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1. Enquadramento legislativo e historico

A evolucdo da saude materno-infantil em Portugal nas Ultimas décadas representa um verdadeiro caso de sucesso
em salde publica. Até ao inicio da década de 70, o pais apresentava indicadores entre os mais desfavoraveis da
Europa, com um grande numero de gravidas que morriam por complica¢des relacionadas com a gravidez ou o
parto, assim como um elevado nimero de criangas que nao sobreviviam aos primeiros cinco anos de vida. A taxa
de partos hospitalares era inferior a 70% e as condi¢Ges para responder a complicagdes neonatais eram muito
limitadas. Foi com a criacdo do Servico Nacional de Saude (SNS), em 1979, e com a reorganizagao progressiva dos
cuidados primarios e hospitalares que se iniciou uma trajetdria consistente de melhoria da saude da mulher, da
crianca e do adolescente.

O desenvolvimento de politicas publicas orientadas para a equidade no acesso e para a regionalizacdo dos
cuidados teve um impacto decisivo. Entre os marcos estruturais destacam-se a introdugao do Programa Nacional
de Vacinagdo (1965), o inicio das consultas de planeamento familiar nos cuidados de saude primarios (1976), a
criacdo do SNS (1979), o arranque do rastreio neonatal (1979) e a implementacdo do diagndstico pré-natal (1984).
Estes avangos impulsionaram significativamente a redu¢do da mortalidade neonatal e infantil, permitindo que a
taxa de mortalidade infantil, que era de 77,5 por mil nados-vivos em 1960, caisse de forma consistente para 21,4
por mil em 1981.

A nomeacdo da Comissdao Nacional de Satide Materna e Infantil (CNSMI), em 1989, por iniciativa da Ministra da
Saude Leonor Beleza, foi um marco estruturante. Esta comissdao multidisciplinar, composta por pediatras e
obstetras, elaborou um plano de reorganizacdo dos cuidados com base na regionalizacdo e na articulagdo entre
niveis assistenciais. Prop0s a criacdo das Unidades Coordenadoras Funcionais (UCF), formalizadas pelo Despacho
n.2 6/1991, de 20 de junho, posteriormente alargadas a vertente da crianca e do adolescente através do
Despacho n.2 12917/1998, de 27 de julho. As UCF, compostas por profissionais dos cuidados primarios e
hospitalares, permitiram garantir a continuidade e qualidade assistencial e identificar caréncias e
constrangimentos locais.

A concentragdo dos nascimentos em unidades seguras e diferenciadas foi outra medida determinante. Dos cerca
de 200 locais onde se realizavam partos, apenas 50 foram mantidos, com critérios minimos de 1.500 partos por
ano. Estabeleceram-se, assim, os Hospitais de Apoio Perinatal (HAP), hospitais distritais responsdveis por
gestagGes de baixo e médio risco, e os Hospitais de Apoio Perinatal Diferenciado (HAPD), nos hospitais centrais,
dedicados a gestages de alto risco e equipados com Unidades de Cuidados Intensivos Neonatais para recém-
nascidos em estado critico. O transporte medicalizado neonatal, iniciado em 1987 e alargado em 1990, veio
completar esta rede.

A primeira Rede de Referencia¢do aprovada em Portugal foi, precisamente, a Rede Materno-Infantil, em abril de
1991. Com base nesta experiéncia, e na continuidade do trabalho das comissGes nacionais, foram produzidas
recomendagbes e medidas complementares, incluindo o Despacho n.2 9871/2010 (que determinou o
alargamento da idade pediatrica até aos 17 anos e 364 dias), o Despacho n.2 9872/2010 (que reformulou as UCF)
e o Despacho n.2 15385/2010 (que nomeou uma equipa para desenvolver o projeto de rastreio integrado pré-
natal).

Em 2012, a proposta da Carta Hospitalar Materna, da Crianga e do Adolescente, apresentada a Secretaria de
Estado Adjunta do Ministro da Saude, definiu os niveis de diferenciacdo da rede pediatrica, incluindo os Servigos
de Ginecologia-Obstetricia, Neonatologia, Pediatria Geral e Pediatria Diferenciada, Cardiologia Pediatrica e
Cirurgia Pediatrica. Contou com contributos dos diretores de servigos, sociedades cientificas e colégios da Ordem
dos Médicos. Este processo foi acompanhado da proposta de certificagdo de qualidade de todos os servigos



hospitalares pediatricos, em parceria com a Dire¢do-Geral da Salde e com base no Modelo Nacional de
Acreditacao.

