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1. A UVP-SPP/PPSU de 2001 a 2007

A Unidade de Vigilancia Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Pediatria - Portuguese Paediatric
Surveillance Unit (UVP-SPP/PPSU) foi criada pela Sociedade Portuguesa de Pediatria (SPP), por
sugestdo do Professor Henrique Carmona da Mota, seguindo o modelo desenvolvido com éxito pelo
Royal College of Paediatrics and Child Health, do Reino Unido, a British Paediatric Surveillance
Unit (BPSU). Funciona desde 2001 como um sistema de apoio a vigilancia nacional, prospectiva,
activa, sistematica, individual e anénima de doencas e condi¢des pediatricas raras ou pouco
frequentes de elevada morbilidade e/ou mortalidade. A UVP-SPP/PPSU néo desenvolve ela prépria
actividade de vigilancia clinica ou epidemioldgica mas gere e disponibiliza aos interessados uma
rede nacional de pediatras notificadores de casos, que, através do sistema, transmitem aos
responsaveis por cada programa de vigilancia os dados epidemioldgicos ou clinicos necessarios para

responder as questdes candentes que motivam a vigilancia de cada entidade.

Ao longo de oito anos de actividade, implementaram-se doze programas de vigilancia: sindrome
hemolitico-urémico, doenca de Kawasaki, diabetes mellitus de inicio antes dos 5 anos de idade,
infeccdo por Streptococcus agalactiae até aos 90 dias de idade (1), encefalite e encefalomielite
aguda, acidentes graves com andarilhos, toxoplasmose congeénita, infeccdo congénita pelo virus
citomegalico, infeccdo por Streptococcus agalactiae até aos 90 dias de idade (1), internamento com
infeccdo por virus Varicella-Zoster, surdez neurosensorial profunda congénita e paralisia cerebral
aos 5 anos de idade. O éxito e repercussao de cada um desses programas de vigilancia foi variado,
estando alguns programas ainda a decorrer e outros em fase de anéalise dos dados e de elaboragéao
dos relatorios finais, mas alguns deles deram ja lugar a publicagdo de artigos em revistas médicas
internacionais, a elaboracdo de recomendacfes de boa pratica clinica e a sensibilizacdo das
Autoridades, dos clinicos e da populacdo. Estes resultados sdo fruto do empenhamento dos
notificadores, dos responsaveis pelos programas de vigilancia, da Direccdo da SPP, da Comissdo
Executiva e Secretariado da UVP-SPP/PPSU, assim como do principal patrocinador financeiro do
sistema, a GlaxoSmithKline-GSK.
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A UVP-SPP/PPSU participa regularmente nas principais reunies cientificas nacionais da SPP,
através de uma sessdo propria, onde sdo apresentados 0s novos programas de vigilancia, os
resultados finais dos programas que terminaram e actualizacGes dos resultados das entidades sob
vigilancia.

Desde 2003, a UVP-SPP/PPSU é membro de pleno direito da International Network of Paediatric
Surveillance Units (INoPSU). A UVP-SPP/PPSU tem participado nas suas reunides bianuais
(organizou a reunido de 2004), na divulgacdo da actividade da rede e dos seus integrantes, quer em
reunides cientificas quer através de publicacdo de estudos conjuntos em publicacdo de referéncia.

Em 2006, a UVP-SPP/PPSU assumiu a Vice-Presidéncia (Vice-Convenor) da organizagéo.

2. Comissao Executiva da UVP-SPP/PPSU

Comisséo Executiva (ComEx) da UVP-SPP/PPSU depende da Direccdo da SPP, que nomeia o seu
Presidente e o Secretario Geral, que ficam na sua dependéncia; os restantes membros sdo
convidados pelo Presidente pa UVP-SPP/PPSU.

A ComEx da UVP-SPP/PPSU tinha em 2007 a seguinte constituigdo:
Professor Doutor Fernando Coelho Rosa, Presidente
Dr2 Almerinda Pereira, Secretaria Geral
Dr Daniel Virella, Responsavel Cientifico e pelas Relagcbes com a INOPSU
Dr2 Leonor Sassetti, Responsavel Editorial.

