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Ap6s um ano de 2008 muito conturbado, o final de 2008 e o
inicio de 2009 trazem grandes mudangas a Unidade de
Vigilancia Pedidtrica da Sociedade Portuguesa de Pediatria
(UVP-SPP/PPSU).

A UVP-SPP/PPSU foi criada pela 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 doengas e condigdes
pedidtricas raras ou pouco frequentes de elevada morbilidade
e/ou mortalidade. A UVP-SPP/PPSU ndo desenvolve ela
propria actividade de vigilancia clinica ou epidemiolégica
mas gere e disponibiliza aos interessados uma rede nacional
de pediatras notificadores de casos, que, através do sistema,
transmitem os responsaveis por cada programa de vigilancia
os dados epidemioldgicos ou clinicos necessdrios 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,
doenga de Kawasaki, diabetes mellitus de inicio antes dos 5
anos de idade, infec¢do por Streptococcus agalactiae até aos
90 dias de idade (I), encefalite e encefalomielite aguda, aci-
dentes graves com andarilhos, toxoplasmose congénita,
infec¢do congénita pelo virus citomegélico, infec¢do por
Streptococcus agalactiae até aos 90 dias de idade (II), interna-
mento com infeccdo por virus Varicella-Zoster, surdez neu-
rosensorial profunda congénita e paralisia cerebral aos 5 anos
de idade. O éxito e repercussio de cada um desses programas
de vigilancia foi variado, estando alguns programas ainda a
decorrer e outros em fase de andlise dos dados e de elaboracdo
dos relatdrios finais, mas alguns deles deram ji lugar a
publicagdo de artigos em revistas médicas internacionais, a
elaboracdo de recomendacdes de boa pritica clinica e a sensi-
bilizag¢do das Autoridades, dos clinicos e da populacdo. Estes
resultados sdo fruto do empenhamento dos notificadores, dos
responséveis pelos programas de vigilancia, da Direc¢do SPP,
da Comissdo Executiva e Secretariado da UVP-SPP/PPSU,
assim como do principal patrocinador financeiro do sistema, a
GlaxoSmithKline-GSK.

A UVP-SPP/PPSU comecgou 2008 com a adversidade da

interrup¢do tempordria da notificacdo electrénica e do acesso
as suas paginas na Internet, devido a mudanca de webmaster
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da SPP. Esta interrup¢do de quatro meses comportou uma
franca diminuicdo global das notificagdes, que se reflectiu no
nimero total de notificagdes primadrias, de notificacdes de
casos e de notificacdo secunddria (envio de inquéritos
referentes aos casos notificados). O reinicio dos servigos
electrénicos permitiu uma recuperagdo parcial, pois os cartdes
electrénicos passaram a estar disponiveis on-line durante mais
tempo; no entanto, ndo foram atingidos os niveis de 2007 e as
repercussdes na credibilidade do sistema demorardo a ser
superadas, mas a resposta dos notificadores garante a sua
progressao.

O acesso as dreas 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 tenhamos assumido esta condicdo como
necessdria, cedo chegaram queixas de notificadores electréni-
cos regulares, referindo que a complexidade de acesso a
pagina de notificagdo a torna dificil e pouco convidativa a par-
ticipacdo. A Comissdo Executiva da UVP-SPP/PPSU solici-
tou ao webmaster que fosse possibilitada a escolha por cada
notificador do nome de utilizador e da palavra-chave, de
modo a ser facilitada a sua memorizagdo. Esta alteracdo estard
disponivel logo que possivel. Atendendo ao peso que as
notificagdes electronicas assumem no global das notificagdes
e, especialmente, entre as notificagdes positivas, e a maior
eficiéncia que faculta ao sistema, apelamos a continuacdo da
adesdo de todos os notificadores ao novo sistema electrénico
de notificacdo. Basta o envio para o Secretariado da SPP ou
da UVP-SPP/PPSU do contacto por e-mail para ser atribuido
acesso a notificacdo por via electrénica. Uma vez verificada a
notificagdo por este meio, cessard o envio do cartdo postal.