Em 2024 foi criada a Comissao Nacional da Satude da Mulher, da Crianca e do Adolescente (CNSMCA), através
do Despacho n.2 8434/2024, de 18 de julho (Diario da Republica, 2.2 série, n.2 144), posteriormente
complementado pelo Despacho n.2 15065/2024, de 10 de dezembro (Diario da Republica, 2.2 série, n.2 248), que
definiu a sua composicdo. Esta Comissdo, de caracter técnico-cientifico e multidisciplinar, visa reforcar a
coordenacdo estratégica e a articulacdo das politicas de saude materna, da crianca e do adolescente, constituindo
um marco relevante para a consolidacao da rede de referenciacdo hospitalar e para a adequacao das respostas
assistenciais as necessidades da popula¢do na area materno infantil.

Assim, a Rede de Referenciacdo Hospitalar de Pediatria hoje proposta, resulta de mais de quatro décadas de
reformas estruturais e de politicas integradas, que consolidaram Portugal como referéncia internacional na drea
da saude infantil. A sua elaboracdo considerou o disposto na Portaria n.2 147/2016, de 19 de maio, que
estabelece os critérios de criacao e funcionamento das redes de referenciacao hospitalar, bem como o Decreto-
Lei n.2 61/2018, de 3 de agosto, que cria o regime juridico dos centros académicos clinicos e dos projetos-piloto
de hospitais universitarios.

Esta rede visa garantir o acesso equitativo, a diferenciacdo assistencial e a continuidade dos cuidados em todo o
ciclo de vida pediatrico, respondendo aos desafios atuais e futuros da saude das criangas e jovens em Portugal.

2. Ambito da especialidade hospitalar

A Rede de Referenciagdo Hospitalar em Pediatria assegura a resposta hospitalar as necessidades de saude da
populagdo pediatrica, garantindo o acesso a cuidados apropriados em todo o territério nacional. Esta rede
organiza-se de forma estruturada, assegurando uma prestacao de cuidados de salde de qualidade, desde os
cuidados primarios até aos cuidados diferenciados. Na sua concecdo, foram considerados principios
fundamentais, nomeadamente o reconhecimento da Pediatria como uma drea médica dedicada a salde da
crianga e do adolescente, abrangendo também o periodo neonatal, com enfoque nas especificidades de cada
fase do desenvolvimento. A rede promove igualmente a prestacdo de cuidados hospitalares em Servigos de
Pediatria adequados, garantindo que o internamento decorra em ambiente especializado, assegurando a
seguranca e o bem-estar das criancgas e adolescentes. Sdo previstos cuidados diferenciados em areas especificas
da Pediatria, incluindo subespecialidades e Centros de Referéncia, para o tratamento de patologias complexas.
O tratamento de doengas raras ou de elevada complexidade é garantido em unidades hospitalares dotadas dos
recursos técnicos e humanos necessarios. Por fim, a organizacao da rede visa promover o acesso equitativo aos
cuidados pediatricos em todo o pais, contribuindo para a coesao territorial e o desenvolvimento demografico.

3. Pediatria

A atual rede de referenciagao pediatrica em Portugal apresenta assimetrias regionais relevantes, tanto ao nivel
da capacidade instalada como da disponibilidade e diferencia¢do dos cuidados prestados. Estas diferencas afetam
a acessibilidade dos cuidados pediatricos, comprometendo a equidade na assisténcia prestada em diferentes
regides do pais.

Considerando as capacidades existentes e com o objetivo de promover uma resposta coordenada e eficaz, a
CNSMCA propGe uma organizagdo que assegure uma abordagem integrada dos cuidados pediatricos. Esta
estrutura visa garantir que cada crianga receba cuidados apropriados as suas necessidades especificas, desde os
cuidados gerais até as intervengdes mais diferenciadas e especializadas.



A organizacao da rede deve basear-se numa distribuicao racional dos recursos, promovendo a articulacdao entre
as diferentes unidades e garantindo que os casos mais complexos sejam acompanhados em contextos
adequados, com equipas experientes e acesso a subespecialidades pediatricas. Esta abordagem deve também
promover a cooperacao entre unidades de saude, otimizando os fluxos de referenciacdo e garantindo a
continuidade dos cuidados.

