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Fonte: Registo enviado anualmente para European Society of
Pediatric Nephrology (ESPN), com a contribuicdo das Unidades de
Nefrologia Pediatrica Portuguesa.

Conceicao Mota (C.H.Porto)

Rosario Stone (H.S. Maria, Lisboa)

Margarida Abranches (H. D. Estefania, Lisboa)
Clara Gomes (H. Pediatrico de Coimbra)
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Doentes Incidentes em 2018 (1° TSFR)
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Doentes que iniciaram TSFR

ANO 2018
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Prevaléncia pontual de doentes em dialise em
ambiente pediatrico
ANO DE 2018
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Doentes pediatricos que foram
transplantados

2017 2018
N=13 transplantes N=6 transplantes

Centro Hospitalar do Porto; n=8 H. S. Maria, Lisboa; n=6

H. S. Maria, Lisboa; n=5

Dador. Rim de dador
cadaver/vivo=4/2

TR préemptive. n=4

Dador. Rim de dador
cadaver/vivo=10/3

TR préemptive. n=4



Prevaléncia pontual de doentes com transplante renal
(enxerto funcionante) com seguimento em
Unidades de Nefrologia Pediatrica em 2018

N=104
H S Maria-Lisboa 57
C Hospitalar Porto 35

H Pediatrico Coimbra 12



Incidéncia de doentes com idade pediatrica em TSFR
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Incidéncia de doentes com idade pediatrica em TSFR
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Prevaléncia pontual de Doentes Pediatricos em

Populacao 0’-14 a-1 451 624
TS F R Populacao 0-18 a -3 084 001
Ano Prevaléncia Prevalencia HGVEIEIGEU Prevalencia
(0-14 anos) (0-14 anos) (0-14 anos) 0-18 anos
N© Pmart pmart (pmart

Portugal Portugal Europa Portugal

-
-
-
-
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31/12/2007 64
31/12/2008 56
31/12/2009 70
31/12/2010 77
31/12/2011 77
31/12/2012 84
31/12/2013 /8
31/12/2014 79
31/12/2015 80
31/12/2016 /3
31/12/2017 75
31/12/2018 76
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Evolucao do registo

Prevaléncia pontual de doentes em dialise
a 31 de Dezembro

HD: 5HD 2 HD'HD: 7

i -
HD 9 HD; 7

~HD; 7 O HD; 9
DP; 36 HD; 6 ] .

N Rt : = —HD’7HD7

DP;30- — DP: 28 = —

DP; 25 DP; 26

Dp- 19 DP; 21 - -DP; 20
DP; 19 DP; 1DP: 16

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018



Evolucao
do
registo




Regulamento Geral de Protecao de Dados

Contexto:

« Em abril de 2016, o Parlamento Europeu e o Conselho da Europa aprovaram o texto
de novo Regulamento Geral de Protecao de Dados (RGPD), com aplicacédo em Maio
de 2018, ap6s um periodo de transicao.

« A RGPD substitui a Diretiva Geral de Protecéo de Dados, de 1995.
« Tem aplicacdo em cada um dos estados membros da Unidao Europeia.

Impacto:
* Intuito de defender os direitos dos titulares dos dados.

« Coloca as responsabilidade nas Empresas (Centros Hospitalares) com a exigéncia
de proatividade.

Penalizagcdes Severas

 Em caso de incumprimento (até 20M € ou 4% do valor do negécio anual)
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Exmna, Sra, Ora, Conceicio Mota
Servipo de Padiatria
Unidade de Nefrokgia

ASSUINTD: Projeta de Irvestigagse - “Registo cinlco da doenga renal em terapéutica substitutiva da
fungio renal em doentes pedistrics - ESN-ERAJEDTA REGISTRY® — N/ REF.2 2019, 147(143-DEFI/147-
CE)

0 Conselho de Administracio do CHUP autoriza a realizagBo do estudo acima mencionaco, 8 realizar no
Servigo de Mefrologia Pedidtrica desta Institiécio @ tendo como Investigadar Prindpal a Dra. Conceigio

Mata.
0 pstudo fol prestamente analisado pela Comissio de Etica CHUP| ICBAS, pals Servico da Irneestigacio

Clireca, pela Diregso do Departamenta de Ensing, Fermacio @ Investigacio do CHUR e pelo Presidente
do Conselho de AdministragSo, tendo cbbido parecer Favarivel.
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. COMSIA0 CE ENCA CHLP | LBAS
APRECIAGAO E VOTAC}«O DO PARECER

Delberagio Datle Bl. 2. 21 9 Oryho; Reunido Plendna

1o “Reglsto clinico e epidemiologico da Doenga | Ref* 2019.149{143-DEFVI4T-CE)

Renal em Terapéutica Substitutive da Fungéo Renal

em Doentes Pedidfricos -ESPN-ERA/EDTA REGISTRY" |

ProtocoliVersdo | Prometor. Investigador / Local

i Eoropesn Society for Paediarie | Concelgdo Mota ~ Madica, na

Nephrology Unidade de Nefrologia Pedistrica
do CMINY CHUP

A Comissaa de Etica CHUP ! ICBAS, a0 abrigo do disposto no Dacreto-Lei n.° 802018, de 15 e
outubeo, em reunido reaiizada nesta data, apreciou a fundamentagio do relalor sabre o pedido de
parecer para a reall2aga0 do Pl acima referenciada:

Owndo o Relator, 0 process fol votado pelos Membros da Camisso de Etica CHUP | ICBAS presentes:

Presidente: Or* Luksa SBemardo
\ios-Presidente Dr * Paulina Aguiar

Prof.* Dx Fgusira, Or* C Dr.* Fernanda Manuela Costa, Dr. Gongalo
Senva, Prof. Doutor José Antinio Pno, Dr.* Helena Rames, Prof * Doutora Maria Manuel Jorge, Prof.*
Doutora Maria Strecht, Prof, Doutor Paulo Costa,

Resultado da votaghe

PARECER FAVORAVEL

& dafberag3o foi aprovada por unanimidade

Pelo qus se submate 3 considerago superor.

Data 2 - - 20\

(4
~— Dr* Luisa Bemardo

REPUBLICA SEMCD NADDHAL
PORTUGLUESA ° SNS € SAUmE centng 'mf‘llu.::'r

AFRECIACAD & PARECER PARA A REALIZACAD DE PROJETO DE INVESTIGACAD

Tiula: “Reglsta clinico ¢ epidemiolégica da doenga renal em | Ref#: 2019.149(143-DEFI/147- |
terapéutica substitutiva da funglo renal em  doentes | CE) |

pediitricos - ESPN-ERAJEDTA REGISTRY™ !
|

[ Bramotor: Investigador:
| European  Society  for | Dra.
Paediatric Nephralogy Servigo de Pedistria - Unidade
L . i ~ | de Mefralagia o
DIRECAD DE ENFERMAGEM: PRESIDENTE DO CONSELWO  DE
ADMINISTRACRO:
| E NAOD SE APLICA
1 PARECER FAVORAVEL
| () PARECER FAVORAVEL
| 1 PARECER NAO FAVORAVEL
[ PARECER NAD FAVORAVEL
Data: oats; © 505w/ A
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