A pégina electrénica de cada entidade sob vigilancia através
da UVP-SPP/PPSU continua a disponibilizar a sua apresen-
tagcdo, os contactos dos responsdveis 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 automadtica de
dados para Excel®. Assim, para a inser¢do de dados em
tempo real, os notificadores poderdo imprimir o inquérito
respectivo através do documento PDF®, podendo optar entre
o envio postal do inquérito impresso ou a transcri¢ao para o
inquérito de preenchimento electrénico logo que recebam
cartdo de notificagdo (electrénico ou postal) desse meés.
Apesar deste inconveniente para os notificadores, a possibili-
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dade de exportacdo automadtica dos dados dos inquéritos para
Excel® € um avango ansiado hd muito, pois diminui a possi-
bilidade de erros de transcricdo e facilitard a andlise de dados
pelos responsdveis pelos projectos. Passou a ser possivel a
consulta do historial de notifica¢do do notificador electrénico,
nomeadamente aos casos notificados e aos inquéritos
enviados ou pendentes de envio. Recordamos que a baixa
adesdo a notificacdo secunddria € um dos principais entraves
a credibilidade cientifica do sistema.

A mudanga de website estd a ser aproveitada para a actualiza-
¢do e melhoria dos conteidos, de modo a tornd-los mais
atractivos e informativos. Estdo a ser inseridos os resultados
finais disponiveis das entidades cuja vigilancia ji concluiu
(relatdrios, artigos publicados ou apresentacdes, em formato
PDF®) e documentos referentes a eventuais repercussoes na
imprensa generalista; ser@o inseridos resultados parciais dos
estudos ainda a decorrer. Incluir-se-4 documentacio referente
a principal bibliografia que fundamenta a implementagdo da
vigilancia e resultados de programas equivalentes realizados
por outras unidades de vigilancia pedidtrica afiliadas a
INoPSU (International Network of Paediatric Surveillance
Units). Estd também a ser actualizada a disponibilizacdo de
documentac@o referente aos programas de vigilancia conclui-
dos ou a decorrer na INoPSU, particularmente as hiperli-
gacdes as suas paginas electrénicas.

A crise econdémica e financeira atingiu também a UVP-
SPP/PPSU em 2008 e continuard a afectd-la em 2009. O sis-
tema tentard aumentar a sua eficiéncia através de algumas
medidas de racionalizagdo de recursos. O Boletim da UVP-
SPP deixou de ser publicado, passando a comunicagdo com 0s
notificadores, e a Pediatria em geral, a ser feita através das
paginas do website da SPP e do seu 6rgdo oficial, a Acta
Pediatrica Portuguesa (APP), assim como através da emissao
de Notas Informativas especificas, enviadas por e-mail aos
notificadores electrénicos e por via postal aos restantes. O
projecto de cessagdo de dupla notificagdo (postal e electréni-
ca), adiado com a mudanga de webmaster, concretizou-se no
final de 2008, deixando de ser enviado o cartdo postal aos
notificadores que forneceram endereco electrénico. Estas
duas medidas permitem a redu¢do em mais de 30% dos
custos de funcionamento do sistema UVP-SPP/PPSU. A
obten¢do de maior racionalizagdo do sistema e de maiores
poupancas passa pela progressiva adesdo a notificacdo
electrénica, através da actualizacdo dos dados pessoais na
base de dados da SPP. A SPP e a UVP-SPP/PPSU estdo a
desenvolver um grande esforco nesse sentido, aproveitando os
encontros cientificos para sensibilizar os seus membros.
Recordamos que a actualizagdo dos dados pessoais pode ser
feita através do website da SPP ou dos impressos publicados
na APP e que a adesdo a UVP-SPP/PPSU ¢€ gratuita e ndo
condicionada pela afiliagdo a SPP.

No final de 2008, terminou o periodo de vigilancia activa de
duas entidades, a sindrome hemolitico-urémica (em vigilancia
conjunta com a INoPSU desde a criacdo da UVP-SPP/PPSU)
e a toxoplasmose congénita. Continuardo ambas, no entanto,
a receber notificagdes primdrias em atraso e inquéritos
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primdrios e de seguimento de casos notificados.

Em Dezembro de 2008 teve inicio a vigilancia de acidentes
vasculares cerebrais neonatais e pedidtricos, coordenado por
um grupo de investigadores que inclui pediatras, neonatolo-
gistas, hematologistas e neuropediatras, com o apoio das suas
respectivas sociedades cientificas. Este estudo € ambicioso
mas extremamente importante para a Pediatria portuguesa,
sendo de esperar o apoio activo de todos os notificadores para
0 seu sucesso.

