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ASSUNTO: Posicao da Sociedade Portuguesa de Pediatria relativamente aos Centros
de Referéncia de Doencgas Metabdlicas

A Direcgdo da Sociedade Portuguesa de Pediatria (SPP) tomou conhecimento de uma
carta aberta e de um documento relativo a um “Plano Nacional das Doencas de
Sobrecarga do Lisossoma” (DSL) enviado pelo Secretdrio de Estado Adjunto do
Ministro da Saude a DGS para apreciacdo, que tera sido, também, remetido a Ordem
dos Médicos e estard, neste momento, a ser analisado por varios colégios da

especialidade, nomeadamente o de pediatria.

Sdo também do conhecimento da SPP as orientacdes emanadas pelo grupo de
trabalho nomeado pela DGS, que elaborou um documento relativo a critérios, visando
a criacdo de Centros de Referéncia para doencas raras no pais, bem como os
comentarios das unidades de doencgas metabdlicas com histdrico no pais apresentados

aos responsaveis pela Carta Hospitalar no ano passado.

Tendo em conta que o que estd em causa é a decisdo relativa a escolha de Centros de
Referéncia para o atendimento dos doentes com DSL no pais, centros esses que
deverdo obedecer a critérios rigorosos de qualidade também definidos pela Unido
Europeia, nomeadamente no tocante a existéncia, nesses centros, de peritos de alto
nivel, com experiéncia bem documentada, e na existéncia de equipas
multidisciplinares, ndo é aceitdvel que a prestacdo de cuidados nao seja feita por
pediatras com diferenciacdo em doencas inatas do metabolismo e naturalmente pelo

conjunto de todas as especialidades envolvidas no diagndstico e tratamento destes
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doentes, em associacdo a equipas de adultos com larga experiéncia ja demonstrada
neste tipo de patologias, de modo a permitir uma harmoniosa transicdo da prestacdo

de cuidados da idade pediatrica para a idade adulta.

Assim, a SPP ndo pode deixar de expressar a sua enorme preocupacado por verificar
que esses pressupostos ndo foram tidos em conta pelas entidades responsdveis pela

escolha dos ditos centros de referéncia.

Estando em causa a prestacdo de cuidados assisténciais ao mais elevado nivel a crianca
portadora de DSL por pediatras e outros profissionais de reconhecida experiéncia
internacional, esperamos que possam, ainda, ser corrigidas eventuais decisGes que n3do

tenham tido em conta a plenitude dos pressupostos acima referidos.

Com os meus mais respeitosos cumprimentos,
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Antoénio Guerra
(Presidente da Direc¢do da SPP)

PM
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