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De acordo com a sua lei orgénica actual

(D.L. n°271/2007 de 26 de Junho), o Instituto
Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge (INSA, IP)
é 0 Observatorio Nacional de Saude, seguindo,
alias, o estabelecido pela anterior lei orgénica.

A semelhanca do ano anterior, o dia do INSA
comemorado em 2010 incluiu uma jornada de
reflexdo sobre uma das fungdes essenciais do
Instituto, este ano a “Observacéo em Saude,
funcéo colaborativa”.

Apesar de apenas em 1998 ter sido estabelecida

no INSA uma estrutura formal dedicada a
Observacdo em Saude, a elevagéo das actividades
de Observagdo em Saude, desde sempre realizadas
na instituicao, ao estatuto de funcéo essencial,
efectuada através da actual Lei Organica,
consolidou esta nobre area de trabalho da

moderna Saude Publica no INSA, IP.

De acordo com aquela Lei, s&o atribuicdes do INSA.IP,
na sua qualidade de Observatorio Nacional de Saude:

1.Colaborar com a Direccao-Geral da Saude na
realizacao de actividades de vigilancia epidemioldgica
de doencas transmissiveis e nao transmissiveis;

2.Estudar e actualizar os indicadores que descrevam
0 estado de saude da populagéo portuguesa e seus
determinantes e a respectiva variagao no espago e
no tempo;

3.Desenvolver ou validar instrumentos de
observacdo em saude;

4.Divulgar o resultado das suas actividades como
observatdrio gerando conhecimento para suporte
as decisdes em saude.

No dia do INSA 2010, a perspectiva internacional e
global sobre a observagao em saude foi apresentada
pelo Professor Finn-Kamper-Jorgensen, Presidente
do Instituto Nacional de Saude Publica da
Dinamarca, actualmente sedeado na Universidade
da Dinamarca do Sul.

Como solicitado, os seis departamentos
técnico-cientificos do INSA, IP elaboraram e
apresentaram, igualmente, comunicagdes com a
sua reflexdo sobre a funcao essencial eleita para
este dia, incluindo a sintese do trabalho actual
realizado por cada departamento e as suas
perspectivas futuras na area da observagao em
saude.

Desde o inicio do planeamento deste Dia do INSA
foi considerado que, estando a fungéo observagao
estreitamente ligada as actividades dos servigos de
Saude Publica, seria importante contar com a
participacao das Administracdes Regionais de
Saude, concretizando, assim, as recomendagdes

do Plano de Desenvolvimento Estratégico 2008-2012
do INSA.

Puderam corresponder a esse convite do

Sr. Presidente do INSA, IP, Professor José Pereira
Miguel, as ARS Norte, ARS Centro, e ARS Algarve
(que enriqueceram a sessao com apresentacdes
orais, posteriormente vertidas em contributo escrito.

Esta publicacao inclui os contributos e reflexdes
elaborados pelos diversos participantes na jornada,
assim como algumas conclusdes e recomendacdes
para desenvolvimento futuro da fun¢@o observagdo
no INSA.



“Health Observation

_The Danish Health
_Information System

) Finn Kamper-Jorgensen MD PhD

@ _Dia do INSA
27_Setembro _2010

National Institute of Public Health Denmark, University of Southern Denmark (1)

_Introducing the CPR number

When Denmark almost 50 years ago introduced
the so-called Civil Personal Number (CPR-number)
and allocated a specific number to each citizen — it
was possible to store all kinds of information under
this CPR number. A built up over the years of an
enormous amount of registers has taken place -

- health registers, social registers, economic register,
housing registers, criminal registers, DNA registers
etc. Quite many of these registers cover the entire
population - a valuable source of information for
planning and for research.

(1) National Institute of Public Health  www.niph.dk
Finn Kamper-Jorgensen: fkj@niph.dk

_Allow researchers to use registers and
link registers

Danish legislation allows certain public administrative
bodies and researchers to use these registers

and even to link various registers by means of the
CPR number. Linking takes place in Denmark’s
Statistics and the researcher does not receive the
linked research material containing a CPR number.
The number is converted into age, sex and the
researcher in principle works with anonymous material.

The researcher has to apply to the Danish Data
Inspection Board in order to use register-based
material for research. About 10 years ago — when

| was chairman of the so-called Central Biomedical
Research Ethics Committee — researchers should
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also apply to an ethical committee in order get
acceptance. We recommended to Parliament to
stop this double application and change the law.
Therefore to-day one only has to apply to the
Danish Data Inspection Board. The Board accepts
almost all applications.

Models structuring the Health Information System

The data collected for the very comprehensive
health information system is typically based on
structured models like

_amodel of the broad concept of health

_the epidemiologic model

_an economic model — a production model

In the figures below | show such important models.

The broad model of health recognizes the
determinants of health including living conditions,
lifestyle and health services. Basically genetic
factors should enter the model but we still on a
population basis lack such information — it
appears in the years to come.

Having created the model the challenge then is
to select relevant indicators to enter the model.

Such models serve several purposes:
_health planning
_analysis and research
_monitoring
_evaluation

Health Information System related to the broad concept of health

_Health status & health
related quality of life

_Healthy life expectancy

_Life expectancy, mortality
_Morbidity, diseases
_Symptoms and signs

_Level of function and activity
_Composite measures like:
_SF3
_ DALY




_Dia do INSA
27_Setembro 2010

_Interventions

Population
_age, Sex _Health promotion

_socio-economics

Risk factors

_life style, health behaviour
_living conditions
_symptoms

_Prevention

_Treatment + nursing

v

Outcomes

—cured and healthy D — Rehabilitation
_disease continues -

_dead

Population input Outcomes
_population groups _medical status
_risk factors 4 _quality of life
_diseases _risk factors

Intervention inputs
_staff

_facilities, beds etc...
_money

Here are some examples of registers of the entire population:

_population register

_somatic hospital register

_psychiatric hospital register

_cancer register

_prescription register

_integrated labourmarket register (work history, unemployment etc)
_income compensation register (disability pensions, sickness absence etc)
_child care database (home, creytch,daycare, private day care etc)
_criminality register
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_Linking between Health Interview Surveys
and registers

My institute has since 1987 conducted regular
Health Interview Surveys based on the principle
of sampling of a representative part of the
population. An interview has taken about 45
minutes — data were collected by professional
interviewers. We have by means of the
CPR-number linked these interviews with
cross-sectional register data as well as with
follow up data — based on tracing the persons
over time in the various registers. We call this
database DANCOS = Danish National Cohort
Study, - a quite unique international database
for research.

Below you see the linking for DANCOS

Few countries in the world are able to produce
a risk factor analyses based on the DANCOS
database. Our institute published an analysis
linking 19 risk factor to 18 measures of health
consequences and costs to society. The report
is a supplementum to Scandinavian Journal of
Public Health and can freely be downloaded as
open access

I include few figures from this analysis

Linkage of Danish national registers to Health Interview Surveys

1987, 1991, 1994, 2000 and 2005

and 2005

_DANCOS

All persons invited to
participate in Danish
Health Interview Surveys
1987, 1991, 1994, 2000

N=57,111




Loss of life expecyancy (years) related to various risk factors

Smoking

Short education

Alcohol

Physical inactivity
Hypertension

Psychosocial factors at work
Occupational diseases
Overweigt

Passive smoking

Drug abuse

Low intake of fruits and vegetables
Home and leisure accidents
Too much saturated fat

Ralely meets family

Traffic accidents =

No help from others |——

Unsafe sex

Accidents at work
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Annual number of days of sickness absence related to various risk factors

Short education

Physical inactivity

Smoking

Overweight

Psychosocial factors at work

Alcohol

No help from others |,

__ Men
__ Women
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Costs of the health care system related to various risk factors (in millions 2005 DKK)

Smoking

Short education

Physical inactivity

Overweigt

Home and leisure accidents
Alcohol
Psychosocial factors at work
No help from others |——
Unsafe sex —
Ralely meets family ———
Traffic accidents ——
Accidents at work —

Drug abuse —

0,0 500 1000 1500 2000 2500

European Research Centre created

With a background of comprehensive experience
with register based and linked research our
institute some years ago decided to create a
European Research Centre headed by a professor.

| show below the idea of the centre

European Centre for Register-Based Health-Related Population Research, Public Health,
Major Diseases and Welfare

3000



When the European Public Health conference

10 — 12 November 2011 takes place in Denmark —
- headed by me — our institute offers a preconference
focusing on register based research. Also a plenary
key-note session presents the Nordic countries
from this perspective.

| am chief editor of the Scandinavian Journal

of Public Health. | put high priority on accepting
register based research. | have — when the July
2011 issue appears - that it is followed by a very
comprehensive supplement on Danish registers
and the scientific results obtained by using
registers for research purposes. The supplement
is called “Danish population-based registers for
public health and health related welfare research.
A description of Danish registers and results from
their application in research”. The printed version
is almost 200 pages. It can be downloaded freely
as open access.

The role of my institute has been — and still is —
Research into health and morbidity of the

Danish population and the functioning of the
health care system — Monitoring and surveillance
of the health and morbidity of the Danes — Making
reviews and consultancy for public authorities —
Participation in post-graduate education and
teaching of public health science and social
medicine. However, we also have a number of
other specialized institutes dealing with public
health issues focusing, for example, on infectious
diseases, working environment, food and
nutrition.

Most of my time as a director my institute was
an independent institute related to the Ministry
of Health - | was a member of the leadership
group of the Ministry. The government a few
years ago introduced a reform whereby the
so-called sectorial research institute should

be merged with universities. Today my institute
is a national institute at the university of southern
Denmark.

_Some references

Juel K, Sgrensendj , Brennum-Hansen H: Risk factors
and Public Health in Denmark. Scand. J. Public Health
vol 36, supplement 1, November 2008

Thygesen LC, Ersball AK (Ed.) Danish
population-based registers for Public health and
health-related welfare research — A description of
Danish registers and results from their
application in research. Scand. J. Public Health
vol 39, supplemt 7, July 2011
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_Visao geral das

_actividades de
_Observacao no INSA

_Dia do INSA
27_Setembro _2010

) Observacao em Alimentacao e Nutricao

Luisa Oliveira (Departamento de Alimentacéo e Nutrico, INSA)

_Sintese do trabalho actual

O INSA desenvolve, desde a sua fundagéo,

actividades relacionadas com a fungdo observagéo

na area da seguranca alimentar e nutricao,
nomeadamente a vigilancia da higiene quimica
e microbiologica dos alimentos e aguas, bem
como o estudo dos constituintes de alimentos
portugueses. Gongalves Ferreira, no final da
década de 30 do século passado, deu inicio a
sistematizagdo sobre composicao de alimentos
tendo publicado, em 1948, o primeiro trabalho
laboratorial nesta &rea, referente & composicao
quimica e valor alimentar de queijos tradicionais
culminando com a publica¢é&o da primeira Tabela
de Composicéo dos Alimentos Portugueses,

em 1961.

A funcéo observacdo em seguranca alimentar
e nutricdo depende da colaboragéo entre as
diferentes competéncias das vérias unidades
organicas do Departamento de Alimentagéo e
Nutricdo (DAN) e também de colaboragéo
interdepartamental e interinstitucional.

Como exemplos de actividades de observagao
em curso no DAN e ilustrativas de diversas
colaboragdes em trés grandes areas cientificas:

i) Composicao de Alimentos, ii) Seguranca Alimentar
e Avaliacéo do Risco e iii) Alimentagdo e Nutricao,
Estilos de Vida e Impacto na Saide podemos referir:



_A Tabela da Composicédo de Alimentos (TCA),
documento de referéncia nacional para a composi¢ao
dos alimentos consumidos em Portugal, que reune
informac&o sobre o teor de 42 componentes/nutrientes
(Energia, Macroconstituintes, Acidos Gordos,
Colesterol, Vitaminas e Minerais) em 962 alimentos
(crus, cozinhados e processados). A TCA foi

publicada em 2006 no formato de livro e
disponibilizada online em 2010, no site do INSA
(http://www.insa.pt/sites/INSA/Portugues/AreasCientific
as/AlimentNutricao/AplicacoesOnline/TabelaAlimentos/
Paginas/TabelaAlimentos.aspx).

Os teores dos componentes apresentados na TCA
provém da compilagdo de dados de diversas fontes
tais como, estudos analiticos realizados pelos
Laboratdrios do DAN e pelo Instituto de Investigacéo
das Pescas e do Mar (IPIMAR), publicagdes cientificas,
outras Tabelas e, para alguns alimentos processados,
informacao retirada dos respectivos rétulos.

_Avigilancia epidemioldgica e laboratorial das
toxinfeccdes alimentares, actividade colaborativa

entre 0 DAN (laboratdrios de microbiologia de Lisboa e
do Porto e Unidade de Observacéo e Vigilancia - UOV),
o0 Departamento de Doencas Infecciosas (DDI) e as
Autoridades de Saude, que resulta no contributo
nacional para 0s relatérios europeus anuais produzidos
conjuntamente pela European Food Safety Authority
(EFSA) e European Centre for Disease Prevention

and Control (ECDC) “annual report on zoonoses

and food-borne outbreaks in the European Union”.

_Monitorizacéo da restauragéo colectiva, uma colaboracdo
entre 0 DAN e autarquias, estabelecimentos de ensino,
hospitais, Instituigdes Particulares de Solidariedade
Social e empresas, incluindo avaliagdo das condicoes
higiénicas e estruturais das unidade de restauracéo e

a andlise microbioldgica de refeicdes com a pesquisa
e/ou determinacéo de parametros indicadores de
higiene e microrganismos patogénicos.

_Ocorréncia de contaminantes quimicos e microbioldgicos
em alimentacéo infantil, uma colaboragéo entre todas
as Unidades Organicas do DAN com o objectivo de
contribuir para uma avaliagdo do risco associado a
exposicéo das criancas em Portugal aos contaminantes
Clostridium perfringens, Listeria spp., Salmonella spp.,
Cronobacter sakazakii , micotoxinas , metais pesados,
nitratos.

_Ocorréncia de micotoxinas em alimentos e potencial
efeito citogenotoxico, uma colaboragéo entre o DAN
e 0 Departamento de Genética (DG), que visa avaliar
a seguranca alimentar relativamente a presenca de
misturas de micotoxinas, através de uma abordagem
multidisciplinar nas areas da quimica dos alimentos
(DAN) e da genotoxicidade (DG), envolvendo:

i) a detecgdo e quantificagdo de micotoxinas em
alimentos, particularmente, em alimentos infantis e

i) a caracterizacdo de possiveis efeitos citogenotdxicos
de misturas das micotoxinas ocratoxina A e aflatoxina
M1 numa linha celular humana.

_Ingestéo de edulcorantes em jovens, uma colaboragéo
entre a UOV e escolas da regido de Lisboa, do Norte
e do Centro do pais, visando a avaliacdo da ingestao
de Acessulfame K, Aspartame, Sacarina, Ciclamato e
Neohesperidina DC por jovens entre 0s 10 e 0s 18 anos.

_Vigilancia do estado nutricional da populacéo infantil
(Childhood Obesity Surveillance Initiative - COSI- Portugal),
uma parceria INSA (DAN e Departamento de
Epidemiologia), Administragbes Regionais de Saude
(Lisboa e Vale do Tejo, Norte, Centro, Alentejo e Algarve),
Direc¢Oes Regionais de Saude (Madeira e Acores),
Direcgéo Geral da Saude - Plataforma contra a
Obesidade e Organizacdo Mundial da Sade.

Este Sistema de Vigilancia tem como principal
objectivo criar uma rede de informagdo sistematica

(a cada 2 anos) e comparavel entre 0s paises da
Europa, sobre as caracteristicas do estado nutricional
infantil de criangas dos 6 aos 10 anos.
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Com a nova Lei Orgénica do INSA publicada em
26 de Junho de 2007 pretendeu dar-se estrutura
a funcéo observatorio tendo sido criada no DAN
uma Unidade de Observacéo e Vigilancia (UOV)
com as seguintes atribuicoes, definidas

no Despacho normativo n.° 15/2009 de 7 de Abril:

a) avaliar os beneficios ou riscos para a salde
associados a alimentagdo, através da produgao

e gestdo de bases de dados e da aplicagdo dos
instrumentos adequados;

b) identificar e caracterizar os perigos
microbioldgicos, quimicos ou alimentares e
nutricionais, avaliar a exposi¢éo e caracterizar

0 respectivo risco;

c) identificar, caracterizar e avaliar os beneficios
dos componentes alimentares;

d) gerir e manter instrumentos de observagéo

e vigilancia; produzir indicadores referentes

aos estados de saude e de doenga da populagéo,
associados a alimentag@o e nutricao e dos
respectivos determinantes;

e) interpretar o significado dos indicadores e dos
resultados da vigilancia, incluindo as suas tendéncias;
f) acompanhar os programas de vigilancia da
alimentag&o e nutricdo, nacionais e internacionais.