Em Outubro de 2008, foi considerado necessario reforcar a ComEx com um novo elemento, sendo
integrado o Dr Francisco Abecassis, que passou a desempenhar funcdes de co-responsavel editorial,
com a Dr® Leonor Sassetti (desenvolvimento das péaginas electronicas, gestdo do cartdo de
notificacdo e outras publicacbes em papel ou suporte electronico). A Dré. Almerinda Pereira viu
reforcadas as fungdes de coordenagéo das relagcdes com a Direcgdo da SPP, enquanto o Dr. Daniel
Virella continua a promover a UVP-SPP/PPSU, o apoio epidemioldgico aos programas de vigilancia
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e a colaboracdo com a INoPSU. Em Janeiro de 2009, ap6s o pedido de substituicdo do Professor
Coelho Rosa, a Direccdo da SPP nomeou para a Presidéncia da UVP-SPP/PPSU o Dr Daniel

Virella, que acumulou essas fungdes com as que ja desempenhava.

O Secretariado Executivo da UVP-SPP/PPSU tem vindo a ser desempenhado pela Dr? Susana

Tiburcio.

3. Actividade de vigilancia através da UVP-SPP/PPSU

A UVP-SPP/PPSU comecou 2008 com a adversidade da interrupcdo temporaria da notificacdo
electronica e do acesso as suas paginas na Internet, devido & mudanca de webmaster da SPP. Esta
interrupcdo de quatro meses comportou uma franca diminuicdo global das notificagdes, que se
reflectiu no namero total de notificacbes primérias, de notificacbes de casos e de notificagdo
secundaria (envio de inquéritos referentes aos casos notificados), numa altura em que se apostava
fortemente no abandono da notificagdo postal e na passagem a notificacdo electrénica como veiculo
preferencial. O reinicio dos servicos electrénicos permitiu uma recuperagdo parcial, pois os cartdes
electronicos passaram a estar disponiveis on-line durante mais tempo; no entanto, ndo foram ainda
atingidos os niveis de 2007 e as repercussdes na confianca e na credibilidade do sistema demoraram

a ser superadas.

A necessidade de codigos pessoais de acesso as areas profissionais do website da SPP para a
notificacdo electronica, devido aos requisitos de seguranca estabelecidos pela SPP, motivou
imediatas queixas de notificadores electrénicos regulares, referindo que a complexidade de acesso a
pagina de notificacdo a torna dificil e pouco convidativa a participagdo. A descida dramética das
notificacdes prolongou-se assim bem além da interrupcdo do servico electronico. A possibilidade de
escolha pessoal do nome de utilizador e da palavra-chave de cada notificador, facilitou a sua

memorizacao e veio a melhorar progressivamente a notificagéo.

Atendendo ao peso que as notificacBes electronicas assumem no global das notificacGes e,

especialmente, entre as notificagdes positivas, e a maior eficiéncia que faculta ao sistema, apelou-se
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por varios meios a continuacdo da adesdo de todos os notificadores ao novo sistema electronico de

notificacéo.

Infelizmente, constatou-se o regresso ao padrao de notificagdo anterior a interrup¢do da notificacdo
electronica: baixissima taxa de devolucdo dos cartdes mensais (oscilando mensalmente entre 20 e
28%), excessiva proporgdo de notificagdes positivas (a imensa, maioria dos notificadores apenas
responde ao cartdo quando observa algum caso das entidades sob vigilancia) e baixa adesdo a
notificacdo secundaria (devolugdo do inquérito preenchido ap6s a notificacdo de um caso positivo).
Este padréo tem sido persistente desde 2001, apesar das repetidas campanhas de divulgagdo do
sistema e das suas necessidades de garantir a cobertura nacional e o processo de captura de casos.
Infelizmente parece ser uma “caracteristica nacional” (que apenas a insisténcia ao longo do tempo

permitira, eventualmente, superar) e que nos distingue de todos os outros membros da INoPSU.