E fundamental que a rede seja dimensionada para responder de forma eficaz a procura prevista em cada regido.
O planeamento da capacidade instalada e dos recursos humanos deve ter em conta a evolugao demografica, as
necessidades locais e as especificidades da populagdo pediatrica. A promogao de cuidados de saude pediatricos
de qualidade, acessiveis e integrados é o objetivo central desta rede, garantindo uma resposta adequada em todo
o territdrio nacional.

HOSPITAIS DE NiVEL |

Os hospitais de Nivel | devem assegurar os cuidados pediatricos essenciais, com capacidade de resposta ajustada
as necessidades da populagdo infantil e adolescente da sua area de influéncia.

SERVIGOS A OFERECER A POPULAGAO

Estes hospitais podem ser diferenciados em dois subniveis — Nivel la e Nivel Ib — de acordo com os cuidados que
devem assegurar:

Hospitais de nivel la:

Os hospitais de nivel la devem assegurar cuidados pedidtricos bdsicos, nomeadamente:
e Consulta de Pediatria Geral;
e Atividade programada em ambulatério.

Hospitais de nivel Ib
Os hospitais de nivel Ib devem assegurar cuidados pediatricos gerais, nomeadamente:
e Consulta de Pediatria Geral e consulta de Neurodesenvolvimento basico;
e Atividade programada em ambulatério;
e Servico de Urgéncia Pediatrica, articulado com a Sala de Partos (HAP 1), assegurando resposta imediata
a situagBes de emergéncia;
e Internamento de Curta Duragdo e Internamento de Pediatria Geral, permitindo o acompanhamento e
tratamento de situagdes clinicas agudas que requeiram observacdo e cuidados continuados.

RECURSOS HUMANOS

A organizacdo dos recursos humanos deve ser cuidadosamente ajustada as necessidades da populacdo até aos 18
anos, garantindo uma resposta adequada para cada nivel de cuidados prestado. A alocagdo de profissionais de
Pediatria deve ter em conta a tipologia do hospital e a capacidade de resposta exigida em cada contexto, com racios
recomendados de acordo com as caracteristicas dos cuidados prestados.

Equipa médica
Os hospitais nivel la devem contar com a presenca de pediatras com formag¢ao em Pediatria Geral, capacitados
para o acompanhamento de situagdes clinicas comuns da infancia e adolescéncia.



Para estes hospitais, recomenda-se um racio de um pediatra por cada 4.000 criancas e adolescentes até aos 18
anos. Este racio assegura a capacidade de resposta adequada na area da consulta de Pediatria Geral, garantindo a
vigilancia, prevencdo e acompanhamento clinico da populagdo pediatrica.

Os hospitais nivel Ib devem contar com a presenca pediatras gerais, incluindo aqueles com dedicacdo em
Neonatologia e Neurodesenvolvimento.

Para estes hospitais, recomenda-se um racio de um pediatra por cada 2.000 criangas e adolescentes até aos 18
anos. Esta proporcao reflete a necessidade de assegurar uma resposta imediata em situacdes de urgéncia, bem
como a continuidade de cuidados em contexto de internamento de curta duracdo e apoio ao
neurodesenvolvimento basico.

HOSPITAIS DE NiVEL Il

Os hospitais de Nivel Il em Pediatria garantem uma resposta diferenciada e abrangente as necessidades da
populagdo pedidtrica, assegurando cuidados em regime de consulta, internamento e urgéncia. Estes hospitais
subdividem-se em Nivel lla e Nivel llb, de acordo com a complexidade dos cuidados prestados.

SERVIGOS A OFERECER A POPULAGAO

Hospitais de Nivel lla
Os hospitais de nivel lla devem assegurar:
e Consulta de Pediatria Geral e Neurodesenvolvimento, proporcionando avaliagcdo e acompanhamento das
criancas e adolescentes, incluindo aquelas com necessidades especificas de desenvolvimento;
e Hospital de Dia, garantindo a prestacao de cuidados programados em regime ambulatério, permitindo o
acompanhamento de situagées clinicas que ndo requeiram internamento;
e Servico de Urgéncia Pedidtrica, capacitado para responder a situacbes agudas e emergentes, com
articulagdo eficiente com outras unidades;
e Internamento de Curta Duragdo e Internamento de Pediatria, incluindo camas para adolescentes.