Para o cumprimento das atribuicoes da UOV
entendeu-se essencial a criacdo de redes
nacionais de partilha do conhecimento em
seguranca alimentar e nutrico materializadas
no programa PortFIR — Portal de Informagao
Alimentar, visando a consolidacéo de parcerias
com todos os produtores de dados analiticos e
utilizadores directos ou indirectos dos mesmos.

O PortFIR € considerado um projecto de
extrema importancia para o INSA, na medida
em que a prazo sera materializado num Portal
de Informagdo Alimentar, que incluira bases de
dados, sustentaveis e de qualidade reconhecida,
sobre Composi¢céo de Alimentos, Contaminacéo
de Alimentos e Consumos Alimentares.

Pretendeu-se assim criar sinergias e optimizar a
utilizacao dos recursos nacionais para manter e
actualizar as referidas bases de dados, ferramentas
indispensaveis a avalia¢do do estado nutricional
da populacéo e da exposicdo a contaminantes
quimicos e microbioldgicos bem como a avaliagdo
do risco/beneficio para a salde associado a
alimentacédo. A obtencéo daquela evidéncia
cientifica suporta a gestéo do risco contribuindo
para a melhoria da seguranca alimentar e
consequentemente para protec¢@o e promogao
da salde.

Das actividades especificas desta Unidade
destacam-se:

_Aactualizagdo da Tabela da Composicéo
de Alimentos;

_Coordenagao Programa PortFIR que inclui as Rede
Portuguesa sobre Composicéo de Alimentos (RPCA)
e Rede Portuguesa sobre Informag&o Microbioldgica
de Alimentos (RPIMA);

_Criagao do Portal PortFIR incluida no Projecto
QREN/SAMA 7988_Criacdo, Monitorizacdo e Partilha
de Conhecimento e Informagéo em Saude Piblica;

_Producéo de Materiais e Difusdo da Cultura Cientifica
e da Formagdo, nomeadamente a coleccéo:
“Alteracbes do estado de salde associadas &
alimentagao”;

_Colaboragéo com a EFSA através da participagao
nos grupos:

i)Technical Working Group on Data collection;

i) Working Group on Total Diet Studies;

iii) Expert Group for Chemical Occurrence Data

_Perspectivas futuras
O DAN pretende tornar-se no prazo de 10 anos

numa referéncia como fonte de dados e informagao
a nivel nacional e internacional em Seguranga



Alimentar, Alimentacéo e Nutric&o. O DAN tem como objectivos especificos a:
Para tal prevé organizar-se de acordo com

0 Modelo Europeu de Exceléncia identificando Curto / médio prazo (2011- 2013)
e definindo e desenvolvendo: _Reforco actividade das RPCA e RPIMA
_Langamento portal PortFIR
_Os meios - ferramentas, processos e parcerias — _Nova edicéo TCA (impressa e online)
por exemplo as redes de partilha do conhecimento, _Criagéo de um sistema de monitorizagao
o sistema informatico de gestdo das bases de da ingestdo de Aditivos Alimentares
dados, os sistemas de vigilancia especificos, a (compromisso INSA — Gabinete de
estrutura e a periodicidade do relatério de Planeamento e Politicas do Ministério
observagao com definigao de indicadores e da Agricultura - Comiss&o Europeia)
a contextualizaco e reflexao sobre os resultados
da vigilancia. Longo prazo (2013 — 2020)
_Criagao da Rede Portuguesa sobre
Os resultados - por exemplo, um relatério de Contaminag&o Quimica de Alimentos
observagdo com componente de salide publica, _Criagéo de sistema de monitorizag&o de
relatérios sobre a vigilancia, relatdrios de consumos alimentares
avaliagdo do risco, disseminagao dos resultados _Implementacéo de Estudos de Dieta
a diferentes audiéncias Total (TDS) para avaliagao da exposicao

a contaminantes quimicos.
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Jorge Machado e Pedro Pechirra (Departamento de Doencas Infecciosas, INSA)

O Departamento de Doencas Infecciosas (DDI) Integrada e de Emergéncia e Biopreparacéo,
através dos seus Laboratdrios integrados nas estdo envolvidos em observacéo em saude
Unidades de Referéncia e Vigilancia Epidemioldgica, num grande numero de doencas infecciosas e
Investigacao e Desenvolvimento, Laboratorial seus agentes etioldgicos:

Estes agentes microbioldgicos (responsaveis por Regionais de Saude, Hospitais, Faculdades,
doencas de declaracéo obrigatdria) tem importancia empresas, ECDC, EFSA, OMS).

major quer a nivel nacional quer internacional e E de referir ainda que simultaneamente com
tem implicado um incremento da colaboracéo muitas das actividades em que o DDI participa
com amplo numero de entidades e instituicoes existe também um conjunto de temas em

(Direccao Geral da Saude, Administracdes destaque que constituem observacdo em saude:



Atendendo ao grande numero de areas tematicas e na impossibilidade de apresentar detalhadamente
cada um delas apresenta-se de seguida o exemplo de observacdo em saude do Laboratério Nacional

de Referéncia para o Virus da Gripe

_Sintese do trabalho actual

O Programa Nacional de Vigilancia da Gripe
(PNVG) constitui a “espinha dorsal” do trabalho
realizado pelo Laboratdrio Nacional de Referéncia
para o Virus da Gripe (LNRVG). A vigilancia
epidemioldgica da Gripe consiste na recolha,
andlise e disseminacéo de informacéo sobre a
actividade gripal. Esta vigilancia epidemioldgica
€ uma vigilancia integrada, pois integra duas
componentes, a vigilancia clinica e a vigilancia
laboratorial e é coordenada pelo LNRVG e pelo
Departamento de Epidemiologia (DEP) do INSA.

A vigilancia clinica consiste na notificagao de
novos casos de sindroma gripal e usa critérios
exclusivamente clinicos. A componente clinica
da vigilancia é particularmente importante pois
esta activa durante todo o ano, o que possibilita
a deteccdo de eventuais surtos que venham a
ocorrer fora da habitual “época gripal”.

Por sua vez, a componente laboratorial da
vigilancia, que esta activa de Setembro de um
ano até Maio do ano seguinte, além de constituir
um indicador precoce do inicio da circulagdo

de virus influenza em cada época, confere
especificidade ao PNVG permitindo a caracterizagao
das estirpes de virus influenza em circulag@o na
populagéo.

A vigilancia epidemioldgica da gripe materializa-se
no terreno através de uma rede de médicos sentinela,
que integra 0 PNVG desde 1990 e que consiste
em Médicos de Clinica Geral ou Médicos de
Familia que exercem em Centros de Saude ou
Unidades de Saude Familiar distribuidos por todo
0 pais. A notificagdo semanal de novos casos

de sindrome gripal por esta rede permite o calculo

das taxas de incidéncia semanais. Além desta
componente clinica (como ja referido, activa
durante todo 0 ano) a rede de Médicos Sentinela
participa na Vigilancia Laboratorial com o envio
de exsudados da nasofaringe ao LNRVG (activa
desde Setembro de um ano a Maio de ano seguinte).

A partir de 1999 passaram a integrar o PNVG

os chamados “Servicos de Urgéncia” que consistem
em servicos de urgéncia hospitalares ou de
centros de saude do SNS que enviam exsudados
da nasofaringe ao LNRVG acompanhados da
notificacdo de caso de sindrome gripal (esta
componente apenas se encontra activa no
periodo de vigilancia integrada). Os Servicos de
Urgéncia tém um papel importante na deteccéo
precoce de surtos epidémicos gripais, pois sao

a componente do PNVG em que se obtém mais
facilmente produtos bioldgicos para o diagndstico
laboratorial.

Devido a situacéo de gripe pandémica, vivida em
2009, foi criada uma Rede Laboratorial Nacional
para o Diagndstico da Gripe A(H1N1)2009, que
descreverei mais detalhadamente mais abaixo,
referindo aqui que a informacao recolhida através
desta rede foi também integrada no PNVG.

De referir também a existéncia do Projecto
EuroEva (Estudo de Efectividade da Vacina
Antigripal), em curso desde 2008, que embora
sendo um projecto independente do PNVG,

utiliza dados comuns.

A informacéo recolhida através do PNVG é
reportada para as bases de dados internacionais
como o TESSy (The European Surveillance System)
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do ECDC e o GISN (Global Influenza Surveillance
Network) da OMS. Esta ultima comporta 5 centros
mundiais de referéncia da OMS (Londres, Atlanta,
Melbourne, Toquio e Memphis) e 135 laboratérios
distribuidos por 105 paises reconhecidos pela OMS
como laboratorios de referéncia para o virus influenza.

Dentro das fungdes do LNRVG s&o de destacar
1) a deteccdo e classificagdo dos virus influenza
em circulagdo;

2) o isolamento do virus em cultura celular (que
continua a ser a metodologia de referéncia,
imprescindivel para a caracterizagao antigénica
das estirpes isoladas);

3) caracterizagao antigénica e genética das
estirpes virais;

4) o envio de das estirpes isoladas para o Centro
Mundial de Referéncia da OMS

para o continente europeu.

O papel de Centro Mundial de Referéncia da
OMS (Europa) é desempenhado pelo National
Institute for Medical Research, sediado em

Mill Hill, Londres, onde é continuada e
aprofundada a caracterizagao antigénica e
genética das estirpes virais, mas agora sob

uma perspectiva global. E com base nesta
perspectiva global que é recomendada pelos

5 centros de referéncia mundiais a composicao
da vacina antigripal para as épocas gripais
seguintes.

Os virus influenza actualmente em circulagéo na
populacdo humana dividem-se em virus do tipo A,
B e C, sendo que os virus do tipo A se subdividem
em diferentes subtipos (HIN1, H3N2, H5N1,
H7N7...). Estas denominagdes ndo sao mais do
que 0s subtipos das glicoproteinas de superficie
virais (a hemaglutinina e a neuraminidase).

Por sua vez, os virus influenza do tipo B ndo se
dividem em subtipos mas sim em duas grandes
linhagens desde o final da década de 80:
Yamagata e Victoria. Os virus influenza do tipo C
nao tém potencial epidémico e provocam uma
doenca ligeira.

O virus influenza pandémico A(H1N1)2009 surgiu
da recombinacgéo de uma estirpe suina norte-
americana H1N2 (ela propria ja um triplo
recombinante em circulag@o na populag¢éo suina
desde a década de 90 e que combina segmentos
génicos aviarios, humanos e suinos) com uma
estirpe suina euroasiatica HIN1 que contribuiu
com 0s segmentos génicos da neuraminidase e
da proteina da matriz para o novo virus A(H1N1)
pandémico.

Passamos agora a assinalar uma breve cronologia
dos acontecimentos em torno da situacéo da
pandemia de gripe ocurrida em 2009.

A 24 de Abril de 2009 é dado o alerta mundial
sobre a nova estirpe do virus da gripe A(H1N1),
sendo que a DGS e 0 INSA activam o Plano de
Contingéncia para a pandemia de gripe. Dois dias
depois 0 LNRVG inicia o diagnostico laboratorial
dos casos sob investigacdo no ambito da infeccéo
pelo virus pandémico. A 4 de Maio € confirmado

0 1° caso de infeccéo pelo virus A(H1N1)2009

em Portugal. De maneira a fazer face ao numero
crescente de pedidos de diagnostico laboratorial
solicitados pelo SNS foi criada uma Rede Laboratorial
Nacional para o Diagnéstico da Gripe A(HIN1).

A 6 de Maio o INSA organiza uma primeira reunido
da rede laboratorial, tendo sido activada em Julho
de 2009 através do Despacho n° 16548/2009 do
Ministério da Saude. A rede laboratorial & constituida
por 13 laboratérios, essencialmente laboratérios
hospitalares da Grande Lisboa e do Grande Porto,
das Regides Autdnomas assim como de Coimbra,
Evora e Faro.

No ambito desta rede foi dada formagéo tedrica e
pratica aos laboratorios constituintes que incidiu
basicamente sobre 0s aspectos clinicos e viroldgicos
da vigilancia da gripe, sobre as praticas laboratoriais
para o diagnostico do virus da gripe A(HIN1) em
condicdes de bioseguranca nivel 3 e sobre as
metodologias de biologia molecular a aplicar no
diagnéstico laboratorial do virus. Os laboratérios



da rede notificaram os casos analisados através
de uma plataforma informatica criada especialmente
para o efeito. Além disso, os laboratérios enviaram
também amostras para o INSA, quer para
confirmagéo do diagnostico laboratorial, quer para
o isolamento das estirpes virais em cultura celular.

Os resultados da vigiléncia da gripe mostram que
as duas épocas de gripe anteriores (2008/2009 e
2009/2010) foram muito semelhantes em termos
de taxas de incidéncia e duracéo e intensidade
da epidemia. No entanto, na Gltima época houve
um deslocamento da sua ocorréncia no tempo:
devido a gripe pandémica, a época de 2009/2010
teve inicio logo na semana 17. Nesta época
observou-se um maior numero de notificagdes
entre as semanas 43/2009 e 1/2010 (na época
anterior entre as semanas 49/2008 e 6/2009).

Os virus influenza detectados em 2008/2009
eram predominantemente A(H3N2) mas também
alguns A(H1N1) sazonais e influenza do tipo B.
Na época de 2009/2010 foram detectados quase
s6 exclusivamente virus influenza A(H1N1)2009
pandémicos.

De referir ainda que através da Rede Laboratorial
Nacional para o Diagnostico da Gripe A(H1N1) foram
notificados e analisados cerca de 62.000 casos de
sindrome gripal, sendo que uma quarta-parte destes
casos (16.000) foram analisados pelo INSA.

_Perspectivas futuras

A curto prazo, seré a integra¢@o dos dados sobre
os casos notificados ao LNRVG no SINAVE, que
por sua vez, no futuro reportara directamente a
base de dados do TESSy.

Esta em curso um estudo sobre a avaliagdo da
resposta imunitéria conferida pela vacinagao ou
por infeccao natural pelo virus influenza A(HIN1)
pandémico, do qual brevemente teremos 0s
primeiros resultados.

O LNRVG foi recentemente integrado na Rede
Ibero-Americana para Virus Emergentes (Virored).
Uma das directrizes de trabalho saidas da Ultima
reunido desta rede foi o diagnéstico da gripe e de
outros virus respiratorios realizado em amostras
da vigilancia da gripe.

O LNRVG pretende reforgar as suas funcdes de
laboratério de referéncia através da continuagéo
de estudos seroldgicos como o atrés descrito
mas essencialmente através do aperfeicoamento
das metodologias de analise antigénica e genética
(no &mbito do European Influenza Surveillance
Network do ECDC e no ambito da OMS).
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Helena Rebelo (Departamento de Satde Ambiental, INSA)

_A Observagdo em satide

O eficiente desempenho da funcéo essencial
“Observacdo de Saude” depende da capacidade
dos departamentos do INSA desenvolverem
parcerias estratégicas com vista a potenciar
recursos e conhecimento e progredirem na
convergéncia de informagéo de salde / doenca e
seus determinantes dispersa por vérias entidades
em resultado da reparticdo e complementaridade de
competéncias previstas no actual enquadramento
legal.

E pois fundamental a promog&o de acgées de
participac@o em redes nacionais e/ou internacionais
de vigilancia ambiental e epidemioldgica, o
estabelecimento de parcerias ou protocolos de
cooperagéo intra e inter-institucional nesta area e
o reforgo do dialogo e complementaridade entre 0s
varios servigos que desenvolvem actividades em
Saude Publica.

O Departamento de Salide Ambiental desenvolve
actividades sobre factores de risco ambientais e
ocupacionais que afectem a salide Humana.

A Unidade da Agua e do Solo avalia a qualidade
da agua e do solo, para identificar e caracterizar
situagdes de risco para a salde humana de
origem hidrica.