O projecto de cessacdo da dupla notificacdo (postal e electronica), adiado com a mudanca de
webmaster, concretizou-se no final de 2008, deixando de ser enviado o cartdo postal aos
notificadores que forneceram enderego electronico. Estas duas medidas permitem a redugdo em mais
de 30% dos custos de funcionamento do sistema UVP-SPP/PPSU. A obtencdo de maior
racionalizacdo do sistema e de maiores poupangas passa pela progressiva adesdo a notificagdo
electronica, através da actualizagdo dos dados pessoais na base de dados da SPP. A SPP e a UVP-
SPP/PPSU estdo a desenvolver um grande esforgo nesse sentido, aproveitando os encontros

cientificos para sensibilizar os seus membros.

4. Entidades em vigilancia em 2007-2010
4.1. Entidades que terminaram vigilancia

No final de 2008, terminou o periodo de vigilancia activa de trés entidades, a sindrome hemolitico-
urémica - SHU (em vigilancia conjunta com a INoPSU desde a criacdo da UVP-SPP/PPSU), a
toxoplasmose congénita e a infeccdo grave por varicella-zoster. Para todas as entidades, no entanto,

manteve-se durante o tempo previsto em cada protocolo a recepc¢do de notificagdes primarias em
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atraso e dos inquéritos primarios e de seguimento de casos ja notificados. Foram enviadas a todos os

notificadores as circulares informativas respectivas.

A vigilancia da SHU revelou uma incidéncia muito inferior a esperada e a reportada na maioria dos
outros membros da INOPSU. Foi vincado aos investigadores a necessidade de utilizarem fontes
alternativas de informacdo para a recaptura de casos, antes de serem publicados os resultados
definitivos. Aguarda-se que os investigadores responsaveis enviem o relatorio final da vigilancia

desta entidade.

A vigilancia da toxoplasmose congénita mostrou uma ocorréncia esporadica da entidade, muito
inferior a esperada. Foi também vincado aos investigadores a necessidade de utilizarem fontes
alternativas de informacdo para a recaptura de casos, antes de serem publicados os resultados
definitivos. Aguarda-se que os investigadores responsaveis enviem o relatorio final da vigilancia

desta entidade.

A vigilancia da infeccé@o grave por varicella-zoster teve uma elevada participacdo, ndo excluindo
a necessidade de utilizagdo de fontes alternativas de informacéo para a recaptura de casos, antes de
serem publicados os resultados definitivos. Aguarda-se que os investigadores responsaveis enviem o

relatorio final da vigilancia desta entidade.

A todos os grupos de investigadores foi oferecido o apoio da UVP-SPP/PPSU para a obtencdo de
dados de fontes alternativas de informagdo, nomeadamente através da parceria existente com o

Departamento de Epidemiologia do INSA (anteriormente denominado ONSA).
4.2. Entidades que continuaram em vigilancia

Durante a totalidade do triénio SPP 2007-2010, continuaram a vigilancia activa que ja se iniciara
anteriormente trés entidades, a paralisia cerebral aos 5 anos de idade (PC5), a surdez neurossensorial

congénita profunda e a infeccdo congeénita pelo virus citomegalico humano (CMV congénito).

A vigilancia do CMV congénito, da responsabilidade de um conjunto de investigadores de varias

instituicGes clinicas e académicas, tem obtido resultados muito aquém dos esperados, apesar do
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envio semestral de circulares informativas a relembrar as entidades sob vigilancia e da divulgacéo
nos eventos cientificos das sec¢des da SPP mais ligadas a entidade. Em quatro anos de notificacdo
(Janeiro de 2006 a Dezembro de 2009), foram recebidos apenas 38 inquéritos nao duplicados, o que
significaria uma prevaléncia muito abaixo da esperada pelos investigadores responsaveis. A ComEx
da UVP-SPP/PPSU comunicou a necessidade de ser reforcado o papel das fontes alternativas de
informacdo e a possivel revisdo do protocolo de vigilancia, caso seja pretendido prolongar a
vigilancia para além de 2010.