Ao longo de 2008, a UVP-SPP/PPSU, sob mandato da SPP,
participou num longo processo de negociagcdo com o Instituto
Nacional de Satdde (INSA) para a reorganizag@o e reactivagio
do Registo Nacional de Anomalias Congénitas (RENAC), que
perdera dindmica com a saida da Professora Maria de Jesus
Feijéo. Atendendo a importiancia que € reconhecida ao
RENAC, a SPP propds ao INSA que a responsabilidade cien-
tifica e clinica do registo passasse para a SPP, permanecendo
o INSA com as responsabilidades de organizacdo e
manuten¢do do sistema. O protocolo acordado, ja aprovado
pela SPP e que aguarda aprovac@o pelo INSA para ser imple-
mentado, prevé que a coordenagdo cientifica do RENAC seja
nomeada pela SPP, que contard também no Conselho
Cientifico com representantes da UVP-SPP/PPSU e das
Sec¢des mais directamente envolvidas, assim como de outras
sociedades cientificas ligadas ao diagndstico e acompan-
hamento de anomalias congénitas.

A crise financeira afectara o apoio que a UVP-SPP/PPSU tem
prestado aos de responsdveis pelos programas de vigilancia.
No entanto, continuar-se-4 a garantir o cardcter gratuito da
utilizacdo do sistema de vigilancia. A unidade portuguesa ¢
actualmente o tinico membro da INoPSU com estas carac-
teristicas. Através da UVP-SPP/PPSU, a SPP assume a sua
responsabilidade de promocdo do conhecimento clinico e epi-
demioldgico de doengas pedidtricas raras ou pouco frequentes
mas com elevado peso em morbilidade e/ou mortalidade, sub-
stituindo-se a omissdo dos organismos estatais de saide. No
entanto, a Comissdo Executiva da UVP-SPP/PPSU
continuard a desenvolver contactos tendo em vista uma colab-
oracdo cientifica cada vez mais estreita e a eventual partilha
de responsabilidades com os organismos estatais de saude,
sem prejuizo da sua autonomia cientifica, seguindo o modelo
adoptado pelos restantes membros da INoPSU.

Em Outubro de 2008, o responsavel pelas relagcdes interna-
cionais da UVP-SPP/PPSU, Dr. Daniel Virella, foi eleito para
a presidéncia da INoPSU. Por um periodo de dois anos,
renovaveis, a UVP-SPP/PPSU assumird 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. A
Comissdo Executiva da UVP-SPP/PPSU agradece o apoio
incondicional da Direc¢cao da SPP para cumprir esta missao
no contexto de dificuldades funcionais e financeiras que se
atravessam.

Ao completar trés anos no cargo, o Professor Fernando
Coelho Rosa considerou que o seu mandato como Presidente

da Comissdo Executiva da UVP-SPP/PPSU tinha chegado ao
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fim, pedindo para ser substituido a 1 de Janeiro de 2009. Por
sua sugestdo, a Direc¢do da SPP nomeou Daniel Virella
Presidente da Comissdo Executiva, acumulando esse posto
com o de Presidente da INoPSU. A UVP-SPP/PPSU agradece
publicamente ao Professor Coelho Rosa a sua lideranca e
espera continuar a contar com o seu apoio como membro do
Conselho Consultivo.

Desde Outubro de 2008, a Comissdo Executiva da UVP-
SPP/PPSU conta com a colaboragdo do Dr. Francisco
Abecasis, que partilhara com a Dr". Leonor Sassetti o pelouro
editorial (desenvolvimento das pdginas electronicas, gestdo
do cartdo de notificagdo e outras publicagdes em papel ou
suporte electrénico). A Dr*. Almerinda Pereira viu reforcadas
as fungdes de coordenacdo das relacdes com a Direccéo da
SPP, enquanto o Dr. Daniel Virella continuard a promover a
UVP-SPP/PPSU, o apoio epidemioldgico aos programas de
vigilancia e a colaboragdo com a INoPSU. Estando a
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Comissdo Executiva de novo reduzida a quatro membros, a
breve prazo serd concretizada a inclusdo de mais um elemen-
to, com fungdes de apoio cientifico aos programas de vigilan-
cia.

O ano de 2009 vai ser para a UVP-SPP/PPSU um periodo de
continuagdo da sua reestruturacio e de reafirmacdo do seu
papel a nivel nacional e internacional. Sdo desafios dificeis,
que apenas poderdo ser concretizados com a colaboracio per-
sistente dos notificadores e investigadores portugueses, 0
empenho incansdvel da Comissdo Executiva e o apoio
incondicional da Direcgdo da SPP.

Comissao Executiva da UVP-SPP/PPSU:
Daniel Virella (Presidente)

Almerinda Pereira (Secretaria Executiva)
Leonor Sassetti (Responsavel Editorial)
Francisco Abecasis (Responsavel Editorial)
Secretariado: Susana Tiburcio