A Unidade de Ar e Saude Ocupacional avalia,
numa perspectiva preventiva, os factores de risco
do ambiente que podem afectar a saude dos
individuos expostos, tendo por base a monitorizagéo
ambiental e biologica e compreendendo a
identificacdo e quantificagdo de agentes fisicos,
quimicos e biologicos, numa perspectiva de criacéo
de locais de trabalho saudaveis e seguros.

Neste ambito tem vindo a ser desenvolvido trabalho
de colaboracgéo com diversas entidades de Saude,
a nivel nacional, regional e local, assim como

com diferentes entidades publicas e privadas
envolvidas na gestao da qualidade ambiental e
ocupacional dos nossos recursos.

_Sintese do trabalho actual

Desde sempre que o DSA desenvolve actividades
que se prendem com a fungéo de “Observacéo
de Salde”, enquanto instrumento de prevengao

e controlo da doenga, nomeadamente as que se
relacionam com a vigilancia da qualidade da agua
nas suas diversas utilizacdes e com a avaliagéo

e controlo de situacdes susceptiveis de por em
risco a saude dos trabalhadores no seu local de
trabalho através da monitorizacéo ambiental e
biologica. O trabalho realizado tem contribuido
largamente para a decisdo em saude
ambiental/ocupacional ao mesmo tempo que
aponta linhas de investigacdo com reconhecido
interesse para a salde publica.

Merecem também especial destaque o0s projectos
desenvolvidos com base em prioridades nacionais
de “Observagdo de Saude”, devidamente
identificadas, com o objectivo comum de aumentar
0 conhecimento sobre os determinantes de salde,
nomeadamente as interac¢des entre as
caracteristicas individuais, o ambiente e os

estilos de vida e o seu impacto na saude.

Entre as actividades ou o0s trabalhos desenvolvidos
pelo DSA, muitos deles em colaboragdo com outros
departamentos do INSA ou outras Instituicdes,
destacam-se, pela sua importancia, 0s seguintes:



_Monitorizag@o de comunidades fitoplancténicas de
alguns dos principais rios e albufeiras portugueses,
para deteccédo precoce de desenvolvimentos de
florescéncias de cianobactérias toxicas que possam
por em causa a qualidade da agua destinada a
actividades recreativas e consumo humano;

_ Mapeamento de zonas de risco potencial acrescido
relativamente a fenémenos toxigénicos associados a
ocorréncia de cianobactérias;

_ Caracterizacdo dos organismos toxigénicos, detectados
em ocorréncias nocivas, e avaliacao da sua toxicidade;

_ Investigagéo avancada associada a ocorréncia de
cianobactérias em &guas portuguesas potaveis e
recreativas como sejam a avaliagéo dos efeitos
morfoldgicos, ultrastruturais e genotoxicos de
microcistinas em linhas celulares de mamifero ou a
determinacéo do potencial algicida da bacilamida e
compostos analogos;

_ Estudo da exposicéo ao fumo de tabaco em
estabelecimentos recreativos portugueses: efeitos na
salide e mecanismos moleculares precoces subjacentes
a patologias respiratérias;

_ Estudo do impacte na salde de areas contaminadas
por arsénio — o caso da envolvente das minas da
Panasqueira. Contribuicao para o estudo da sua
toxicidade genética;

_ Avaliagéo da Exposicéo dos Maquinistas dos Comboios
de Portugal a Vibragdes transmitidas ao sistema Corpo
Inteiro;

_ Ambiente e Salide em Creches e Infantarios;

_ Avaliacéo do dano genético em agricultores devido a
utilizacéo de pesticidas no sector agricola;

_ Vigilancia epidemioldgica integrada da Doenga dos
Legionéarios na sua componente ambiental: detecgdo
e caracterizag@o molecular de estirpes, mecanismos
de viruléncia e factores de patogenicidade;

A concretizacdo de actividades pertinentes de
Observacao de Salde, sustentadas na evidéncia
cientifica, tem permitido actuar, através de uma
adequada comunicagao do risco a todas as
entidades com competéncias de deciséo /
interveng&o (entidades gestoras dos recursos
hidricos, Autoridades de Saude, entidades
patronais), de forma preventiva identificando e
caracterizando, em tempo Util, riscos para a saude
associados a uma eventual exposi¢éo humana a
agentes quimicos, fisicos ou bioldgicos
potencialmente nocivos.

De referir ainda o importante papel do DSA, pelo
seu reconhecido saber na area da saude ambiental
e ocupacional, na elaboracéo de pareceres técnicos
para dar cumprimento a requisitos legais ou para
responder a solicitagbes de entidades publicas ou
privadas. E exemplo o Decreto-lei n° 2/2001 que
regulamenta a actividade ligada a utilizacéo de
microrganismos geneticamente modificados e que
prevé a intervencdo do INSA na elaboracéo de
pareceres sobre a adequagdo das instalacbes para
este fim, tendo em vista a proteccéo da salde
humana e do ambiente.

Finalmente, no @mbito da promocao de
comportamentos saudaveis, factor preponderante
em matéria de prevencao e controlo da doenca,

o0 DSA realiza acges de formagdo em contexto
profissional com vista ao desenvolvimento de
competéncias na &rea da higiene e seguranga

no trabalho, promove eventos técnico-cientificos e
elabora documentos / folhetos com vista a difuséo
de recomendagdes com interesse em matéria de
promocéo da salde / prevencéo de doencas
associadas ao ambiente.

_Perspectivas futuras
Em relacdo ao trabalho que importa realizar com

vista ao desenvolvimento da fung¢@o “Observagao
de Saude” no DSA, em consonancia com o Plano
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de desenvolvimento estratégico do INSA para
2008-2012, destacam-se 0s seguintes projectos /
acgoes:

_ Alargar o ambito da colaborag@o com os Servigos
de Saude Publica das ARSs e, em particular, com as
Autoridades de Saude, nomeadamente no que toca a
partilha de informacéo e conhecimentos, com vista ao
desenvolvimento conjunto de instrumentos que permitam
evoluir na compreensdo dos fenémenos de satde /
doenga e ampliagdo da intervencdo do DSA na vigilancia
ambiental, biolégica e epidemiologica;

_ Alargar o ambito da colaboragéo com a Autoridade
para as Condi¢cdes de Trabalho, nomeadamente no
que toca a partilha de informagéo e conhecimentos,
de modo a garantir que um nimero crescente de
trabalhadores tem acesso a adequada avaliagdo da
exposicéo profissional a agentes fisicos, quimicos e
bioldgicos.

_ Geragdo de sinergias através da criac@o de parcerias
estratégicas com organismos de investigacéo, instituicdes
congéneres internacionais, entidades do ensino superior,
hospitais, empresas, etc, como forma de potenciar
recursos e conhecimento.

_ Negociar com o Estado contratos-programa para
financiamento de actividades prioritarias de Observacéo
de Saude como sejam:

_a &rea dos nanomateriais A crescente producao de
nanomateriais traduz-se numa inadiavel necessidade
de estudar os potenciais riscos que acarretam para a
saude humana e para o0 ambiente. Apesar de ser muito
limitado o conhecimento sobre toxicidade das
nanoparticulas e do potencial nivel de exposicao dos
trabalhadores, os resultados preliminares, na maioria
das principais estudos, revelam actividade biolégica
significativa e manifestacao de efeitos adversos. No
ambito da Salde Ocupacional este é realmente um
grande desafio, uma vez que na auséncia de
regulamentacéo especifica para esta area, e na actual
impossibilidade de definir o risco associado a cada
nanomaterial, é fundamental estabelecer uma abordagem
de precaugdo, usando estratégias que visem a prevencao,
boas préticas e controlo do risco, tendo a capacidade
de antecipar riscos novos e emergentes.

_0 estudo da qualidade das &guas residuais de unidades
de saude e de investigacdo ou, ainda, da industria quimica
e farmacéutica. Estas unidades produzem &guas residuais
que podem ser consideradas um agente de risco para o
ambiente e para a salde publica devido a potencial
presenca de medicamentos e outros compostos quimicos
com actividade biologica (alguns actuando como
desreguladores endécrinos) ou bactérias patogénicas,
eventualmente multiresistentes, que podem ser drenadas
para a rede publica sem tratamento adequado. Dado que
os sistemas de tratamento municipal ndo prevéem a
remocao destes contaminantes, permanece desconhecida
a qualidade das aguas residuais descarregadas no meio
ambiente no que toca a presenca destes agentes bem
cOmo 0s respectivos riscos para a salde.

_ Capacitacdo para uma resposta rapida a ameagas a
Salde Publica, particularmente epidemias, catastrofes
ou riscos ambientais emergentes como sejam algumas
das esperadas consequéncias das alteragdes climaticas;

_ Criag&o de um sistema sustentado de dados de vigilancia
ambiental e/ou epidemiologica (rede) que permita integrar,
compilar, disponibilizar, partilhar, utilizar, cruzar e tratar
informag&o e capaz de se constituir como uma ferramenta
de trabalho no controle de situagdes susceptiveis de
causarem ou acentuarem prejuizos graves a salde da
pessoa ou das populacdes.

Naturalmente que o desenvolvimento de novas
capacidades e melhoramento das j& existentes no
DSA requer um esforco de investimento em recursos
humanos e massa critica, na aquisicao de novos
equipamentos, na actualizagéo de metodologias e
na adequagdo das instalacdes.



Paulo Pinho e Costa (Departamento de Genética, INSA)

_Observacao em salide

A designagéo “observagdo de satde” tem origem
numa tradugao imperfeita de “surveillance”, devido
a ambiguidade do termo na lingua Portuguesa.

A funcéo “observagdo”, na perspectiva da salude
publica, é a recolha de informagdo para a acgéo,
de um modo muito lato. Foi definida em 1968,

na 212 Assembleia Mundial de Salde, em termos
mais concretos, como a recolha sistemética de
dados pertinentes, consolidagéo e avaliagéo dos
dados recolhidos, e disseminacéo atempada dos
resultados junto daqueles que necessitam desse
conhecimento para orientar a acgao.

A observagao em saude tem como objectivos a
avaliacéo do estado da salde publica para a
prevencdo e controlo das doengas, a definicédo
de prioridades na satde publica, o estudo do
impacto das medidas implementadas ou a
implementar, a avaliagéo de programas de
intervencd@o para tomada de decisdes e de um
modo geral, estimular e facilitar a investigagéo,
gerar hipoteses e desenvolver metodologias.

No Departamento de Genética do INSA decorrem
multiplos projectos cujo principal @mbito € a
observagdo em salde. S&o disso exemplos
relevantes o “Diagnostico Pré-natal de Anomalias
Cromossémicas em Gravidezes Patologicas “
orientado pelo Dr. Hildeberto Correia, 0 “Nutritional
Status, Inflammation and Metabolic Syndrome on
the Long-term Health Prediction of Patients with
Phenylketonuria”, da responsabilidade do Dr. Jilio
César Rocha, e a “Ocorréncia de Micotoxinas

em Alimentos e Potencial Efeito Citogenotéxico”,
a cargo da Dra. Maria Jodo Silva.

_Observacéao versus Investigacao

Confunde-se por vezes a actividade de observagao
em saude com a actividade de investigacéo, o que
é compreensivel dado ser frequente a partilha de
meios, quer materiais quer humanos, entre as duas
actividades, que tém aspectos complementares.
No entanto, existe uma diferenga fundamental entre
estas, que tem a ver com 0s objectivos: a
observacéo utiliza o conhecimento existente para
orientar as autoridades de saude na aplica¢do das
medidas de controlo existentes, tendo sempre
relevancia directa para as necessidades de controlo
e monitorizacdo em saude, enquanto a investigagao,
nomeadamente a investigacao epidemiologica,
ainda que assente na recolha sistematica de dados
e na sua andlise e avaliacéo, tem como objectivo
central a procura de novos conhecimentos,

dos quais poderéo resultar (ou ndo) melhores
instrumentos de controlo.

_Registos

A observagao em saude assenta obrigatoriamente
na existéncia de registos. Estes sdo uma faceta
fundamental da observacéo em saude. S&o a
memoéria, assente na recolha sistemética de dados,
de cuja andlise decorrem todas as restantes
actividades. Existem diversos tipos de registo,
que poderdo ou ndo ter sido constituidos tendo
em vista a actividade de observacao: clinicos,
administrativos, laboratoriais, epidemioldgicos,
ou especificos de projectos de investigacéo.

Os registos so centrais a muitas outras actividades
no ambito dos cuidados de salde, e sdo tao diversos
como 0s objectivos com que foram constituidos
(ver caixa).
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Objectivos de um Registo

Ensaios clinicos

_Os Registos no Departamento de Genética
do INSA

Tendo em conta 0 exposto, compreende-se que
existam necessariamente no Departamento de
Genética do INSA numerosos registos, utilizados
para actividades de observacéo, investigagéo, e
apoio a prestacao de cuidados de salde. Pela sua
importancia, e ndo nos sendo possivel dar aqui uma
vis@o exaustiva, citaremos dois exemplos de registos
de ambito nacional, um com larga histéria e outro
em vias de constituicao: o Programa Nacional de
Diagnostico Precoce (PNDP), e o Registo Nacional
de Paramiloidose. Deixo apenas a meng&o de dois
outros programas de ambito nacional: o Programa
Nacional de Controlo das Hemoglobinopatias
(PNCH), que existe de 1987, e o Centro Nacional
Coordenador do Diagnéstico e Tratamento de
Doencas Lisossomais (CNCDTDL), também com
larga histéria, e que como 0 nome indica tem um
ambito muito mais lato que a “simples” observagéo.

Programa Nacional de Diagndstico Precoce
(PNDP)

O PNDP teve origem no programa de rastreio
neonatal da fenilcetondria (PKU), iniciado em

1979 no antigo Instituto de Genética Médica Dr.
Jacinto de Magalh&es, no Porto, certamente o
primeiro exemplo em Portugal de rastreio
sistematico de uma doenca genética. Ja ent&o,
tinha por base a recolha de sangue capilar colhido
sobre papel de filtro. Em 1981, com a mesma
amostra, acrescentou-se o rastreio do hipotireocidismo
congeénito (HC) por doseamento da TSH.

Em 1981 foi criada a Comissdo Nacional para 0
Diagnéstico Precoce (DR Il série n° 91, 3151), tendo
o rastreio sido alargado em 2004, recorrendo aos
ultimos avangos da técnica, a um total de 25 doengas.

O PNDP é um exemplo raro de sucesso, mesmo
a nivel internacional, de um programa de rastreio
deste tipo, sendo a cobertura em Portugal de
virtualmente 100% dos recém-nascidos.

Os resultados divulgados falam por si.



PNDP: Resultados (Dez. 2009)

2.921.105 Hipotiroidismo Congénito
2.953.350 Fenilcetondria
449.184 Outras Doencas Hereditarias Metabolismo

968 1/3.093
278 1/10.833
190 1/2.364

_Em Projecto: Registo Nacional
de Paramiloidose

A Paramiloidose ou Polineuropatia Amiloidética
Familiar de tipo Portugués, também conhecida
por Doenca de Andrade ou “doenca dos pezinhos”,
é uma poliineuropatia periférica, sensitiva e
autondmica, com disfungéo motora tardia, simétrica,
progressiva e centripeta. E um exemplo tipico

de doenca genética autossoémica dominante de
inicio tardio e penetrancia elevada, sendo a idade
média de inicio de 35 anos. As alteracbes
histopatolégicas da paramiloidose s&o
caracteristicas, com deposicao generalizada de
amil6ide envolvendo multiplos érgédos, amiléide
essa constituida por polimeros fibrilares de
transtirretina (TTR), uma proteina do sangue

que é produzida no figado. A TTR existente nesses
depdsitos apresenta uma mutacéo causativa,

que no caso dos doentes Portugueses é devida

a substiuicdo de uma valina por uma metionina
(TTR V30M). A doenga ndo tem, obviamente,
cura, mas existe um tratamento eficaz ainda que
dispendioso, o transplante hepético, estando
outros em desenvolvimento.

Até Junho de 2008 tinham sido registados
registados no extinto Centro de Estudos de
Paramiloidose do INSA 3525 portadores de TTR
V30M, correspondendo a doentes e portadores
assintomaticos acima dos 20 anos (dados do
aconselhamento genético). O nimero de doentes
vivos num dado momento esta estimado entre
1200 e 1300, em grande parte concentrados no
litoral Norte, a area de maior prevaléncia da doenca.
Existe um Unico rastreio de base laboratorial

efectuado em 5000 individuos residentes nas
areas mais afectadas, tendo sido encontrada
uma prevaléncia da mutacéo de 1/625.