A vigilancia da surdez neurossensorial congénita profunda tem tido uma exigua participacéo,
podendo mesmo ser considerado um verdadeiro insucesso. O fim da vigilancia desta entidade esta
previsto para o final de 2010. A necessidade de utilizacdo de fontes alternativas de informacdo
exequiveis para a recaptura de casos vai ser dificil, pelo que ndo esperamos a publicagdo de

resultados definitivos.

A vigilancia PC5 tem sido um éxito, tendo sido publicado o relatério referente ao primeiro ano de
vigilancia. A notificacdo através do sistema de notificadores da UVP-SPP/PPSU revelou-se
francamente minoritaria, em comparacdo com a notificagdo fora do sistema, no entanto, a estrutura
da UVP-SPP/PPSU tem sido muito Util para o estabelecimento da estrutura global de notificacéo e a
elaboracéo dos instrumentos comuns de notificacdo, assim como a participacdo efectiva no sistema
europeu de vigilancia SCPE — Surveillance of Cerebral Palsy in Europe. A procura de fontes
alternativas de informacdo tem sido permanente e valiosa para o Programa e sem elas ndo seria
possivel atingir os resultados que tém sido alcangados. O Programa tem tido o precioso apoio
cientifico e institucional das seccbes da SPP de Neonatologia e de Pediatria do
Neurodesenvolvimento, da Sociedade Portuguesa de Neuropediatria e da Seccdo de reabilitacdo
Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Medicina Fisica e de Reabilitacdo, sendo o esforco de
coordenagdo feito em conjunto pela UVP-SPP/PPSU e a FAPPC - Federacdo das Associagdes
Portuguesas de Paralisia Cerebral. O estudo tem sido divulgado em todas as reunides cientificas das
entidades participantes e tém sido feitas ac¢Bes de divulgacdo e de formacdo para o diagnostico,

classificacdo e notificacdo da entidade. O grupo de investigadores responsaveis desenvolve
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actividade de grande responsabilidade nos grupos de trabalho da SCPE, sendo o apoio quer da SPP
quer da FAPPC imprescindivel para o seu cumprimento. Os resultados foram ja apresentados aos
Ministérios da Salde e da Educacdo, tendo dos encontros resultado a programacao de importantes
parcerias. A importancia da obtencdo de dados de monitorizacdo a longo prazo pressupbe que a

vigilancia desta entidade permaneca activa durante tempo indeterminado.
4.3. Entidades que iniciaram vigilancia

A vigilancia do acidente vascular cerebral (AVC) neonatal e pediatrico iniciou-se no final de
2008. Surgiu do trabalho conjunto de investigadores de varias sec¢des da SPP e da Sociedade
Portuguesa de Neuropediatria. Tem obtido resultados muito importantes, podendo ja estimar-se uma
incidéncia da entidade acima do esperado. O envio semestral de circulares informativas a relembrar
a vigilancia da entidade, o empenhamento dos investigadores responsaveis e a divulgacdo nos
eventos cientificos das sec¢es da SPP mais ligadas a entidade e da Sociedade Portuguesa de

Neuropediatria tém contribuido para o seu éxito.

5. Preparacao da vigilancia de novas entidades
5.1. Parpura trombocitopénia neonatal aloimune

Desde ha cerca de um ano, estd em preparacdo a vigilancia nacional da purpura trombocitopénia
neonatal aloimune (PTNAI). A equipa é liderada pelo Dr José Barbot e inclui hematologistas,
imuno-hemoterapeutas, neonatologistas e obstetras de varias instituicdes do Pais. A vigilancia
seguird, com algumas adequaces, o protocolo adoptado pela BPSU para uma vigilancia semelhante

e encontra-se em estado avangado, esperando-se que possa iniciar-se em Janeiro de 2011.
5.2. Infeccdo invasiva por Haemophilus influenzae