¢ Unidades de Cuidados Intermédios e apoio a Sala de Partos (para RN = 32 semanas de idade gestacional)
(HAP 2A).

Hospitais de Nivel lib
Os hospitais de nivel llb devem assegurar:

e Consulta de Pediatria Geral, complementada por consultas de Neurodesenvolvimento e consultas de
Pediatria Geral com dedicacdo em dareas especificas, garantindo uma avaliacdo e acompanhamento
diferenciados para diversas patologias pediatricas;

e Hospital de Dia, proporcionando cuidados em regime ambulatério programado, permitindo o tratamento
e acompanhamento de criancgas e adolescentes sem necessidade de internamento;

e Servico de Urgéncia Pediatrica, capacitado para responder a situagGes agudas e emergentes, com
articulagdo eficiente com outras unidades;

e Internamento de Curta Durac¢ado e Internamento de Pediatria, incluindo camas para adolescentes;

e Unidade de Cuidados Intermédios e Intensivos Neonatais e apoio a Sala de Partos (para RN > 28 semanas
de idade gestacional) (HAP 2B);

e Unidade de Cuidados Intermédios Pediatricos;

e Cirurgia Pediatrica, excluindo cirurgia neonatal.



RECURSOS HUMANOS

A alocacdo de profissionais deve ter em conta a complexidade dos cuidados prestados, assim como, a proximidade
a unidades de maior diferenciacdo (Nivel lll), com racios recomendados de acordo com as carateristicas dos
cuidados prestados.

Equipa médica

Os hospitais nivel lla devem contar com uma equipa de pediatras gerais, pediatras com formagdo em
Neurodesenvolvimento e pediatras com dedicacdo em Neonatalogia. Recomenda-se fortemente que exista, de
forma permanente, pelo menos um pediatra com subespecializagdo em Neonatologia.

e Area de influéncia direta: recomenda-se um ricio de um pediatra para cada 1.500 criangas e
adolescentes. No entanto, em contextos onde exista proximidade a hospitais de Nivel Ill (até 50 km), este
racio podera ser ajustado para um pediatra por cada 2.000 criangas, considerando o suporte adicional
garantido por estes hospitais de maior diferenciacao.

e Area de influéncia indireta: recomenda-se um récio de um pediatra para cada 5.000 criancas, podendo
ser ajustado para 1: 6.000 em areas préximas de hospitais de Nivel 1.

Os hospitais nivel Ilb devem contar com a presenca de pediatras gerais (preferencialmente com dedicacdo em
algumas 4éreas clinicas), pediatras com formacdo em Neurodesenvolvimento, neonatologistas e cirurgiGes
pediatricos.

e Area de influéncia direta: recomenda-se um racio de um pediatra para cada 1.500 criancas e
adolescentes. No entanto, em contextos onde exista proximidade a hospitais de Nivel Il (até 50 km),
este racio poderd ser ajustado para um pediatra por cada 2.000 criancas, considerando o suporte
adicional garantido por estes hospitais de maior diferenciagao.

e Area deinfluéncia indireta: recomenda-se um racio de um pediatra para cada 5.000 criangas, podendo
ser ajustado para 1:6.000 em dreas proximas de hospitais de Nivel Ill.

HOSPITAIS DE NIVEL lli

Os hospitais de Nivel Il constituem o patamar mais diferenciado da rede de cuidados pediatricos, assegurando
uma resposta altamente especializada e abrangente as necessidades da populacdo pediatrica. Estes hospitais
devem estar preferencialmente localizados em Hospitais Universitarios integrados em Centros Académicos
Clinicos, garantindo a integracao entre a pratica assistencial, a investigacado e o ensino pds-graduado.

Estas unidades sdo responsaveis por assegurar todos os cuidados pediatricos definidos para os niveis | e I,
abrangendo a popula¢do da sua area de influéncia direta. Para além disso, funcionam como centros de referéncia
para a abordagem de patologias complexas, sendo dotadas de subespecialidades pediatricas.