Dada a dimensé&o do problema, a Paramiloidose
tem sido considerada um verdadeiro problema

de saude publica em Portugal, que pde problemas
especificos na gestao e planeamento dos cuidados
de salde a prestar aos individuos e familias
afectadas. Nesses sentido, foi o INSA incumbido,
por despachos sucessivos da Secretaria de
Estado da Saude de 2004 e 2009, de propor a
organizagao de um registo nacional de
Paramiloidose, cujo objectivo principal seria ...
permitir(ia) um conhecimento mais adequado

da epidemiologia da doenga no nosso pais...”,

e mais especificamente a ... identificagéo e
caracterizagao de todos os casos de doenca...”,
‘... prevencdo...”, e “... melhoria dos Cuidados
de Saude a prestar aos Cidadaos com
Paramiloidose ”

_A proposta do INSA

Na proposta elaborada pelo INSA foram tidas

em conta as “deficiéncias” dos registos existentes,
resultantes dos fins diversos para que foram
constituidos. Existem de facto dois registos
internacionais, 0 THAOS - Trantirretin Amyloidosis
Outcomes Survey (2007 —2017), promovido pela
industria farmacéutica (FoldRx Pharmaceuticals,
Inc.) e que tem como objectivo caracterizar a historia
natural da doenca e produzir orientacdes e
recomendagdes de tratamento, e o “FAP World
Transplant Registry”, implementado em 1995
com o apoio do Karolinska Institute, na Suécia,
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cujo objectivo é a avaliagéo de riscos e beneficios
do transplante hepético na PAF e a afericdo de
critérios e metodologias. Os registos existentes
do Centro de Estudos de Paramiloidose

(1939 — 2007) também foram tidos em conta,
sendo particularmente importantes os registos
familiares, cuja constituicdo remonta ao primeiro
doente de Paramiloidose observado por Corino
de Andrade em 1939. Estes foram constituidos
para apoio ao diagnéstico, tratamento e
aconselhamento genético, investigacao cientifica
e acompanhamento epidemioldgico, mas
encontram-se inactivos.

Tendo em conta os objectivos enunciados, foram
tomadas algumas op¢des orientadoras para a
constituicdo do RNP: O registo devera ser
compreensivo e estatutario, de modo a garantir

a incluséo de todos os casos de doenca, incluir
dados individuais e ser permanentemente
individualizado. A proposta definitiva do INSA
para a constituicdo do RNP tem a seguinte redacgao:

“O Registo Portugués de Paramiloidose (RPP)

€ um instrumento de observagéo em saude especifico
da polineuropatia amiloidética familiar, baseado num
sistema de recolha e tratamento

de informacéo e base de dados associada, com
identificac&o e caracterizagdo de todos os casos de
doenca.”

“O RPP tem como objectivo fornecer elementos que
permitam planear e apoiar 0s meios adequados a
prevencdo da doenca, e para a melhoria dos
Cuidados de Salde a prestar aos Cidadaos com
Paramiloidose.”

Considerados os constrangimentos existentes na
legislacao Portuguesa, concluiu-se que os registos
poderdo ter de ser criados e mantidos pelos médicos
envolvidos na assisténcia aos doentes com
paramiloidose. Foi assim proposta a criagdo de
um sistema de “notificac@o” de acesso remoto
directo, no &mbito do SNS e da intranet do Ministério
da Saude, sendo atribuidas aos clinicos que seguem
doentes com paramiloidose responsabilidades
directas na gestdo dos dados dos doentes. E
possivel que o recurso a autorizaco legislativa
especial venha a ser necessaria.

Propde-se a organizagdo do RNP em 3 ou 4 bases
de dados separadas para melhor gestéo e
seguranca:

Base de dados 1 - Dados administrativos

Base de dados 2 - Dados clinicos e laboratoriais

Base de dados 3 — Dados familiares

Base de dados 4 (eventualmente) — Dados relacionados
com a gestdo de um biobanco.

Qualquer que seja 0 modelo que venha a ser
finalmente implementado, serdo sempre tidos

em conta 0s principios orientadores de qualquer
bom projecto: devera ter objectivos especificos,
mensuraveis, orientados para a ac¢o, realisticos
e ter em atencéo as balizas temporais. Os desafios
que se colocam a implementagdo de um projecto
como este sdo consideraveis. Questdes como o
financiamento, a representatividade, a
comparabilidade, a seguranca, a aceitabilidade,
a qualidade dos dados, a oportunidade e a
resposta a eventuais interesse comerciais teréo
de ser criteriosamente balanceadas e
compatibilizadas.



Fatima Martins (Departamento de Promogéo da Satde e Doengas Crénicas, INSA)

O Departamento de Promog&o da Salde e Doencas
Cronicas (DPSDC) é um dos Departamentos
técnico-cientificos do INSA que desenvolve
actividade nas areas da promog¢éo da saude,
incluindo determinantes da saude e das equidades,
capacitacdo e literacia da saude e das doencas
crénicas, bem como na érea da biopatologia.

As suas principais missdes séo:

_Contribuir para a monitorizagdo da saude individual e colectiva;
_ldentificar novos marcadores para diagnéstico, prevengao e controlo de doencas cronicas;

_Realizar investigagdo sobre a etiologia, determinantes e patogénese das doencas cronico-degenerativas
de maior impacte;

_ldentificar e caracterizar determinantes biologicos, comportamentais e ambientais que contribuem para a
proteccdo da salide ou desencadeamento de doengas cronicas especificas bem como para um melhor
tratamento e recuperacéo dos doentes;

_Desenvolver metodologias de referéncia, de intervengéo e avaliagéo;

_Promover a divulgagéo da cultura cientifica e melhorar a literacia em salde na &rea da promocéo da saude
e doencas cronico-degenerativas, em particular a da sua prevengéo e controlo;

_Desenvolver instrumentos e realizar observacdes sobre o estado de salde, incluindo a salide mental da
populagéo portuguesa e respectivos determinantes, em colaboragéo com outros departamentos do INSA,
outras entidades dentro do Ministério da Salde, assim como com outros sectores;

_Contribuir para a elaboragéo de linhas orientadoras de uma intervengéo de melhor qualidade na promogao
da saude, prevencéo da doenca, diagndstico mais precoce e/ou mais fidvel e para um tratamento mais efectivo
de doencas cronicas.

A sua actividade desenrola-se nas seguintes unidades funcionais:
_Unidade de Investigacao & Desenvolvimento
_Unidade de Promocao da Satde

_Unidade Laboratorial de Referéncia
_Unidade Laboratorial Integrada
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Um dos seus pontos fortes reside no facto de congregar actores com conhecimento das interacgdes
entre determinantes biopsicossociais para a promogao da salde e prevencao da doenga, a trés niveis:
molecular, individual e social.

_Ao nivel Celular/molecular através da Investigacao de mecanismos moleculares em doencas crénicas;

_Ao nivel Individual/Clinico através do estudo de biomarcadores quer num contexto de investigacdo
quer como no de prestacéo de servicos diferenciados e de referéncia;

_Ao nivel Social/Epidemioldgico através do estudo das determinantes biopsicossociais da saude e
da avaliac@o do impacte na saude.

Uma das missdes do INSA é como se sabe a observagéo em Saude de que iremos falar hoje mais em
detalhe. Neste contexto dar-se-a de seguida uma breve panoramica sobre o0s estudos mais relevantes
ja realizados no DPSDC bem como as perspectivas de futuro nesta area:

1.Estudo de Hipercolesterémia familiar

Sabendo que em Portugal mais de 80% dos casos de hipercolesterémia ndo sdo diagnosticados
clinicamente e estimando a OMS que ocorram todos os anos 20 000 novos casos em Portugal, o grupo
de Investigagdo Cardiovascular da Unidade de 1&D do DPSDC desenhou e desenvolveu um projecto
em que se estudaram mais de 1300 individuos ao nivel bioquimico e molecular.

Até a data apenas 2% (400 casos) estéo diagnosticados geneticamente.

0O estudo molecular sera gratuito até 2010 no ambito do projecto de investigagéo e a partir de 2011 seré
previsto na tabela de prestacéo de servigos do INSA.

A identificacdo de familiares sera efectuada por “estudo em cascata”.

Entre 2010-2012 prevé-se a identificagdo de 500-1000 novos casos.

2.Prevaléncia de factores de risco cardiovascular na populagéo portuguesa

Este estudo foi efectuado na populagéo adulta nacional desde 2009 e prevé-se que esteja concluido em 2012.
Foi estudado o perfil bioquimico (lipidos e glicose) de 1700 individuos bem como efectuado um questionario
sobre habitos de vida e historia familiar de factores de risco e de doenca cardiovascular.

Pretende-se ainda efectuar a determinagdo de valores de referéncia para parametros lipidicos e glicose

em adolescentes bem como conhecer o perfil de risco cardiovascular de jovens entre 0s 15 € 0s 18 anos,

de escolas da Regido de Lisboa (NUT II).

A fase 1 constituiu um estudo piloto (2007-2009). A fase 2 ira compreender um estudo nacional (2011-2013).
Pretende-se como objectivo final promover a prevengéo cardiovascular em idade escolar.



3.Epidemiologia do autismo em Portugal

Neste estudo pretendeu-se determinar a prevaléncia do autismo em Portugal com vista & programacao
dos recursos médicos, educacionais e sociais adequados.

Apos a definicao do estudo e respectiva validagdo do método procedeu-se ao rastreio da populagéo alvo
(67 848 criancas em idade escolar — correspondente a 20% da populagéo escolar global) nas escolas e
através de referenciagdo pelos professores.

O estudo compreendeu uma avaliacéo clinica e psicolégica das criancas referidas bem como o diagnostico
e calculo de prevaléncia tendo sido esta estimada em 1/1000 criancas em idade escolar.

Foi efectuado ainda o respectivo diagndstico etiologico dos casos encontrados que revelou que cerca de
80% dos casos sao de origem idiopética, 5% relacionados com cromossomopatias, 4% com doenga
mitocondrial e os restantes 11% correspondendo a patologias diversas.

Os casos de origem idiopatica foram integrados num projecto de investigacéo genética a fim de se proceder
a pesquisa de mutagdes bem como ao rastreio gendmico para identificagéo de novos genes e marcadores
moleculares (copy number variants)

4. Enhancing the scientific study of early autism: A network to improve research,
services and outcomes.
European Cooperation in Science and Technology (COST) Action BM1004

Esta accdo COST pretende formar a maior rede de investigadores basicos e clinicos para promog¢éo do
estudo dos sinais precoces de autismo e estabelecimento de guidelines para a identificacéo e intervencéo
precoce nesta patologia.

Os objectivos especificos sdo:

_Partilha de métodos de avaliacéo de autismo por todos os grupos Europeus participantes, permitindo a comparagéo
exacta entre dados populacionais de grande dimens&o;

_Uniformizacao dos métodos de rastreio para determinacéo de prevaléncias, para identificacéo de diferencas
geograficas ou temporais reais;

_Formacéo de equipas multidisciplinares com experiéncia no estudo de autismo ou em desenvolvimento infantil
(clinica, psicologia, epidemiologia, técnicas de imagem, genética) para identificag@o de sinais precoces de autismo;

_Elaboracéo de guidelines para a pratica clinica, baseadas na evidéncia, para a identificagéo e intervencéo
precoce no autismo.
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5.Investigacéo participada de base comunitaria na construcédo da saude PROCAPS

Com este projecto pretende-se,
Estabelecer parcerias de colaboragao na observagdo em promogéo da salde a nivel local, em articulagéo
com as ARS e servicos de salde;

Prestar apoio em metodologias de diagndstico de necessidades e recursos e de planeamento ao nivel comunitario;
Identificar indicadores multisectoriais em promogéo da salde;

Estabelecer parcerias e protocolos (em preparagdo) entre o INSA, IP com Autarquias e ENSP.

No &mbito deste projecto foram ja efectuadas actividades nomeadamente o diagndstico das necessidades
em promogao da saude em que se avaliaram 89 autarquias correspondendo a 28.9% do total, bem como
a disponibilidade de indicadores relacionados com a Saude a nivel municipal em que responderam

73 autarquias correspondendo a 23,7% do total.

Destas actividades resultou um conjunto de iniciativas tais como 2 reuniées com Autarquias, 3 reunides
envolvendo as ARSs bem como o Relatério PROCAPS.

6.Estudos de Avaliacdo de Impacte na Satide (AIS) de Estratégias do Emprego

Neste estudo pretende-se efectuar:
Uma analise multivariada com dados dos Inquéritos Nacionais de Saude (INS), em colaboragéo com o DEP e com
o0 European Social Survey (ESS);

A identificacdo de determinantes psicossociais e biologicos ligados ao trabalho e emprego e a conciliagéo
trabalho/familia numa populagéo de trabalhadores de empresas;

A deteccéo de morbilidade psicolégica e co-morbilidade somética associadas ao absentismo e redugéo de produtividade;
A avaliac@o de risco em contexto psicossocial no emprego/trabalho;

A elaboracao de recomendacdes e avaliacdo do respectivo impacte na salde e na equidade em salde;

0 desenvolvimento e monitorizagéo de programas de promogéo da salde (mental) e prevengao da doenca (mental)

no local de trabalho.

Das actividades ja realizadas, envolvendo empresas e familias, resultou o envolvimento em 4 redes
internacionais e a organiza¢éo do | Workshop Nacional da Avaliacdo do Impacte na Salde.



7.Hemoglobinopatias - Estudo de prevaléncia na populacdo portuguesa

O primeiro e Unico estudo de prevaléncia de Hemoglobinopatias na populagé@o portuguesa foi realizado
pelo INSA, entre 1983 e 1985, compreendendo a avaliacdo de 15208 mancebos (sexo masculino) e
cujos resultados revelaram a existéncia de 0,45% de prevaléncia de f-talassémia e 0,32% de HbS
encontrando-se bolsas de alta prevaléncia (5-10%) no centro e sul do Pais.

O Programa Nacional de Controlo de Hemoglobinopatias (PNCH) foi oficializado em 1986

(Circular Normativa DGS n® 18/DSMIA), em cooperacéo com a OMS e coordenado pelo INSA.

Os seus principais objectivos s@o a prevencao, diagndstico e tratamento das formas graves da doenca.
Foram consideradas populagdes alvo do PNCH as populagdes dos distritos de Faro, Beja, Evora, Setibal,
Santarém, Lisboa e Leiria bem como os imigrantes provenientes das regides com alta prevaléncia desta
patologia como por Ex: Paises africanos, Sub-continente indiano, Timor; Brasil.

Este é um programa que se encontra activo desde o seu estabelecimento e compreende as
seguintes actividades:

_Colaboragao com uma rede de laboratérios de saude publica no &mbito do PNCH:
execucao de rastreios, identificacdo de portadores e de casais em risco;

_Confirmacéo de diagnéstico (entidades publicas e privadas).

Pretende-se de futuro o alargamento dessa colaboracéo a outros Centros de Saude,
incluindo dos Acores e Madeira.

8.Prevaléncia da deficiéncia em desidrogenase da glicose 6-fosfato

Este estudo foi realizado pelo INSA, entre 1983 e 1985, simultaneamente ao anterior e compreendeu

a avaliagéo de 13 785 mancebos (sexo masculino).

Os resultados mostraram uma prevaléncia desta deficiéncia enzimatica de 0,51%, aumentando de norte
para sul do pais ( < 0,5% norte, 1,37% no sul, 1,85% centro do pais).

Na sua sequéncia procedeu-se a implementagdo do diagndstico laboratorial e identificacdo das mutagdes
associadas a deficiéncia da actividade enzimatica, que se mantém até hoje.

Actualmente o laboratério de referéncia do DPSDC continua a disponibilizar estas metodologias para a
identificacdo de portadores e deficientes em G6PD.

Este estudo permite o aconselhamento dos doentes e familiares para a prevencao da crise hemolitica.
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Carlos Matias Dias (Departamento de Epidemiologia, INSA)

A “Observag@o em saude” tem como finalidade
fornecer a base de evidéncia necessaria a
intervencdo em Saude Publica. Embora ndo exista
uma definic&o consensual sobre este tema, 0
desenvolvimento de observatdrios de salde,
verificado em diversos paises na segunda metade
do século XX, esteve associado ao desenvolvimento
e a valorizagao da Saude Publica no contexto dos
respectivos sistemas de salde.