Em Maio de 2009 foi recebida uma proposta de colaboracdo entre a UVP-SPP/PPSU e o
Departamento de Doencas Infecciosas do INSA - Instituto Ricardo Jorge para a vigilancia de

doenca invasiva por Haemophilus influenzae em idade pediatrica. O interlocutor principal no INSA
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é a Dr? Paula Lavado. Realizaram-se varias reunides de trabalho no INSA para explicar o
funcionamento da UVP-SPP/PPSU e os requisitos para a inclusdo de projectos de vigilancia no
sistema. As negociagdes foram suspensas com o agravar da crise da epidemia da gripe HIN1 e ainda
ndo foi possivel, a esta data, reinicia-las.

5.3. Vigilancia da paralisia flacida

Em Junho de 2009, na sequéncia do inicio das negociacGes acima referidas (4.2) foi recebido uma
nova proposta de colaboragéo entre a UVP-SPP/PPSU e o Departamento de Doencas Infecciosas do
INSA - Instituto Ricardo Jorge para a vigilancia de paralisia flacida, no quadro do programa
nacional de certificagdo da erradicacdo da poliomielite na Europa. O Departamento de Doencas
Infecciosas do INSA é o laboratério nacional de referéncia nomeado pela OMS para a vigilancia da
erradicacdo desta infecgdo e estd a viver um periodo dificil pelo exiguo nimero de casos de paralisia
flacida notificados e de amostras analisadas, correndo o risco de Portugal perder o seu estatudo de
“pais livre de poliomielite”. O interlocutor principal no INSA é a Dr® Paula Palminha e o
responsavel da parte da UVP-SPP/PPSU é o Dr Francisco Abecassis. Nas primeiras reunides
realizadas participaram também o Presidente da ComEx da UVP-SPP/PPSU e a responsavel pelo
Departamento de Doencas Infecciosas do INSA, Dr? Cristina Furtado. As reunides decorreram com
éxito e foi possivel envolver o Professor Luis Almeida Santos no projecto, para lidera-lo. As
negociagdes foram suspensas com o agravar da crise da epidemia da gripe H1N1 e ainda ndo foi
possivel, a esta data, reinicia-las. A saida da Dr® Cristina Furtado do INSA para o INFARMED fez

que as negociagdes entrassem num impasse que a ComEx da UVP-SPP/PPSU esté a tentar resolver.

6. Ampliacio do espectro de actividades da UVP-SPP/PPSU para o0 apoio ao Registo Nacional
de Anomalias Congénitas (RENAC)

Ao longo de 2008, a UVP-SPP/PPSU, sob mandato da SPP, participou num longo processo de
negociacdo com o Instituto Nacional de Saide (INSA) para a reorganizacdo e reactivagdo do

Registo Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC), que perdera dindmica com a saida da
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Professora Maria de Jesus Feijoo. Atendendo a importancia que é reconhecida ao RENAC, a SPP
propds ao INSA que a responsabilidade cientifica e clinica do registo passasse para a SPP,
permanecendo o INSA com as responsabilidades de organizacdo e manutencdo do sistema. O
protocolo acordado, ja aprovado pela SPP e que aguarda aprovacdo pelo INSA para ser
implementado, prevé que a coordenacgdo cientifica do RENAC seja nomeada pela SPP, que contara
também no Conselho Cientifico com representantes da UVP-SPP/PPSU, das suas Sec¢des e de
outras sociedades cientificas mais directamente envolvidas no diagnostico e acompanhamento de
anomalias congénitas. Nas negociagdes tém participado, da parte da SPP, 0s sucessivos Presidentes
da UVP-SPP/PPSU e a Dr? Helena Carreiro (convidada para a coordenacdo cientifica do projecto),
e, da parte do INSA, os responsaveis pelo ONSA/Departamento de Epidemiologia e os elementos
restantes do RENAC. As negociacOes tém sido proteladas sucessivamente, primeiro pela epidemia
de gripe H1N1, depois pela jubilagdo do Prof. Marinho Falcdo e, mais recentemente, por

dificuldades de ajustamento de calendario entre as partes interessadas.

