefas, a realizacdo de trabalho em equipe, a organizacdo e responsabilidade pelas atividades
realizadas.

Quanto & composicdo das ligas académicas, elas podem ser formadas por académicos do mesmo curso ou variados,
através de atividades de vivéncias interpessoal e multiprofissional (Daniel et al., 2018; Tedeschi et al., 2018). S&o considerados
resultados benéficos na facilitacdo dos vinculos necessérios a uma efetiva equipe multiprofissional apds a formacgéo destes
alunos. Neste estudo, a LADORAM possui ligantes de diferentes cursos da area da salde como Biotecnologia, Ciéncias
Bioldgicas, Ciéncias: Biologia e Quimica, Enfermagem, Medicina e Nutri¢do. Essa integracdo entre ligantes de varios cursos
da salide promoveu uma troca de experiéncias e valores que dificilmente poderia ocorrer no cotidiano curricular, facilitando na
construcéo de vinculos, habilidades criticas e do saber lidar com situacfes adversas, preparando os ligantes para atuagdo em
trabalho em equipe multiprofissional no presente e futuro.

De modo geral, as ligas académicas vém promovendo atividades no tripé académico (ensino, pesquisa e extensdo),
assim como a LADORAM prop@e. As atividades de ensino da LADORAM foram realizadas por meio de encontros online
quinzenais, através da plataforma Google Meet. Esse tipo de modalidade de ensino a distancia escolhido foi devido a
necessidade de estabelecer conex&o entre duas unidades académicas da Universidade Federal do Amazonas, sendo uma
localizada na capital Manaus/Amazonas e a outra no interior de Coari/Amazonas. Aradjo et al. (2021) afirmaram que com 0s
reflexos da pandemia de Covid-19, o ensino a distancia ganhou maior espaco na educacéo, e ligas académicas precisaram se
readaptar e se adequar ao modelo a distancia. O ensino a distancia pode ser adequado a cada realidade, sendo uma ferramenta
importante para levar conhecimento a diferentes pessoas em varios lugares do mundo, trazendo beneficios para a sociedade e
académicos (Silva et al., 2020; Etgeton et al., 2022; Caldas et al., 2023). Neste estudo, foi perceptivel que a LADORAM
alcancou um publico de académicos de diferentes institui¢fes, visando estimular a participacdo de académicos de diversas
instituicBes de cursos da salde. Dessa forma, os ligantes estiveram em constante desenvolvimento e aprendizado em relacao
aos temas abordados na liga, onde puderam complementar o conhecimento da graduacdo e, para aqueles graduandos mais
novos, um primeiro contato com a area.

As pesquisas sdo essenciais para o aprofundamento em contetido especifico, desenvolvimento e aperfeicoamento da
escrita, onde o aluno esta continuadamente em contato com pesquisas, e 0 retorno a comunidade académica €é através de
publicagdes cientificas (Santana et al., 2021; Nascimento et al., 2023). Séo atividades de grande relevancia para a formagao
académica por incentivarem o estudo mais aprofundado de determinados temas, por ajudarem os alunos a desenvolverem o
senso critico e a maturidade cientifica além de contribuir na divulgacdo cientifica das atividades da liga. Entretanto, a literatura
aponta que muito do conhecimento que é gerado nas ligas académicas acaba por ndo se materializar em trabalhos para

divulgagdo cientifica, tornando escassos e necessarios na comunidade académica (Torres et al., 2008; Cavalcante et al., 2018;
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Inécio et al., 2021). Neste relato, os ligantes da LADORAM foram incentivados a producdo de pesquisas e divulgacao
cientifica, onde elaboram trabalhos cientificos que foram submetidos em congressos nacionais e regionais, sejam eles no
modelo de relato de caso ou revisdo de literatura na area de Genética Médica e Oncogenética.

Diversas ligas académicas desenvolvem atividades de extensdo que tenham suas acBes voltadas para atender as
necessidades da comunidade académica e ndo académica, sendo uma forma de garantir a implementacdo de acdes com caréater
social (Aradjo et al., 2021; Oliveira et al., 2021). No presente estudo, a LADORAM desenvolveu e ofertou eventos cientificos
como | Curso Introdutério da LADORAM com intuito de apresentar o funcionamento e as atividades de ensino, pesquisa e
extensdo aos ligantes da liga, o VII Simposio de Doengas Raras no Amazonas com varias palestras ministradas por
profissionais renomados em doengas raras no Amazonas, a | Caminhada Estadual das Doengas Raras do Amazonas
objetivando dar visibilidade as pessoas com essa condi¢cdo e sensibilizar para adocdo das medidas de inclusdo delas na
sociedade, a | Mostra da LADORAM: Vocé sabe o que é doenca rara? Podemos te responder, uma agdo de conscientiza¢éo
sobre doencas raras para discentes dos cursos da area da satde da Universidade Federal do Amazonas campus Coari e a A¢do
Triagem Neonatal: gotinhas que importam no més dedicado ao intuito de promover, incentivar e apoiar a importancia da
triagem neonatal. Ainda, foi observado o interesse dos ligantes pela participacéo e realizacdo de atividades de extensdo junto a

comunidade.

5. Concluséao

Sendo assim, as atividades realizadas e vivenciadas pelos ligantes e docentes foram essenciais para a divulgagéo e
conscientizacdo sobre as doencas raras bem como propiciar o contato precoce com as doengas raras, a fim de que entenda as
proporcdes que estas alcangam. Além disso, foi proporcionado aos ligantes, troca de conhecimentos entre os docentes e
médicos, tornando um ambiente propicio para a aprendizagem e resolugdo dos mais diversos desafios que a clinica de doencas
raras nos traz. Deste modo, as atividades trouxeram beneficios para os académicos pelo compartilhamento de saberes de forma
critica e responsavel.

Portanto, a LADORAM visa dar continuidade com suas atividades seguindo os principios do tripé universitario de
ensino, pesquisa e extensdo. Somado a isso, sugere-se estudos futuros acerca da organizagdo e planejamento das atividades
desenvolvidas em liga académica (por exemplo: estatuto, editais para selecdo de novos ligantes, editais para selecdo dos
diretores, dentre outros), o uso de atividades a distancia e remotas em liga académica, as a¢gdes no ambito de pesquisa e
extensdo em liga académica. Assim, contribua para engajar outros grupos de académicos a fundar uma Liga Académica, visto

que é necesséario para fortalecer o aprendizado, a experiéncia e 0 conhecimento na prética de académicos da &rea da salde.
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