Em particular, as actividades de saude dirigidas a
populagdo, entendidas como um esforco conjunto
da sociedade para, de forma planeada e programada,
manter e melhorar a sua salde foram, desde sempre,
fundadas na correcta identificacéo de necessidades
de saude da populagdo. O Plano Nacional de Satde
é um exemplo ilustrativo da importancia que a
observagdo em salde tem neste tipo de esfor¢os
nacionais.

J& anteriormente o florescimento dos servigos de
Saude Publica em Portugal foram disso exemplo,
gerando ganhos em saude ilustrados, entre outros,
pelo controlo ou eliminac&o de doencas evitaveis
pela vacinagdo, ou outras doengas transmissiveis
como a colera e a lepra; pelo controlo de doencgas
nao transmissiveis como o0 bécio endémico e pela
dramatica diminuic&o operada na mortalidade infantil.

Anteriormente a este movimento encontramos
evidéncia de actividades que poderemos considerar
de observacéo em saude com a elaboracéo de
estatisticas e indicadores sanitérios, diagndsticos
de situac@o de saude, entre outras fontes geradoras
de informagéo e conhecimento depois aplicados
ao planeamento e programagéo em saude.

Actualmente, a necessidade de garantir a eficiéncia
econdmica e a efectividades das intervencdes na
area da saude apela, de forma que devera ser cada
vez mais intensa e exigente, a conhecimento,

geralmente epidemioldgico, actualizado e vélido
que permita ao decisor hierarquizar, planear,
dirigir e avaliar as intervencdes e 0s servicos de
saude de acordo com critérios de magnitude,
vulnerabilidade, e transcendéncia social dos
problemas, ao mesmo tempo que procura
garantir a maxima equidade.

Os desafios colossais colocados pelas doengas
cronicas e degenerativas, silenciosas na sua
disseminacéo crescente e menos exuberantes

na aparéncia das suas manifestagcdes perante
sociedades menos avisadas, colocam exigéncias
ainda maiores a identificacéo actualizada das
necessidades de saude da sociedade portuguesa,
exigéncia inultrapassavel para uma Saude
Plblica efectiva.

_1.Perspectiva histérica

O actual Departamento de Epidemiologia (DEP)
do Instituto Nacional de Satde Dr. Ricardo Jorge
(INSA) € o herdeiro e sucessor de duas unidades
do INSA que desenvolveram actividades de
observacdo em salde, a par de actividades

de vigilancia epidemiolégica e investigacéo
epidemioldgica, embora com missdes e
objectivos diversos: 0 Centro de Epidemiologia

e Bioestatistica (CEB) e o0 Observatorio Nacional
de Salde (ONSA).

O CEB, iniciou a sua actividade com a transferéncia
para 0 INSA, em 1993, do Dr. José Carlos Marinho
Falcdo, Médico de Saude Publica e Epidemiologista,
até entdo Chefe de Divisdo de Epidemiologia da
Direccao-Geral de Saude. O CEB tinha como misséo
realizar investigacéo epidemioldgica, e apoiar 0s
restantes Centros do INSA, o que fez entre 1993
e 1997, periodo em que foi formada uma equipa
multidisciplinar de médicos especialistas em Salde
Publica, estatistas, e administrativos diferenciados,



que aprofundou a utilizagao de metodologias
epidemioldgicas no INSA.

No CEB, a fungdo de observacéo em satde teve
expressdo diminuta comparativamente a de
investigacao, restringindo-se a andlise secundaria
de bases de dados com as do registo da mortalidade,
ou notificagdo obtida através da Rede Médicos-
Sentinela, numa perspectiva de resposta a perguntas
de investigacéo concretas. Esta situacéo pode, em
parte, ser explicada pela actividade entdo mantida
por outras estruturas do Ministério da Saude, como
0 Departamento de Estudos e Planeamento da
Saude (DEPS) e a Direcgdo-Geral da Salde (DGS)
na area da observagdo através da publicacao de
estatisticas de saude e relatérios globais e pela
expressdo reduzida que esta &rea da Satde Publica
entdo revelava em Portugal.

Criado em 1997, o ONSA funcionou até 2007,
também sob a coordenacéo do Dr. Marinho Falcao,
e surgiu em resposta a uma iniciativa ministerial que
visava concretizar a funcéo “Observatério” atribuida
a0 INSA na sua Lei Orgénica. O ONSA desenvolveu
esta area e manteve a capacidade de investigacéo
epidemioldgica e de apoio aos restantes Centros
do INSA.

Esta importante fase na Observag¢do em Saude
no Pais, ficou marcada pela transferéncia para o
INSA de importantes, e ainda hoje Unicos,
instrumentos de observagao em saude, existentes
noutros organismos do Ministério da Saude, mais
concretamente na DGS, dos quais 0 Inquérito
Nacional de Salde (INS) €, sem duvida, 0 mais
relevante. A transferéncia para o INSA da equipa
responsavel pelo INS dirigida pela Dr.? Maria de
Jesus Graga, permitiu garantir a continuidade sempre
desejavel de experiéncia e trabalho nesta area.
Os outros instrumentos de observagdo entéo
incorporados no ONSA foram a Rede Médicos
Sentinela, o Registo de Acidentes Domésticos e
de Laser (EHLASS) provindo do Instituto do

Consumidor e actualmente conhecido como ADELIA.
Estes trés instrumentos de observagdo, vigilancia
e registo, s&o, ainda hoje, Unicos no Pais.

Data desta fase a criagéo de novo de importantes
instrumentos de observagao em salde como a
amostra de familias ECOS, e sistemas de
monitoriza¢@o, como o sistema ICARO, para a
monitoriza¢@o do impacte das ondas de calor na
mortalidade, embrido do actual sistema de vigilancia
de ondas de calor, e o sistema de vigilancia

Diaria da Mortalidade (VDM).

A intensa actividade do ONSA ficou marcada,
também, pela incorporacéo do Centro de Estudos
e Registo de Anomalias Congénitas (CERAC) ja
em funcionamento no INSA desde 1995 sob a
responsabilidade da pediatra e geneticista

Dr.? Maria de Jesus Feijoo.

O CEB e 0 CERAC, constituiram as duas unidades
funcionais formais do ONSA. No entanto, a expansao
das actividades de observagdo em salde no ONSA
necessitou da criacao de infra-estruturas informaticas,
como a Rede de Informagéo e Observagao em
Saulde (RIOS), que alberga actualmente diversos
sistemas de vigilancia epidemiol6gica geridos por
diversos departamentos do INSA.

A equipa de trabalho pluridisciplinar e altamente
diferenciada do ONSA foi enriquecida pela da
transferéncia para o INSA de profissionais de satde
com larga experiéncia de trabalho de saude publica
nos servigos locais, onde se destacam as médicas
especialista em Saude Publica Dr.? Maria Jodo
Branco e a Dr.? Teresa Contreiras, que participaram
activamente na criac@o de dois sistemas de difusdo
do seu trabalho e da cultura epidemiol6gica
subjacente, pioneiros a data, entretanto
descontinuados por transferéncia das suas
capacidades para estruturas comuns ao todo o
INSA entretanto criadas: um sitio na Rede Informética
Global, repositorio dos relatérios, artigos cientificos,
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comunicagdes e outros produtos do seu trabalho,
e duas folhas informativas e de divulgacéo cientifica:
0 “Notas Sobre” e o “Observagbes”. O primeiro, a
semelhanca dos “Advance Data” Norte Americanos,
pretendia divulgar de forma célere, e 0 mais
precocemente possivel, anélises preliminares de
dados obtidos através dos diversos sistemas de
informagao em funcionamento no ONSA assim como
através de estudos de investigagao epidemiolégica;
0 segundo visava um publico mais vasto, interessado,
ou implicado, na area da saude, em toda a estrutura
do Servico Nacional de Saude e do Sistema de
Saude em Portugal.

Criado em 2007, o Departamento de Epidemiologia
(DEP) acompanhou a reestruturacéo do INSA em
seis Departamentos e concretiza as atribuigbes do
INSA na nova lei orgénica, através de actividades
nas areas de registos epidemiolégicos, bases de
dados, bio-estatistica, epidemiologia, epidemiologia
clinica e investigagdo em servicos de satde 2.

_2.Atribuicées actuais

As atribuicdes actuais do DEP séo vastas e, na
area da observacdo em salde, podemos incluir
as seguintes:

1) Promocgdo da identificag@o de necessidades

de conhecimento ndo satisfeitas no que respeita a
indicadores de saude e de doenca da populagéo e
das respectivas determinantes, nomeadamente no
dominio da monitorizacéo e vigilancia epidemiologica
das doencas transmissiveis e ndo transmissiveis;

2) Desenvolvimento, gestéo e manutencéo de
instrumentos de observagao, nomeadamente 0s
actualmente existentes (INS, ECOS, RENAC,
ADELIA, MS, iICARO, VMD), de modo a garantir a
colheita de dados com finalidades de monitorizacéo,
investigacdo, vigil&ncia epidemiolégica, previséo
de eventos e seus efeitos;

3) Producao de indicadores referentes aos
estados de saude e de doenca da populacéo e
respectivos determinantes, entre os quais 0s
relacionados com o Plano Nacional de Salide,
bem como a sua actualizacéo;

4) Interpretacéo do significado de indicadores
incluindo as suas tendéncias, e divulgagao as
entidades que deles necessitem, em tempo Util
e sob forma adequada, através de relatérios
gerais ou especificos.

_3.Sintese do trabalho realizado

As &reas de trabalho do DEP s&o: Investigacéo
epidemiolégica e em servicos de salde;
Vigilancia epidemiologica; Observacdo em saude;
Apoio metodolégico; Formagao. Os métodos
epidemiologicos, comuns a estas areas, exigem,
por natureza, a utilizag@o de dados, que séo,
actualmente, oriundos de trés tipos de fontes:

1) Dados produzidos por instrumentos de
observagéo estaveis, de que s&o exemplos as
bases de dados geradas pelo INS, RENAC, ECOS,
Rede MS, ADELIA, VDM, ICARO; os quais resultam
em relatorios periodicos, como os relatorios do
3°INS e 4°INS, do RENAC (1997-1999; 2000-2001;
2002-2007), do sistema ADELIA, os relatérios
anuais da Rede Médicos Sentinela, entre outros.

2) Dados colhidos propositadamente para
estudos especificos, de que sdo exemplo, entre
as dezenas de estudos realizados e em curso:
Climatizacéo dos hospitais e efeitos das ondas
de calor na saude; Acidentes Vasculares Cerebrais
antes dos 55 anos; Prescricéo de antibiticos

em Clinica Geral; Efeito na saude da popula¢éo
da existéncia de minas de uranio e seus residuos
em Portugal; Efectividade da vacina antigripal,
sazonal e pandémica; Violéncia sobre idosos.



3) Bases de dados produzidas por entidades
externas ao INSA/DEP, principalmente as bases
de dados da mortalidade, dos internamentos
hospitalares, que permitiram o desenvolvimento,
entre outros, do sistema de vigilancia de ondas
de calor e efeitos na mortalidade (ICARO), do
Sistema de vigilancia da mortalidade diaria (VDM),
ou da Andlise Espacial de Relages entre Doencas
Cardiovasculares, Factores Ambientais e
Caracteristicas Socio-economicas da Populacéo.

A utilizac&o destas fontes de dados permitiu estudar
mais de 50 temas de saude diferentes entre 2002
e 2010, distribuidos pelas areas “Estado de Saude”,
“Determinantes de Satde” e “Utilizagao de cuidados
de salde”, cujos resultados foram comunicados e
disseminados através da publica¢éo de diversos
relatorios, newsleters, artigos cientificos,
comunicagdes em reunides cientificas e rede
informéatica global.

A participagéo oficial do servigo em estruturas
nacionais e europeias relacionadas com a
observacéo em salde evidencia a forte componente
que esta area de actividade da salde publica tem
no DEP. Sao exemplos a participagdo no Grupo
de Trabalho em Estatisticas de Satde (GTES),
patrocinado pelo Conselho Superior de Estatistica
que visa propor alteracdes ao actual sistema
nacional de estatisticas de saude ; o grupo
INFOTABACO para a monitorizagéo da aplicagdo
da Lei de proteccé@o dos ndo fumadores; o Programa
Nacional de Prevencéo de Acidentes; o Grupo de
trabalho criado pelo EUROSTAT para o Inquérito
de Salde Europeu (Health Interview Surveys
Technical Group - UE/EUROSTAT).

Outros projectos de ambito europeu na area da
observacao em saude permitem ao DEP manter-
se actualizado e ligado a criagéo de novas
metodologias aplicadas a observagéo em saude.
Séo de destacar os seguintes: Injury Database

da Unido Europeia; Registo Europeu de Anomalias
Congénitas (EUROCAT); Inquérito Europeu com
Exame Fisico (European Health Examination Survey
- EHES)

_4.Perspectivas do trabalho actual e futuro

O DEP privilegia actualmente o trabalho em parceria
com instituicdes nacionais e estrangeiras. Além
do trabalho com os organismos centrais do
Ministério da Salde e com o Instituto Nacional

de Estatistica, a colabora¢@o com as Administracoes
Regionais de Salde e com os Agrupamentos de
Centros de Salde reveste-se de particular
importancia.

As principais linhas de desenvolvimento do DEP,
em linha com as orientagdes estratégicas do INSA,
apoiam-se fortemente na manutencéo e inovacéo
dos actuais instrumentos de observagéo, como ja
referido, Unicos no pais e detentores de longas
séries temporais. O incremento da andlise contextual
dos produtos de investigacdo do DEP é uma linha
que devera prosseguir 0 seu desenvolvimento
iniciado com o projecto sobre a violéncia nos idosos
financiado pela FCT.

O aumento do volume de produgéo cientifica,
exigéncia de um Departamento integrado num
instituto de investigacéo, devera fazer-se, também,
com o aprofundamento em curso da colaboragéo
com os restantes Departamentos do INSA, de que
se destaca a colaboracéo na érea da vigilancia
clinica e laboratorial da gripe com o Departamento
de Doengas Infecciosas (DDI), e 0 apoio
metodologico, em especial na area da Bioestatistica
assegurado por elementos formados no INSA e
com larga experiéncia nesta érea.

Considerando que a fungao de “Observacéo em
Salde” interessa, principalmente, ao planeamento
do esfor¢o organizado da sociedade para a
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manutencéo e melhoria da sua saude, ou seja,

a denominada Saude Publica representada,
maioritariamente, pelos servigos publicos de
Salde Publica, essa funcéo, essencial no INSA,
carece ela propria de planeamento, programagao
e recursos desenhados e assegurados pelo
menos a médio prazo.

Despacho normativo 15/2009, de 7 de Abril - Regulamento Interno do INSA

A articulagdo com as prioridades do Plano
Nacional de Salde e de uma Agenda de
Investigacdo em Saude, com a identificacao das
necessidades de informagéo para 0s trés eixos
essenciais da monitorizag&o, vigiléncia
epidemiologica e investigacao, facilitara de
sobremaneira a orientagéo dos temas a
investigar e desenvolver neste contexto,

assim como a programacao para a sua obteng¢éo
e utilizagdo pelas estruturas oficias e oferta a
sociedade em geral.

Portugal. Ministério da Saude. Instituto Nacional de Satde Dr. Ricardo Jorge. Estatutos do Instituto Nacional de Sadde Dr. Ricardo Jorge. Portaria 812/2007,

de 27 de Julho.
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9 Observacao de Satide na ARS Norte, |.P.

Manuela Felicio (ARS do Norte)

_0 que é observar?

A palavra observar vem da palavra latina observare,
e quer dizer “Olhar,considerar atentamente,
examinar minuciosamente, sobretudo, com a
intencao de conhecer melhor; fazer um comentério,
um reparo, uma adverténcia, chamar a atengao
para alguma coisa...” (Dicionario de Lingua
Portuguesa Contemporénea da Academia das
Ciéncias de Lisboa, 2001).

Portanto, observarimplica dois tipos de acgdes:
olhar/examinar para conhecer melhor e, com base
nesse (novo) conhecimento/insight, fazer
recomendacoes.

_Como nasceram os primeiros observatorios
de satide?