7. Divulgagdo cientifica da actividade da UVP-SPP/PPSU

Em 2008, foi decidido terminar a edicdo do Boletim da UVP-SPP/PPSU, passando a ser usados
como suporte para a divulgacdo da actividade do sistema e da INoOPSU os meios comuns da SPP: a
Acta Pediatrica Portuguesa (APP) e o website da Sociedade, complementados com a emissdo de

Notas Informativas sempre que considerado necessario.

No inicio de 2009, a ComEx da UVP-SPP/PPSU publicou na APP o relatério de actividades
referentes a 2008. Contamos voltar a fazé-lo no final deste ano.

As péaginas da UVP-SPP/PPSU no website da SPP tém sido actualizadas com resultados das

entidades em vigilancia e a pagina de noticias tem sido amplamente usada.

Os investigadores responsaveis pelas entidades sob vigilancia apresentaram nestes trés anos
resultados parciais dos seus projectos em reunides nacionais e internacionais. Merecem particular

destaque as numerosas apresentacdes pelos responsaveis das vigilancias da paralisia cerebral aos 5
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anos de idade, da infeccdo congénita pelo CMV e da infeccdo pelo Streptococcus agalactiae até aos

trés meses de idade.

De ressaltar a publicagdo internacional, em 2008, dos resultados da vigilancia da infec¢do pelo
Streptococcus agalactiae até aos trés meses de idade (Arch Dis Child Fetal Neonatal Ed
2008;93:F90-F93. d0i:10.1136/adc.2007.127464).

8. A UVP-SPP/PPSU na Web

A ja referida interrupgdo temporaria do acesso as paginas da UVP-SPP/PPSU na Internet, no
primeiro trimestre de 2008, devido a mudanga de webmaster da SPP, permitiu a reestruturacdo da

sua organizagdo e do conteudo, ja previsto com o anterior webmaster.

O acesso as areas profissionais do website da SPP para a notificagdo electrénica passou a necessitar
codigos pessoais de acesso, devido aos requisitos de seguranca estabelecidos pela SPP. Embora se
tenha assumido esta condi¢do como necessaria, cedo chegaram queixas de notificadores electronicos
regulares, referindo que a complexidade de acesso a pagina de notificacdo a torna dificil e pouco
convidativa a participacdo. A Comissdo Executiva da UVP-SPP/PPSU solicitou ao webmaster que
fosse possibilitada a escolha por cada utilizador do nome de utilizador e da palavra-chave, de modo
a ser facilitada a sua memorizacgdo. Esta alteracdo ficou disponivel progressivamente e apenas ap0s
solicitagdo directa e explicita do utilizador. Passou a ser possivel a cada notificador electronico
consultar o seu historial de notificacdo, nomeadamente os casos notificados e 0s inquéritos enviados

ou pendentes de envio.

A pagina electrénica de cada entidade sob vigilancia através da UVP-SPP/PPSU continuou a
disponibilizar a sua apresentacdo, os contactos dos responsaveis pelo projecto e os inquéritos em
PDF®. No entanto, deixou de ser possivel o preenchimento em qualquer altura de inquéritos no
formato electrénico interactivo. Os inquéritos deixaram de ter o formato html para poder ser feita a
exportacdo automética de dados para Excel®. Foi actualizada e ampliada a informagéo referente a

cada estudo, sendo inseridas as apresentacdes realizadas pelos investigadores responsaveis,
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relatorios e resumos de dados, assim como as repercussdes que cada estudo teve na imprensa
generalista e cientifica. Foram também sendo actualizadas as ligagdes outros websites relacionados

com a INoPSU e com as doencas raras.