Os hospitais de nivel Ill sio também responsaveis pela formagdo nas diferentes subespecialidades pediatricas,
devendo existir programas estruturados e acreditados para formacgdo tedrico-pratica, idealmente com estagios
rotativos em articulagdo com unidades de nivel llb.



SERVICOS A OFERECER A POPULAGAO

Estas unidades devem dispor de diferentes subespecialidades pediatricas, Cardiologia Pediatrica com ligacdo a
Cirurgia Cardiaca, Cirurgia Pediatrica (incluindo cirurgia neonatal) e Cuidados Intensivos Pediatricos. Devem
dispor ainda de Neonatologia para recém-nascidos de todas as idades gestacionais, incluindo os mais prematuros
(idade gestacional inferior a 28 semanas), e recém-nascidos com patologia médico-cirdrgica complexa (HAP3).

Adicionalmente, os hospitais de Nivel Ill devem funcionar como Centros de Referéncia para diversas areas
pedidtricas, assegurando o tratamento de patologias complexas e raras em contexto multidisciplinar.

RECURSOS HUMANOS
A organizagdo dos recursos humanos nos hospitais de Nivel lll em Pediatria deve garantir uma resposta altamente

diferenciada e especializada, ajustada a complexidade clinica da populacdo atendida. Estes hospitais, que
funcionam como centros de referéncia para multiplas subespecialidades pediatricas, devem dispor de uma equipa
multidisciplinar com competéncias avancadas e experiéncia em diversas areas da Pediatria.

Equipa médica

Os hospitais nivel Il devem contar com a presenca de pediatras gerais e subespecialistas, neonatologistas,
cirurgides pediatricos (incluindo cirurgia neonatal) e cardiologistas pediatricos, garantindo uma resposta clinica
adaptada a cada situacao.

e Area de influéncia direta: recomenda-se um racio de um pediatra para cada 2.000 criancas e
adolescentes. Este rdcio permite uma distribuicdo eficiente dos recursos humanos, garantindo a
acessibilidade e a continuidade dos cuidados pediatricos.

e Area de influéncia indireta (subespecialidades): recomenda-se um racio de um pediatra por cada 5.000
criancas e adolescentes.

SERVICO DE PEDIATRIA — UNIDADES DIFERENCIADAS

Cuidados Intensivos Pediatricos

Os cuidados intensivos pediatricos destinam-se a prestacao de assisténcia a doentes graves em idade pediatrica
e organizam-se em trés niveis.

As Unidades de Nivel | (cuidados intermédios) devem existir em todas as urgéncias pediatricas. Estdo vocacionadas
para doentes com risco de disfungdo organica, que necessitam de monitorizagdo continua e de suporte
farmacoldgico ou tecnoldgico minimo. A equipa deve dispor de formagao em suporte imediato de vida.

As Unidades de Nivel Il destinam-se a doentes que requerem monitoriza¢do continua, tratamento farmacoldgico
e/ou suporte tecnoldgico, nomeadamente suporte hemodinamico, assisténcia ventilatéria ou terapéutica de
substituicdo renal, para responder a faléncia aguda e ameacadora de vida de um Unico 6rgdo vital. Estas unidades
podem ndo dispor de apoio permanente de determinados meios complementares de diagndstico ou de algumas
especialidades médico-cirurgicas, como neurocirurgia ou cirurgia cardiaca e vascular. Em situa¢des especificas,
podem ter carater misto, englobando cuidados neonatais e pediatricos. A equipa deve dispor de formacdo em
suporte avangado de vida.

As Unidades de Nivel Ill destinam-se a doentes com faléncia aguda e ameacadora de vida de dois ou mais érgaos
vitais, exigindo suporte farmacoldgico avancado e tecnologias complexas, como suporte hemodinamico,
assisténcia ventilatéria ou terapéutica de substituicdo renal. Devem garantir assisténcia a doentes
neurocirurgicos, politraumatizados graves, oncolégicos e transplantados, dispondo de apoio multidisciplinar
permanente em dareas como cardiologia pediatrica, cirurgia cardiaca, cirurgia maxilofacial, cirurgia plastica,



cirurgia vascular, imagiologia, neurocirurgia, neurorradiologia e otorrinolaringologia. A nivel nacional, deve existir
pelo menos uma unidade com capacidade para oxigenagao extracorporal (ECMO) neonatal e pediatrica. A equipa
deve dispor de formagao em suporte avancado de vida.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do Sdo Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,
Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria, Unidade Local de Saude de Sao
José.