O primeiro observatorio de salde apareceu em
1974, em Franca — o Observatério Regional de
Salide lle de France. Este observatério de salide
foi criado para apoiar a decis@o nos dominios
sanitério e social e fornecer informacdes Uteis
para a definicdo da politica regional de saude.
Este Observatorio persiste até aos nossos
dias e integra a “Féderation Nationale des
Observatoires Régionaux de Santé” (FNORS)
que, desde o inicio dos anos 80, integra os
observatorios das 22 regides de Franca, mais
0s 4 departamentos dos territorios franceses
ultramarinos.
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Outra referéncia importante, em termos de
observatorios de salde e, designadamente, no
que aos observatorios de salde piblica diz respeito,
é a experiéncia inglesa (mais precisamente, do
Reino Unido). O primeiro observatério de salde
publica inglés apareceu em Liverpool (Liverpool
Public Health Observatory), tendo sido fundado
em 1990 pelo Professor John Ashton.

Em 2000 e na sequéncia do famoso “White
paper — Saving lives, our healthier nation” foi
criada a “Association of Public Health Observatories
(APHO - http://www.apho.org.uk/), com a finalidade
de reforcar a disponibilidade e utilizagao de
informagdo de saude ao nivel local’, com um forte
enfoque na diminuic&o das desigualdades em
saude. Hoje em dia, esta Associagao coordena a
actividade de 12 Observatorios de Saude Publica,
distribuidos pelas regides de Inglaterra, bem como
pela Escocia, Pais de Gales, Irlanda do Norte e
Republica da Irlanda.

Muito recentemente, foi criada, com 0 apoio do
Observatério de Saude Publica de Londres, a
“Canadian Network of Population Health
Observatories” (CaNPHO -
http://canpho.ca/Home/tabid/38/Default.aspx).

Em Portugal, o primeiro observatorio de saude
apareceu nos anos 90, no dominio das drogas

e da toxicodependéncia — o Observatério Vida.
Depois, foram aparecendo outros observatérios,
dos quais se destacam o Observatorio Nacional
de Saude (ONSA), sedeado no Instituto Nacional
de Saude Dr. Ricardo Jorge (e, portanto, da iniciativa
publica) e o Observatorio Portugués dos
Sistemas de Saude, o Observatorio dos Recursos
Humanos da Salde, o Observatério Nacional das
Doencas Reuméticas e o Observatorio Nacional
das Doencas Respiratorias (todos, da iniciativa
privada). Importa salientar que, de acordo com
0s seus estatutos, o INSA exerce, ainda hoje,

a funcéo de Observatério Nacional de Saude.

Em 2006, e dada a proliferacéo algo anarquica
de observatorios de saude, a Direccao-Geral
da Saude sentiu a necessidade de fazer sair a
Circular Informativa n® 46/DSPCS da Direcgéo-
Geral da Saude de 13/10/06, com “Orientacdes
genéricas sobre a criacdo de centros de
observacéo de saude”.

_E porque é que apareceu toda esta “onda”
de observatorios de satide?
Foi apenas uma questéo de “moda”?

O documento publicado em 1974 pelo ent&o
Ministro da Saude do Canada, Marc Lalande -
“A new perspective on the health of Canadians-
marca 0 comego da agenda da chamada “Nova
Saude Publica”, cujo enfoque era o desenvolvimento
de politicas publicas saudaveis baseadas na
evidéncia. Portanto, pensa-se que este “movimento
dos observatorios de saude, designadamente,
dos observatorios de saude publica, nasceu da
necessidade de reforgar esta base de evidéncia.

E, voltando ao tema inicial, que observacao de
saude da populacao temos tido na ARSNorte?

Em primeiro lugar, importa salientar que a
observagéo de satde é algo que os servigos de
salde pablica locais sempre fizeram e sempre
constituiu uma das &reas nobres da sua intervengao,
quer no &mbito do planeamento e administracéo
da saude (diagnésticos da situacéo de saude das
populagdes), quer no ambito da vigilancia
epidemioldgica das doengas transmissiveis e

da investigacdo em saude. De certo modo, 0s
Centros Regionais de Salde Publica foram criados,
também, com o intuito de reforcar, entre outras,
esta componente importante da intervengo em
salde pablica. Assim, em 2005, 0 entao Centro
Regional de Saude Publica da zona Norte elaborou
0 primeiro diagnostico da situagéo de saude regional,
que se intitulava “Medir para Mudar”.



Com a passagem das Administracdes Regionais
de Saude (ARS), em 1 de Julho de 2007, a Institutos
Publicos, foram extintos os Centros Regionais

de Saude Publica, e apareceram, pela primeira
vez, 0s Departamentos de Saude Publica (DSP)
das ARS.

Com o DSP da ARSNorte foi, também, criada a
respectiva Unidade de Planeamento de Saude
(UPS), que tem vindo a desenvolver ferramentas
informaticas em ambiente web, um pouco na
linha dos web tools actualmente utilizados para
difuséo e comunicagao da informacéo sobre

a saude das populagdes (como instrumento de
public health reporting), bem como estudos de
ambito regional que tém permitido a identificacéo
de novas necessidades de saude e de intervengao
dos servigos de salde. Isto tem traduzido o
investimento da ARSNorte, sobretudo desde o

2° semestre de 2007, na criagdo das condicbes
que permitiram:

- construir uma estrutura de informacéo e
comunicagao em saude (uma base de evidéncia)
que, de um modo transparente, imediato e
acessivel a todos (dentro e fora do sistema de
salde), informa e apoia/suporta 0s processos

de planeamento em salde e de tomada de decisao
ao nivel regional e local. S&o disto exemplo as
ferramentas informaticas disponiveis e facilmente
acedidas online no portal da ARS Norte (Figura 1),
designadamente, a ferramenta Perfis de Saude,
que engloba o Perfil de Saude da Regido Norte
(Figura 2) e os 24 Perfis Locais de Satde ao nivel
dos 26 ACeS da regido (Figura 3) e a ferramenta
mort@lidades (Figura 4), que faz a analise
automatica da mortalidade a nivel da regido
Norte, das respectivas NUTS Ill e ACeS (esta
ferramenta consta de trés aplicagdes informéaticas:
a mort@lidades.geres - mortalidade geral e
especifica - faz a analise das causas gerais e
especificas de mortalidade, a mort@lidades.prop
- mortalidade proporcional - analisa o peso relativo
de cada causa ou grupo de causas de morte em

geral, segundo 0 género e nas diferentes fases
do ciclo de vida, e a mort@lidades.evita -
mortalidade evitavel — faz a anélise de um
conjunto de causas de morte definidas como
evitaveis, umas mais sensiveis a intervengao
dos cuidados de saude e outras mais sensiveis
as intervencdes de promocao da salde).

Foi, alias, gracas ao desenvolvimento do Perfil
de Salde da Regido Norte e da ferramenta
mort@lidades que, em 2008, a ARS Norte pode
elaborar, pela primeira vez, um Plano Regional
de Saude assente na identificacdo clara e
transparente de necessidades de salde e na
definicdo de metas em saude, tendo em vista a
obtencéo de ganhos em salde.

Foi também desenvolvida e disponibilizada online
a aplicacéo informatica morbilid@des.hospitalar,
que faz a analise dos internamentos hospitalares,
ndo s ao nivel regional, como ao nivel de cada
ACeS.

Foi efectuada uma andlise evolutiva da mortalidade
evitavel nos trés quinquénios entre 1989 e 2005
(Figura 5) cujos resultados permitiram, sobretudo,
apoiar e reforcar muitas das opgdes estratégicas
tomadas pela ARS Norte, nomeadamente, o
investimento nos programas e projectos de
promocao da saude e no reforgo da capacidade de
intervengdo nesta area, o investimento no Programa
Regional de Luta contra a Tuberculose, no Programa
Regional de Prevencdo e Tratamento do Tabagismo,
no rastreio do cancro da mama, na Salde da Mulher
e da Crianca e nas vias verdes do Acidente Vascular
Cerebral e do Enfarte Agudo do Miocardio, entre
outros.

Foi efectuado o estudo da Carga Global da Doenca
na regido Norte (Tabela 1), que permitiu evidenciar,
por exemplo, necessidades de salide que néo tinha
sido possivel trazer “a luz do dia” com os indicadores
existentes (sobretudo, de mortalidade), como sejam
a Salde Mental e a Diabetes Mellitus, entre outros.
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No passado dia 20 de Julho foi efectuada uma
ampla divulgacéo, a nivel nacional e regional, da
Rede de Observatérios locais de Saude do Norte
(ROSNorte), criada por deliberacéo, em acta, do
Conselho Directivo da ARSN, I.P., em 7 de Julho
do corrente ano (Figura 6). Nesta Rede participam
actualmente todas as Unidades de Salde
Publica(USP) dos 26 Agrupamentos de Centros
de Saude (ACeS) da regiao, que se articulam entre
si e com o Departamento de Salde Publica da ARS
Norte (Anexo — Roteiro da constituicao e
funcionamento da ROSNorte).

De acordo com o n°1 do artigo 12° do Decreto-Lei
n° 28/2008 de 22 de Fevereiro, cada Agrupamento
de Centros de Salde , através da sua Unidade de
Salde Publica, “... funciona como observatério de
salde da area geodemogréfica do ACeS...".

A afirmag@o, em diploma legal, das Unidades de
Saude Publica como observatorios (locais) de saude
veio ndo s6 dar uma visibilidade renovada aquilo
que ja vinha sendo feito, de um modo mais ou
menos isolado, € em maior ou menor grau, pelos
servicos de saude publica locais, como também
criar a oportunidade para reforcar esta sua fungéo
essencial.

A ARSNorte entendeu que o desenvolvimento da
fungdo de observatério de satide por parte das USP
dos ACeS permitiria um reforco do nivel de decis&o
local, no que & componente informacao e
comunicagao em saude diz respeito, essencial ndo
s6 para a sustentabilidade da Reforma que se
encontra em curso, como do proprio sistema de
saude (“melhor informacéo, melhor decis@o, melhor
intervencéo, melhor saude” - Figura 7).

A recém - anunciada “Etapa Il da reforma dos
Cuidados de Salde Priméarios” por parte do
Ministério da Salde, mais precisamente, no que
diz respeito as suas prioridades (“projectos-guia
para o periodo Setembro a Dezembro de 2010”),
veio reforcar esta opcéo estratégica da ARS Norte,

ao definir como primeiro critério de “inicio de
actividade estruturada e qualificada de uma USP”,
o facto de “...se assumir na pratica como
observatorio local...” de saude.

Tendo como ponto de partida uma enorme
heterogeneidade (de experiéncias, geodemografica,
epidemioldgica e de recursos, entre outros),

a Rede de Observatorios locais de Saude

do Norte surge, assim, como um modelo
organizativo que permite:

_Atodas as USP dos ACeS da regido participar,

de um modo integrado, harmdnico* e sinérgico, no
desenvolvimento da func&o de observatorio local de
salde, independentemente do seu ponto de partida;

_Atodas as USP dos ACeS da regido dar
contributos positivos e utilizaveis por toda a Rede,
independentemente da sua dimensdo, capacidade
OU recursos;

_As USP agruparem-se, dentro da Rede, segundo
areas especificas de diferenciacao”, desenvolvendo-as
de modo a que toda a Rede possa ser beneficiada
(Figura 9);

_Ao Departamento de Satde Publica (DSP) da
ARSNorte articular-se, dentro da Rede, com cada
uma das USP, assumindo a funcéo de observatorio
regional de saude;

_ARede, integrar progressivamente ligagdes com outros
pontos relevantes dentro e fora do sistema de salde;

_A Rede, enquadrar-se (espera-se que num futuro
proximo) num modelo nacional de desenvolvimento
desta fungéo.

Por ultimo, podemos concluir que:

_Com as ferramentas que suportam a estrutura
de informagéo e comunicacdo em saude da
regido e, como tal, a fungéo de observatorio
regional de salde do seu Departamento de
Salde Publica, a ARS Norte ndo s6 democratizou



(porque tornou transparente e acessivel a uma vasta
audiéncia), como modernizou 0 modo como se
comunica dados e informag&o sobre saude e seus
determinantes na Regido a diferentes audiéncias.

Ao disponibilizar dados e informagdo desagregados
ndo s6 ao nivel da regido como ao nivel das NUTS |l
e dos ACeS, a ARS Norte facilitou e reforgou também
0 acesso do nivel local a uma maior base de evidéncia
para a tomada de decis@o (melhor informagéo, melhor
decisao, melhor salde).

- Ao apresentar preocupacdes claras de comunicacéo
da informagéo sobre salde da populacéo e do
conhecimento gerado pela mesma, a ARS Norte procurou
tornar esta base de evidéncia acessivel e “traduzida”
(no sentido da translagédo do conhecimento) aos
parceiros-chave fora do sector da salide e aos cidadaos
em geral, condicéo esta, espera-se, facilitadora de um

O actual contexto politico de refor¢o da fungéo
observacéo de saude que, muito provavelmente,
serd acentuado pela actual conjuntura
socioecondmica e 0 seu impacto previsivel na
saude da populagéo, constitui também uma
oportunidade para que, no plano nacional, as
diversas instituicdes clarifiquem e assumam

de um modo mais harménico e sinérgico o

seu papel no desenvolvimento desta fungdo
essencial da satde publica.

Daniel Boorstin (escritor, historiador e vencedor
de um Prémio Pullitzer) escreveu que o principal
obstaculo a descoberta ndo € a ignorancia, mas
sim a ilusdo do conhecimento. E importante

que também nesta &rea possamos continuar

a aprender ndo s6 com a nossa propria

trabalho de cooperacéo e participagéo no processo de
planeamento e tomada de decisdo em saude regional
e local (Figura 10).

experiéncia, como também com as experiéncias
e 0 conhecimento gerados e vivenciados por
outros, pois s6 assim poderemos continuar a
progredir e avancar nesta area to vital néo so
para os servicos de salde e sistema de salde,
como também para a populagéo em geral e
restantes sectores da sociedade.

Importa, assim, aproveitar as oportunidades
criadas pelo reforco politico-institucional da
funcdo observacéo de saude, bem como o novo
ciclo de planeamento em salde que se avizinha,
para reforcar e empoderar as ARS e os ACeS
no que diz respeito a dotacéo dos meios e das
competéncias necessarios para poderem
assumir em pleno a sua responsabilidade, no
que ao planeamento e tomada de decisdo em
saude e criacdo da respectiva base de evidéncia
diz respeito; a nossa experiéncia tem demonstrado
que pequenos investimentos no sentido certo
rapidamente permitem produzir resultados

nesta area.

“In order to strengthen the availability and use of information about health at local level we will ensure that there is aEPublic Health ObservatoryEin each NHS region
of the country.” (White Paper, 2000)

Como exemplos recentes desta actividade de observacéo de salide no &mbito da vigilancia epidemiolégica das doencas transmissiveis ao nivel regional, destacamos
0s seguintes relatorios: a Analise exploratéria da distribuicao dos internamentos por pneumonia e gripe na regiéo Norte de Portugal no periodo de 2000 a 2005, Tosse convulsa
- Evolugéo da doenga na regido de Satde do Norte 2000/2008, Doenca Meningocécica na Regido Norte 2005/2008, Caracterizagéo dos casos notificados de parotidite
epidémica na regido Norte 2002-2007, Internamentos por tosse convulsa na regido Norte 2000-2006, Casos de tosse convulsa notificados na regido Norte 2004-2006,
Programa de Vigilancia do Absentismo Escolar na regido Norte 2006-2010, Vigilancia Epidemiologica da Doenga dos Legionarios na Regido Norte 2007-08, Perfil da situagdo
epidemioldgica e do Programa de Luta contra a Tuberculose na regido de saude do Norte 2000-2009, Perfil de susceptibilidade aos antibiéticos de estirpes de Mycobacterium
tuberculosis 2009 e a produgéo de varios relatorios (de periodicidade semanal/quinzenal) a propésito da Vigilancia epidemiologica no &mbito da gripe pandémica.

Foi assumido consensualmente o documento “Observatorios Locais de Saude: algumas perguntas e respostas para a sua implementagéo”, com a definicéo das tarefas
essenciais desta fungdo das USP, como quadro de referéncia comum (Figura 8).