9. Actividade junto da International Network of Paediatric Surveillance Units (INoPSU)

Em Outubro de 2008, o responsavel pelas relagdes internacionais da UVP-SPP/PPSU, Dr. Daniel
Virella, foi eleito para a presidéncia (Convenor) da INoPSU. Por um periodo de dois anos,
renovaveis, a UVP-SPP/PPSU assumiu a responsabilidade de dinamizar e coordenar o trabalho
conjunto, assim como de representar internacionalmente a INoPSU, contando com o apoio do

secretariado internacional, sediado em Londres.

No decorrer destas funcbes, o Dr Daniel Virella participou na reunido trianual da BPSU, em

Londres, em Margo de 2009.

Devido as restrigdes financeiras vividas neste triénio, a actividade de divulgacéo internacional da
INOPSU reduziu-se a apresentagdo da rede em reunides internacionais as quais o Convenor se
deslocou por outras razbes e a divulgacdo por contacto electronico em regides-alvo de potencial

extensdao, nomeadamente Espanha e as suas regides autbnomas.

A 7 de Outubro de 2010, na proxima reunido da INoPSU, a realizar em Dublin, o Dr Daniel Virella

previsivelmente abandonaré o lugar de Convenor.

10. Patrocinio financeiro da UVP-SPP/PPSU

Desde a sua criagdo em 2001, a UVP-SPP/PPSU foi financiada em exclusivo pela Fundagéo
GlaxoSmithKline (GSK), através de um protocolo negociado, assinado e gerido pela Direccdo da
SPP. No entanto, ao criar a UVP-SPP/PPSU, a Direc¢do da SPP manteve uma reserva que permitiria

continuar o funcionamento do sistema de vigilancia em caso de quebra do financiamento externo.
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As negociagOes para a renovagdo do protocolo entre a GSK e a SPP, terminado em 2007, nunca se
concretizaram, sendo o patrocinio interrompido pela GSK em Marco de 2009. Desde entdo, a SPP

tem suportado financeiramente o funcionamento da UVP-SPP/PPSU.

A ComEx da UVP-SPP/PPSU recortou custos na medida do possivel, optimizando o notificacdo e
comunicagdo com os notificadores por via electronica, e desenvolveu contactos para a obtengdo de

um novo patrocinador exclusivo, assumindo uma obrigagdo que até entdo nao Ihe competira.

Em Abril de 2009, foi conseguido um patrocinador (uma grande multinacional farmacéutica
instalada em Portugal ha longa data), sendo agendada uma reunido dos seus representantes com a
Direccdo da SPP. Esta decidiu que seria prioritario usar esta vontade de patrocinio noutros projectos
que ndo o da UVP-SPP/PPSU, mantendo o financiamento proprio do sistema mas insistindo com a
ComEx da UVP-SPP/PPSU para procurar um novo financiador.

A meados de 2010, a ComEx da UVP-SPP/PPSU iniciou negociagdes com outra multinacional
farmacéutica e, apesar do contexto financeiro nacional e internacional favoravel, ha perspectivas de

éxito e de retomar o financiamento externo em 2011.

11. Balango de 2007-2010
O “triénio SPP” 2007-2010 da UVP-SPP/PPSU foi marcado por seis acontecimentos marcantes:

A interrupcdo da notificacdo electrénica e a adaptacdo ao novos requisitos de seguranca para
aceder a area reservada do website da SPP e a notificacdo electronica, que perturbou a
progressdo da implementacdo da notificagdo electrdnica, afectando o desempenho global do

sistema.

O fim de alguns programas de vigilancia, a manutencao de programas com pouca repercussao na
globalidade da Pediatria e o inicio de dois programas de vigilancia com grande repercussdo

(AVC e PC5), motivando um periodo inicial de menor interesse pela actividade da UVP-
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SPP/PPSU, que coincidiu com as dificuldades de notificacdo, ao qual sucedeu um periodo de

maior interesse geral pelo sistema.

O inicio de negociagdes institucionais importantes com o INSA para colaboracdo em projectos
de especial interesse nacional e para a Pediatria, perturbadas pelo efeito da epidemia da gripe
HIN1 no INSA mas com perspectivas de garantir uma importancia crescente da UVP-

SPP/PPSU e da prépria SPP na vigilancia epidemioldgica pediatrica nacional.

A substituicdo do Presidente da ComEx, Professor Doutor Fernando Coelho Rosa, pelo Dr

Daniel Virella, feita de forma programada e tranquila, com a colaboragéo de toda a equipa.

A assumpcdo da Presidéncia da INoPSU, numa altura de dificuldades internas na UVP-
SPP/PPSU e de crise financeira internacional, o que motivou uma presidéncia baca e sem grande

repercussao na rede.

A interrupcdo do patrocinio da GSK e a assuncdo directa das despesas de funcionamento da
UVP-SPP/PPSU pela SPP, que motivou o acelerar da adopcdo de medidas de melhoria da

eficiéncia do sistema.

A UVP-SPP/PPSU, no contexto dificil deste triénio, conseguiu manter-se em funcionamento e
trabalhar na expansdo do seu papel de catalisador da investigagdo pediatrica de entidades raras ou

pouco frequentes.

12. Perspectivas para 2010-2013

No préximo “triénio SPP” que se aproxima, a UVP-SPP/PPSU continuara a trabalhar para
desenvolver os objectivos para 0s quais a SPP a criou, criando condiges para prestar um servigo a

Pediatria cada vez mais eficiente e marcante.

E necessario renovar a ComEx da UVP-SPP/PPSU, tornando-a mais dindmica e coesa no trabalho
de equipa, particularmente conseguindo-se: uma efectiva intercomunicagdo entre a ComEx da UVP-
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SPP/PPSU e a Direc¢do da SPP, uma secc¢do editorial prd-activa; e uma distribuicdo de trabalho

efectivo na assessoria e apoio cientifico aos grupos de investigadores.

E necessario que a Direcgdo da SPP reconheca quer o trabalho realizado pela UVP-SPP/PPSU e o0s
seus investigadores, participando na sua promog¢éo e divulgacdo, quer o potencial que a UVP-
SPP/PPSU tem de apoio a investigagdo pediatrica nacional e de formagéo de jovens investigadores.
N&o é possivel que a UVP-SPP/PPSU permaneca ausente dos programas dos Congressos Nacionais
de Pediatria, particularmente quando se pretende dar maior atencdo a investigacdo clinica e
epidemioldgica em Pediatria.

E fundamental que os pediatras assumam o potencial catalisador da UVP-SPP/PPSU no
desenvolvimento de projectos de dimensdo nacional, participando como notificadores e usufruindo

do sistema de notificacdo para a tdo necessaria investigacao pediatrica portuguesa.

Estdo abertos caminhos de parcerias institucionais de grande importancia, nomeadamente com o
INSA, que dardo maior utilidade a UVP-SPP/PPSU e lhe permitirdo expandir 0s servigo que presta a

Pediatria e 2 Medicina portuguesas.

A eleicdo de novos 6rgdos directivos da SPP € uma oportunidade para recentrar e desenvolver a
relacdo entre a instituicdo-méae (SPP) e a sua estrutura funcional para a investigagdo (UVP-
SPP/PPSU), concretizando o projecto do Professor Coelho Rosa de tornar a UVP-SPP/PPSU o
nacleo permanente e dinamizador da actividade cientifica da SPP.

Setembro de 2010

Comissdo Executiva da Unidade de Vigilancia Pediatrica da Sociedade Portuguesa de Pediatria (UVP-
SPP/PPSU):

Professor Doutor Fernando Coelho Rosa (Presidente, 2005-2008)

Dr Daniel Virella (Responsavel Cientifico e pelas Relagcdes com a INoPSU; Presidente, 2009-2010)

Dr2 Almerinda Pereira (Secretéria Geral)

Dr? Leonor Sassetti (Responsavel Editorial)

Dr Francisco Abecassis (Responsavel Editorial)

Secretariado: Dr? Susana Tiburcio
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