As 26 USP organizaram-se em quatro grupos de trabalho, no sentido de todas poderem participar activamente na Rede de Observatérios locais de Saude do Norte
(ROSNorte). Diferenciarem-se, desse modo, em 4 areas de trabalho definidas como prioritarias: Indicadores de Saude (a serem observados pela Rede), Avaliagdo do Impacto
dos servicos de salde na salde da populagéo (desenvolvimento de uma metodologia comum e definicdo de areas prioritarias para avaliagdo do impacto), Comunicagéo em
Salde (prioridades e estratégias) e Planos e Estratégias Locais de Saude (contributos dos observatorios locais de satde para o desenvolvimento dos Planos e Estratégias
Locais de Satde). Os referidos grupos de trabalho encontram-se, desde a sua constituicao, em actividade regular.
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Figura5 [ Evolugdo do “peso” (%) das mortes evitdveis em todas as causas
de morte prematura (0-64 anos), para ambos os sexos, na regido Norte
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Figura6 [ CGD em DALY na regido Norte: 15 principais causas ordenadas |
Ordem Doenca % total de DALY
1 Doengas cerebrovasculares 7,7
2 Episodios depressivos (unipolar) 57
3 Doenga isquémica do coragéo 37
4 Diabetes mellitus 34
5 Perda de audi¢ao 33
6 Alzheimer e outras deméncias 33
7 Alcool 3.2
8 Acidentes de viagéo 2,9
9 DPOC 29
10 Tumor maligno da traqueia, bronquios e pulmao 2,3
11 Erros de refracgéo 2,3
12 Osteoartrite 21
13 Tumor maligno do estémago 2,0
14 Tumor maligno do célon e recto 1,8

15 VIH /sida 1,6
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O
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_melhor informacao
_melhor comunicacéo

_melhor decisao
_melhor intervencao

N

_Melhor Satude
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: » Observa / Monitoriza / Vigia Analisa / Avalia / Investiga (*) m —

_Estado de salde da . _Disparidades / desigualdades | _Revelantes paraatomada | _Atempadamente
populagéo e seus . emsaude . de deciséo §
determinantes § § . _Informagéo relevante, Util,

| _impacto da prestacéo de . _Revelantes para . directa e facilmente utilizavel
_Doengas transmissiveis . cuidados na salde da . aintervencéo :

. populagdo § . _Paradentro e para fora do
_Doengas n&o transmissiveis . _Revelantes para o Plano | sistema de salde

. _Impacto das politicas, . Local de Salde / Estratégias
_Salde ambiental | programas, projectos, . Locais de Satde . _Utilizando as técnicas e

. acgdes (...) na salde da : . tecnologias de informagdo e
_indicadores-chave de salde, populagéo (Health Impact . _Revelantes para a agenda . comunicag&o mais adequadas
directamente relacionados . Assessement) . de investigacéo ;
com a intervengéo dos :
servigos de salde . _Efectividade dos programas | _Revelantes para outros

. e projectos de salde . parceiros / sectores-chave

para a Saude Publica
(*) faz investigagéo aplicada,
sempre que necessario

j Para a sustentabilidade do Sistema de Saude :
o Para melhorar a Satde da Populagdo <~

("melhor informagéo ---» melhor decisdo ---» melhor interveng@o ---» melhor satde”)

_Grupo dos Indicadores é ) _Grupo da Comunicagao
L saade Pablica (PHR)

_Departamento

de
Saude Publica

_Grupo da Avaliagéo do ( ) _Grupo dos Planos
Impacto dos Servicos de Saude Locais de Saude
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_Informacao

N Perfis de Saude
Mort@lidades

Morbilid@des. CGD,
_Conhecimento ROSNorte, LEAP...

_Translagao do
Conhecimento

N

_Participacao
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Roteiro da Constituicdo e Funcionamento da ROSNorte

_Agosto de 2009 - disponibilizacéo no portal da
ARSNorte dos 24 Perfis Locais de Satde dos 26 ACES
da regido, elaborados pelo DSP da ARSNorte;

_2009/2010 - criacéo, por parte do DSP da ARS Norte,
de aplicagbes informéaticas que passaram a permitir

0 acesso a um grande volume de informag@o de saude
organizada, significativa e relevante (mortalidade,
morbilidade hospitalar, entre outros) desagregada ao
nivel dos ACeS;

_Marco/Abril de 2010 - elaboracéo de uma primeira
proposta para um documento que pudesse ser adoptado
como quadro de referéncia comum - “OLS: algumas
perguntas e respostas para a sua implementacéo”,
face a inexisténcia de um documento de referéncia
nacional;

_Abril/Maio de 2010 - realiza¢do de uma ac¢éo de
formacdo pioneira no Pais dirigida as USP dos ACES
da regido - “Os OLS no contexto da Reforma dos
Cuidados de Saude Primarios”;

_dJunho de 2010 - Seminario pela Directora Adjunta
do Observatorio de Saude Publica do Nordeste de
Inglaterra (NEPHO - Dra. Claire Bradford) subordinado
ao tema: “Observatorios Locais de Saude :

0 que podemos aprender com a experiéncia inglesa?”’

_Outubro de 2010 - Divulgagéo do n° zero da
newsletter da ROSNorte, no Il Congresso Nacional
de Saude Publica.

Na sequéncia da accédo de formagéo de Maio, as
USP dos ACES da regido Norte:

_Aprovaram e adoptaram como quadro de referéncia
comum a versdo final do documento - “OLS: algumas
perguntas e respostas para a sua implementacéo”;

_Organizaram-se informalmente, em quatro grupos de
trabalho, no sentido de todas participarem na Rede
de Observatdrios locais de Satdde do Norte (ROSNorte);

_Diferenciarem-se, desse modo, em 4 areas de
trabalho definidas como prioritarias: Indicadores de
Saude (a serem observados pela Rede), Avaliacdo
do Impacto dos servigos de saude na sadde da
populacéo (desenvolvimento de uma metodologia
comum e definicdo de areas prioritarias para
avaliacéo do impacto), Comunicagdo em Satde
(prioridades e estratégias) e Planos e Estratégias
Locais de Saude (contributos dos observatorios
locais de saude para o desenvolvimento dos Planos
e Estratégias Locais de Saude);

_Os referidos grupos de trabalho encontram-se,
desde essa data, em actividade regular;

_Definiram uma agenda comum de implementacéo
da Rede, até ao final de 2010;

_Elaboraram, para aprecia¢é@o superior, uma proposta
de Plano de Compromisso e Apoio a ser assumido
pelo Conselho Directivo (CD) da ARS Norte.

No passado dia 25 de Junho de 2010, o Sr. Presidente
do CD da ARS Norte, Prof. Doutor Fernando Araujo
anunciou, em conferéncia de imprensa, a criagao

da ROSNorte.

No passado dia 7 de Julho o CD da ARS Norte
deliberou, em acta, concordar com a “Proposta de
formalizacdo da Rede de Observatérios locais de
Saude do Norte (ROSNorte)”, respectiva agenda

de implementacéo e plano de compromisso e apoio.



Lucio Meneses de Almeida (Médico de Satde Publica, ARS Centro)

No passado dia 27 de Setembro o Instituto Nacional
de Saude Dr. Ricardo Jorge IP assinalou no Porto
mais um aniversario da sua notavel existéncia.

O tema escolhido para a sessdo comemorativa
foi a observacéo em saude. Trata-se de um assunto
da maior relevancia para os profissionais e servigos
operativos de salde publica se considerarmos a
missdo das administrages regionais de salde
(ARS) e as atribuicdes daqueles servicos.

Acresce, ao caracter intrinsecamente relevante
do tema em debate, 0 contexto presente de uma
crise econdmica e financeira que obriga a uma
alocacéo particularmente criteriosa dos recursos
em salde.

Foi para mim, acima de tudo, uma honra e

um privilégio integrar o painel subordinado a
perspectiva regional sobre observagdo em saude.
Nele estiveram presentes personalidades que
considero referéncias da Saude Piblica nacional.

Igualmente honroso o convite enderecado pelo
Presidente do Conselho Directivo do Instituto
Nacional de Saude Dr. Ricardo Jorge, Prof. Doutor
José Pereira Miguel, para verter em texto aquela
que foi a minha exposi¢éo oral. O caracter
espontaneo da exposicéo aliado as limitagdes
mnésicas do orador dificultam, sobremaneira, tal
empresa. No entanto, procurarei respeitar o
equilibrio, sempre dificil, entre a descricéo suficiente
e a sintese necesséria.

A Salde Publica, enquanto esforco organizado,
consiste numa pratica multidisciplinar, porque
multidisciplinares s&o os determinantes de saude.
Nao obstante este facto, ndo posso deixar de
destacar a insuficiéncia cronica em recursos

humanos que enferma a especialidade médica de
Salde Publica, praticada, como tal, exclusivamente
no ambito do Servigco Nacional de Saude.

A sobrevivéncia de um sistema de saude assenta
na sua capacidade em atrair novos profissionais
e em reter 0s seus profissionais mais qualificados.
Os avancos da “saude do publico” (que s&o a razéo
de ser da Saude Publica enquanto desfecho
pretendido) exigem, além de prestadores directos
de cuidados, “médicos do sistema de saude”,
capazes de identificar problemas e necessidades
em saude, ajusta-los em funcao das necessidades
reais e garantir, uma vez priorizados, a intervencéo
tendo em vista o seu controlo.

A legislag@o em vigor desde Junho de 2007 atribui
as ARS a miss@o de assegurar 0 acesso a prestacéo
de cuidados de saude de qualidade, “adequando
0S recursos disponiveis &s necessidades de satde
(artigo 3° do decreto-lei n° 222/2007 de 29 de Maio).
A monitorizacéo do estado de saude das
populagdes, a identificacdo de necessidades de
saude e a avaliagcdo do impacte dos cuidados
prestados sao algumas das atribuicdes especificas
dos departamentos de saude publica, compativeis
com a missao de observatério regional de saude.

”

Os departamentos de saude publica das ARS IP
sucederam, nas suas atribuicbes e competéncias,
aos centros regionais de saude publica, servigos
regionais de salde publica extintos ao abrigo da
nova estrutura organica do Ministério da Satde.
A resultante proximidade orgénica em relagao aos
decisores regionais (conselhos directivos das ARS)
é promotora de um processo de deciséo regional
baseado na informagdo em saude (health
intelligence).
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A ARS Centro IP inclui no seu &mbito de jurisdi¢do
territorial - constituido desde Agosto de 2010 por
77 concelhos - 85 centros de saude e um total

de 20 hospitais do Servico Nacional de Saude.

A rede de servicos de salde esta organizada,

a um nivel sub-regional, em 14 agrupamentos de
centros de saude (ACeS) e 2 unidades locais de
salde (Guarda e Castelo Branco) — estas Ultimas
integrando, no seu conjunto, 3 hospitais e 21
centros de saude.

Desta forma, dependem da ARS Centro IP,
através dos seus 14 servigos desconcentrados
(ACeS), um total de 64 centros de salde.

0O acesso a prestacéo de cuidados hospitalares
é assegurado mediante a contratualizagdo com
as unidades hospitalares da Regido.

Apesar dos favoraveis indicadores de salde da
Regiéo Centro, ha duas variaveis demograficas
que influem nas necessidades de saude e na
capacidade de resposta do sistema de salde
regional: sdo, respectivamente, a elevada
prevaléncia de idosos e a grande disperséo
populacional. Enquanto que a primeira esta
associada a um maior consumo de cuidados de
salde, a ultima implica maiores gastos, decorrentes
da garantia de acessibilidade geografica dos
cidadaos a rede de servigos de saude.

Para a generalidade da populagéo mais cuidados
de saude significam melhores cuidados de satde.
A racionalizac@o da rede de servicos de salde é
essencial ndo s6 a sustentabilidade do sistema
de salde mas também & adequagéo dos cuidados
prestados as necessidades reais da populagao,
mediante a optimizagdo dos recursos e servigos
disponiveis, numa logica de ganhos e qualidade
em saude.

Nessa medida, os decisores politicos devem
assegurar, previa e concorrentemente a qualquer
reforma ou intervencéo no sistema de servigos
de saude, a comunicagéo efectiva das decisdes
tomadas e respectiva fundamentacéo.

A comunicacéo em saude publica ndo deve ter
como finalidade exclusiva a capacitacao
relativamente aos determinantes “ndo-médicos”
de saude (atitudes, comportamentos e estilos
de vida) devendo, igualmente, compreender a
comunicacédo de decises relativas ao sistema
de servigos de saude, porque também eles
determinantes de saude.

Conscia da relevancia da comunicagao do risco
como instrumento de gestéao do risco, a ARS
Centro IP accionou em Abril de 2009, no ambito
da resposta planeada a pandemia de gripe
A(H1N1)2009, o Gabinete de Informagéo e
Comunicagéo em Saude - estrutura de comunicacéo
estratégica em saude directamente dependente
do seu Conselho Directivo. Tratando-se a
comunicagao em saude publica de um processo
especializado, integrador de competéncias
cientificas, relacionais e comunicacionais
(tecnologias emergentes de informagdo e
comunicagao), este gabinete é coordenado
operacionalmente por um médico especialista
em Salde Publica.

De acordo com o Regulamento do Departamento
de Saude Publica e Planeamento da ARS Centro
IP (denominag&o singular no conjunto dos
departamentos de satde publica das ARS porque
incluindo, explicitamente, o planeamento em salde),
a este servico operativo de satde publica de &mbito
regional incumbe dotar o seu Conselho Directivo
de evidéncia em salde publica e, nomeadamente,
em planeamento em salde contribuindo, desta
forma, para o processo de tomada de decisao
regional.

No que diz especificamente respeito ao planeamento
em salde, a evidéncia é gerada pela Unidade de
Planeamento. Esta unidade, parca em recursos
humanos mas plena de motivacao, integra
profissionais de diversas areas do conhecimento
relevante as suas atribuicoes especificas -
designadamente, Saude Publica/Saude



Comunitaria, Geografia da Saude e Sistemas
de Informagéo.

A geracéo de informacéo pressupde a
observagao de fendmenos e a sua valoragéo
(recolha) na forma de dados. Se por um lado,
a qualidade da deciséo depende da qualidade
intrinseca da informag&o disponivel e
disponibilizada (relevancia e validade), por
outro lado a oportunidade temporal é uma
condi¢&@o sine qua non para a utilidade da
informagé&o.

Desta forma, a procura de uma informagéo
“perfeita” — por definigéo, inexistente - gera a
“andlise paralisante” (paralysis by analysis), a
evitar a todo o custo por quem decide e por
quem auxilia na tomada de decis&o.

Informacéo “desejada”, “desejavel” e “suficiente”
sS40, assim, atributos ndo coincidentes em
virtualmente todas as situagdes decisorias,
incluindo num contexto regional de saude.

Nao obstante a evidéncia de efectividade dever
nortear a pratica da Saude Publica - conforme o
conceito da Saude Publica baseada na Evidéncia
(Evidence-based Public Health) - a prética é, por
si s0, geradora de evidéncia. Foi essa a esséncia
de uma notavel conferéncia do Professor Lawrence
Green, promovida pelo INSA em Janeiro de 2009
(“If we want more evidence-based practice, we need
more pratice-based evidence’) e a qual tive a
oportunidade de assistir.

Se considerarmos que o contexto decisério regional
é caracterizado pelo constrangimento temporal,
decorrente de determinacdes superiores ou de
acontecimentos emergentes, entédo facilmente
compreendemos a pertinéncia da plausabilidade
de efectividade relativamente a evidéncia de
efectividade (na maior parte das vezes ndo
disponivel e ndo exequivel de ser gerada em
tempo (til).

Sem prejuizo do papel central do cidad@o no sistema
de salde, enquanto auto-prestador na salde e
na doenca e 0 alfa e 0 6mega do sistema de saude,
0s desafios dos servicos operativos de saude publica
estéo, cada vez mais, associados aos sistemas
de servigos de saude. Tal decorre do
envelhecimento da populagéo, dos custos
crescentes deste sector e da fracgdo atribuivel
crescente dos servicos de salde enquanto
determinantes de salde, uma vez satisfeitas,

na generalidade da populacéo, necessidades
basicas relacionadas com a alimentacéo, 0
saneamento basico e o abastecimento de

agua potavel e o alojamento/habitagao.

Observar em saude implica identificar necessidades
em salde e em servicos numa perspectiva “macro”
(populacional) e numa perspectiva “micro” (grupos
que integram as populagdes), tendo em vista uma
distribuic&o equitativa da resposta dos servicos e
intervencdes em saude.

A Saude Publica, enquanto esfor¢o organizado,
visa assegurar as condicdes necessarias a saude
e bem-estar dos individuos e das populacdes.

A semelhanca do processo clinico de tomada de
decisdo, a tomada de decisdo em Salde Plblica
culmina um processo iniciado com a observagéo e
que inclui a avaliacéo da efectividade da interveng&o.

A observagéo sistematica dos fenomenos de salde
e de doenca é, desta forma, um pressuposto
fundamental a qualquer intervengdo em saude
executada de forma planeada. Importa definir

um modelo portugués de observatorio de saude,
ajustavel as especificidades regionais
(departamentos de satde publica das ARS) e locais
(unidades de saude publica dos agrupamentos
de centros de saude) e potenciador de uma visao
sistémica, em “rede”.
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A experiéncia, cumulativa de longos anos, do INSA
nesta &rea a um &mbito nacional e internacional,
afigura-se como uma mais-valia para 0 processo
(em curso) de implementacéo e consolidagéo da
atribuicéo de observacéo em saude.

Termino citando o Doutor Francisco Gongalves
Ferreira, antigo director da “delegacdo do Porto”
do INSA, actual Centro de Saude Publica Doutor
Gongalves Ferreira: “A comunidade precisa de
conhecer, de forma continuada e segura, as suas
necessidades, para desenvolver e executar planos
apropriados de protecgéo e recuperagéo da saude,
0 que implica: o conhecimento preciso [...] da
natureza e extenséo da doenga e das incapacidades
na comunidade; o estudo das causas das doengas
que afligem a comunidade e das medidas que sera
preciso aplicar para as dominar; o estudo da
organizagao dos cuidados médicos requeridos pela
comunidade em relagdo com as suas condigbes
de falta de saude e as suas caracteristicas de
existéncia [...]".

Palavras tao actuais e, no entanto, antigas de
quase meio século...



Estrela Fabiao (Médica de Satide Publica, Departamento de Satide Publica -

Observatorio de Satde, ARS Algarve).

Observar a saude, pressupde o reconhecimento

da necessidade de percorrer outras avenidas de
conhecimento assumindo a mutualidade e especifidades
da realidade e contextos, a relacéo bidireccional entre
saude e nivel socioeconémico, decorrente de uma
abordagem macro que integre para além dos
determinantes relacionados com estilos de vida, 0s
determinantes sociais, 0

bem-estar e a qualidade de vida.

As avenidas de conhecimento assentam na
sustentabilidade de processos que reconhecem
e promovem o desenvolvimento, 0 envolvimento
vinculativo e a participacéo efectiva de diferentes
intervenientes.

A observagdo regional permite evidenciar o dinamismo
demogréfico dos Ultimos 6 anos,

com um acréscimo relativo de 6% da populacédo
estimando-se a 1 de Janeiro de 2010 em 434023
individuos. Tal, advém da crescente representatividade
da populagéo estrangeira

em 17%, valor que duplicou no referido periodo.
Aimigracéo regional tem, actualmente, um perfil diferente
do final do século XX, com uma menor magnitude dos
estrangeiros reformados oriundos do Reino Unido e
Alemanha e um aumento exponencial de imigrantes
jovens da Europa de Leste e Brasil que ingressam no
mundo laboral

e minoram o decréscimo verificado nos Gltimos

6 anos do indice de juventude de populagéo em idade
activa, assim como do seu indice de renovacéo e,
paralelamente, contribuem para que a taxa de fecundidade
geral se mantenha quase inalterada desde 2004
(49,3%0 vs 49,1%), tal como a taxa bruta de natalidade
(11,7 vs 11,1 nados vivos por mil habitantes)

explicada pelo crescente numero

de nados -vivos de mées estrangeiras de 2004 a 2010
(622 vs 1200).

Os ganhos alcancados na esperanca de vida a nascenca
induziram alteragdes na estrutura etéria,aumento da
idade média da populagéo, envelhecimento crescente
sequencial a diminuicdo da mortalidade e do modelo da
mortalidade por idades.

As iniquidades em salde entre 0s grupos mais ou
menos privilegiados, entre paises e regides do mesmo
pais tém persistido e variam de acordo com o estatuto,
gradiente social, determinantes estruturais e
circunstancias concretas da vida. Por outro lado,
existem limitagGes na prestagao de cuidados de
salide assentes na inversao de cuidados, em que

as pessoas com menos competéncias académicas,
rendimento e mais problemas de salide consomem

o minimo de cuidados de saude, 0 que néo sucede
com 0s grupos mais favorecidos.

Na Regi&o 0 abandono precoce de educago e formacéo
embora tenha diminuido nos Ultimos 7 anos (2003/04
a 2009/10) mantém valores muito elevados (30,7%),
que nos distanciam cada vez mais da UE-27 (14,1%),
tal como a continuidade do percurso escolar para além
da escolaridade obrigatéria. Concomitantemente, a
taxa bruta de escolariza¢&o no ensino superior
mantem-se muito baixa, ndo ultrapassando os 20%
condicionando e fragilizando o capital humano,
percurso de vida e empregabilidade. A ja fragil
economia regional, fruto da crise econdémica mundial

e muito dependente do turismo, comércio a retalho e
construcéo civil repercute-se num crescente desemprego
que quase triplicou em sete anos alcangando no
4°trimestre de 2010 uma taxa de desemprego de
14,8% superior ao Continente (11,3%) e EU-27 (9,6%)
agravando as desigualdades no nascer, crescer,
prematuridade da morte e esperanca de vida que se
cifra em 2007/09 em ganhos de 1,8 anos (78,1anos)
quando comparada com os valores de 2000/02, valor
inferior aos ganhos de vida em Portugal Continental
(2,3 anos).

Os novos desafios com que nos defrontamos implicam
outras estratégias, de modo a responder as necessidades
da populagé@o o que pressupde maximizar o potencial
de informagao como catalisador de envolvimento de
outros actores, reconhecer as debilidades, assumir

o trabalho em equipa, a interacgéo social, a
responsabilizagéo e a literacia em saude, de forma a
capacitar os individuos e a comunidade a lidar com

as mudancas.

_050/051



_Comentarios finais
_e recomendacoes

A semelhanca do ano anterior, o dia do INSA
comemorado em 2010 incluiu uma jornada de reflexao
sobre uma das fungdes essenciais do Instituto, a
“Observacédo em Saude, funcao colaborativa’.

A Perspectiva internacional e global sobre a
observacdo em saude apresentada pelo Professor
Finn-Kamper-Jorgensen, Presidente do Instituto
Nacional de Saude Publica da Dinamarca,
actualmente sedeado na Universidade da Dinamarca
do Sul, trouxe a experiéncia daquele pais na utilizacéo
extensa de registos de diversos tipos para as
actividades de observacao, vigilancia e investigacao
em saude.

As vantagens da existéncia de um nimero de
identificacéo nacional que permite a utilizacao de
dados de registos de saude e a sua ligagdo com
outros dados relativos a outras caracteristicas
individuais foram realcadas pelo palestrante como
promotoras do desenvolvimento de investigacao,
vigilancia e observacéo pertinente para a decisao
em Saude Publica.

_Dia do INSA
27_Setembro _2010

Como solicitado, os seis departamentos
técnico-cientificos elaboraram e apresentaram
comunicagdes com a sua reflexdo sobre a fungéo
essencial em questdo neste Dia do INSA,

a sintese do trabalho actual realizado por cada
departamento e as suas perspectivas futuras na
area da observagcao em saude.

Embora todos os Departamentos do INSA tenham
sido unanimes em considerar e valorizar a existéncia
de actividades de observagao nos respectivos
planos e ralatdrios de actividades, a andlise atenta
dos diversos contributos permite evidenciar a
diversidade de abordagens ao tema, desde logo
quanto ao conceito de “Observacéo em saude”.

De facto, este conceito foi explicitado apenas por
alguns do intervenientes com referéncias
heterogéneas a actividades de “observacao em
saude” e a actividades de “vigilancia”, considerando
a observacéo como uma traducéo imperfeita do termo
“surveillance”, ou a observagao como inteiramente
dependente da existéncia de registos.



O recurso a exemplos de trabalhos de investigacéo
como ilustragdo da funcé@o observacao foi outro
dos aspectos comuns a diversas intervengdes.

Da leitura dos diversos textos elaborados pelos
departamentos técnico-cientificos ressalta,

ainda, a facil passagem da reflexao sobre o tema
observagéo para aspectos técnicos de detalhe,
especificos das metodologias utilizadas na andlise
laboratorial.

A visdo apresentada pelo DEP, proxima de um
conceito lato de observagcdo em saude, com uma
interpretacao talvez mais clara das diferencas e
dos pontos de articulagdo entre esta funcéo essencial
e as actividades de vigilancia epidemioldgica e de
investigacdo, aproximou a discussao da aplicacao
as actividades de Saude Publica.

A constatacéo das diferentes abordagens sugere

a necessidade de algum trabalho de uniformizacao
do conceito “observacdo em saude” para a melhoria
do planeamento das actividades do INSA e a sua
operacionalizacdo nesta area. E de referir que

esta operacionalizagao foi iniciada com a
construcdo de indicadores de desempenho
incluidos no Plano de actividades de 2011 e
Relatorio de Actividades de 2010, carecendo,

no entanto, de aperfeicoamento.

Dos aspectos comuns as diferentes comunicagdes
sao de referir:

O contributo das actividades de observacao
para a prevencdo e o controlo da doenca e para
a decisdo em saude;

A identificacao da fungé@o observagao com o
trabalho em redes e o estabelecimento de parcerias;

A necessidade de alargamento das parcerias
e de elaborag&o de contratos-programa que
permitam suportar de forma sustentada o trabalho
nesta funcdo essencial.

Por outro lado, a utilidade da observagéo em
saude para a avaliag@o do estado de saude da
populacéo e a avaliacdo de programas de saude
apenas foi referida de forma explicita pelo DEP.
Também a relagéo entre a funcéo observacéo e
a funcdo investigacdo, embora esbogada por
todos os Departamentos, ndo mereceu reflexao
desenvolvida nas comunicagdes, 0 que sugere
poder estar aqui uma das dificuldades para a correcta
integracdo das duas fungdes nas actividades dos
Departamentos.

A utilizagéo por vezes aleatdria dos conceitos de
“‘observacdo” e de “vigilancia” durante esta jornada
pode reflectir um obstaculo potencial para a
compreensao, integracao e desenvolvimento da
funcé@o observagao nas actividades dos
Departamentos. As actividades que nao recorrem
a tecnologias laboratoriais, predominantes no DEP,
poderao estar, assim, a ser confundidas com a fun¢ao
observagéo, a0 mesmo tempo que, as actividades
de vigilancia epidemioldgica, recorrendo cada vez
mais a este tipo de métodos, séo, igualmente, cada
vez mais identificadas com a funcéo observacéo.

Esta caracteristica transversal a todos 0s
departamentos, com excepgao aparente do DEP,
sugere, e apoia, a opiniao de que a fun¢@o observacéo
no INSA carece de alguma forma de harmonizagao
conceptual e operacional, de que possa resultar
uma coordenagao mais efectiva do trabalho entre
os departamentos, processo que podera iniciar-se
na escolha dos temas a observar, indo até a fase
de elaboragdo de relatdrios globais sobre a
observagéo de determinado tema.

Dado o interesse e relevo que as actividades de
observacdo em saude tém para os servigos de
Saude Publica, a participacéo das Administragdes
Regionais de Saude (ARS) enriqueceu a jornada
com apresentagdes orais, posteriormente vertidas
em contributo escrito. Todas as apresentacdes
efectuadas pelas ARS presentes relevaram e
incentivaram, de uma ou outra forma, o
desenvolvimento da vertente de observagéo no
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INSA IP, promovendo o Instituto como entidade
que possa guiar o desenvolvimento em curso

dos planos regionais de saude e dos observatdrios
regionais de saude.

Em conclus&o, pode dizer-se que sendo
unénime a opinido da importancia das
actividades de observacao no INSA, IP,
persiste alguma indefinicdo entre os diversos
Departamentos e profissionais do INSA quanto
ao conceito de “Observacdo em Saude” e sua
operacionalizacdo.

Esta indefinicdo pode contribuir para possiveis
prejuizos na produgao de materiais que possam,
com propriedade, ser considerados de “Observagao”,
designadamente relatorios abrangentes e periodicos
que permitam a actualizagcao da informacao e do
conhecimento, e integrem contributos das areas
da vigilancia e da investigacéo, tornando mais
atractiva a sua utilizagéo no apoio a deciséo,

ao planeamento e & avaliacéo.

O modesto relevo e peso que relatdrios de
observacéo epidemioldgica do estado de saude,
determinantes de saude e utilizagdo de cuidados
de saude, como os produzidos pelo DEP, tem
tido no INSA ao longo dos anos, ilustra a validade
desta preocupacao, reflectida na hierarquia de
valor dos indicadores de desempenho elaborada
recentemente.

A articulac@o entre os diversos produtores de
informacao existentes no INSA, designadamente
entre as Unidades de Observacao e Vigilancia
dos Departamentos e o DEP pode constituir uma
via para o desenvolvimento em rede da funcéo
observacao no INSA, contribuindo para uma imagem
mais solida da instituicdo quando esta em causa
e é pedido conhecimento actualizado sobre o
estado de saude dos portugueses e seus
determinantes.Considerando que a funcéo de
“Observacdo em Saude” interessa, principalmente,
ao planeamento e avaliacéo do esfor¢o
organizado da sociedade para a manutengao

e melhoria da sua saude, ou seja, a denominada
Saude Publica, representada, maioritariamente,
pelos servicos publicos de Saude Publica, essa
funcéo, essencial no INSA, carece ela prépria
de planeamento, programacao e recursos
desenhados e assegurados a médio prazo e a
longo prazo.

A identificacdo das necessidades de informagéo
nacionais para quatro eixos essenciais da Saude
Publica: monitorizag&o, vigilancia epidemioldgica,
investigacao, e avaliagdo, podera beneficiar de
uma articulag@o mais efectiva da fungéo de
“Observacdo em Saude” no INSA, IP com as
prioridades estabelecidas pelo Plano Nacional
de Saude e com uma Agenda de Investigacao
em Saude dinamica, interactiva e actualizada.

Esta estratégia poderd facilitar a identificacao
dos temas a investigar e desenvolver pelo INSA,
IP, ou por outros parceiros das esferas publica,
social ou privada, assim como a programacao
que garanta a sua obtencao e a disponibilizagdo
as estruturas oficias do Estado e a sociedade
em geral.
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_Recepcao dos participantes Reflexéio sobre as
_Sessao de abertura

_Conferéncia Inaugural
“Observatorios de saude: a perspectiva global”

Finn Kamper-Jorgensen, MD, PhD
(Senior Consultant and Former Director National Institute of Public Health, University of Southern Denmark)

_Debate
_Pausa para café

_Observagao em Alimentacao e Nutricao
Luisa Oliveira
_Sintese do trabalho realizado_Perspectivas do trabalho actual e futuro

_Observacao em Doencas Infecciosas
Jorge Machado e Pedro Pechirra
_Sintese do trabalho realizado_Perspectivas do trabalho actual e futuro

_Observagao em Saude Ambiental

Helena Rebelo
_Sintese do trabalho realizado_Perspectivas do trabalho actual e futuro

_Observacao em Genética
Paulo Pinho e Costa
_Sintese do trabalho realizado_Perspectivas do trabalho actual e futuro

_Pausa para almoco

_Observacdo em Promocao da Satide e Doencas Cronicas
Fatima Martins
_Sintese do trabalho realizado_Perspectivas do trabalho actual e futuro

Observacao em Epidemiologia
Carlos Matias Dias
_Sintese do trabalho realizado_Perspectivas do trabalho actual e futuro

A Funcéo Observacao na Administracao Regional de Satide do Norte
Manuela Felicio

_A perspectiva das Regioes sobre a Observacao de Saude. Comentarios e Debate

ARS Algarve - Estela Fabido, ARS Alentejo, ARS Lishoa e Vale do Tejo,
ARS Centro — Lucio Meneses, ARS Norte — Maciel Barbosa e RA Acores.

_Pausa para café

_Conclusdes e encerramento
Teresa Contreiras
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