Doengas Hereditarias do Metabolismo

A raridade e a complexidade das doencas hereditarias do metabolismo exigem diferenciacao técnico-cientifica,
concentracdo da casuistica e acesso facilitado a meios complementares de diagndstico. Estas unidades devem
dispor de recursos adequados que permitam assegurar o diagndstico e o tratamento atempado das patologias da
sua area de competéncia, em estreita colaboracdo com outras instituicdes, colaboracdo essa indispensavel para
garantir a sobrevida e a qualidade de vida destes doentes.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do S3o Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,

Unidade Local de Saude do Alto Ave — Guimaraes (na vertente das doencas lisossomais de sobrecarga), Unidade
Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria, Unidade Local de Saude de Sao José.

Endocrinologia

As unidades diferenciadas destinam-se ao tratamento das situacdes mais raras e complexas, bem como ao apoio
a outras especialidades, designadamente doencas hereditdrias do metabolismo, genética médica, neurocirurgia
e oncologia. No dominio da diabetologia, estas unidades deverdo acompanhar os casos complexos de diabetes
mellitus tipo 1, diabetes neonatal, subtipos de diabetes monogénica (p.e. MODY), diabetes associada a doenga
crénica, diabetes em contexto de fibrose quistica, diabetes induzida por terapéutica com doses elevadas de
corticoides e, ainda, situacGes associadas a patologia autoimune, oncolégica ou de outra natureza. Os doentes
com diabetes sob sistemas de perfusdo subcutanea de insulina (bombas de insulina) poderdo ter seguimento em
unidades hospitalares de nivel I-1l desde que seja assegurado o acompanhamento por médico especialista de um
centro de tratamento de diabetes.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do Sdo Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,
Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria, Unidade Local de Saude de Sao
José.

Gastroenterologia Pediatrica

Destina-se a tratar as situacdes mais complexas e a dar apoio a uma grande diversidade de especialidades e
patologias (alergologia, endocrinologia, fibrose quistica, infeciologia, oncologia, transplante, etc.) Deve assegurar
entre outros: Endoscopia digestiva alta, ileo-colonoscopia, colangiopancreatografia retréograda endoscopica
(CPRE), diagndstico e terapéutico; video-capsula endoscdpica; ultrassonografia endoscépica (EUS); pHmetria e
monitoriza¢do de impedancia; alimentacdo enteral e nutricdo parenteral em criancas com insuficiéncia intestinal.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude de Braga, Unidade Local de Saude do S3o Jodo, Unidade Local

de Saude de Santo Antdnio, Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria, Unidade
Local de Saude de S3o José.
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Infeciologia Pediatrica e Imunodeficiéncias

Atendendo a estreita interligacdo e a necessidade de gestdo dos recursos disponiveis, entende-se que estas duas
areas devam permanecer integradas na mesma unidade diferenciada. O acesso a esta unidade deverda ocorrer
apenas em situagdes em que a infe¢do apresente caracter grave, persistente, raro ou recorrente, justificando
acompanhamento e tratamento especializados. As imunodeficiéncias, quer de natureza primaria, quer adquirida,
deverdo igualmente ser orientadas nestas unidades diferenciadas.

Todos os Servicos de Pediatria devem assegurar a existéncia de consulta de pediatria com capacidade de
orientacdo da patologia infeciosa.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do Sdo Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,
Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria, Unidade Local de Saude de Sao
José.

Nefrologia Pediatrica

A grande maioria das situacGes ndo necessita de acompanhamento em unidades diferenciadas, incluindo, entre
outras, a infecdo do trato urindrio, a sindrome nefrdtico cortico-sensivel, a hidronefrose de diagndstico pré-natal
e respetivo seguimento, a doenca renal crénica ligeira a moderada, a insuficiéncia renal aguda quando ligeira e
sem complicagdes, a hematdria, a proteindria e a hipertensdo renal de facil controlo.

As unidades diferenciadas devem, contudo, garantir resposta as situacGes complexas, designadamente
insuficiéncia renal aguda que requeira hemodialise, insuficiéncia renal crénica grave ou terminal, sindrome
nefrético ou glomerulonefrite complicada, disturbios tubulo-intersticiais, hipertensao arterial de dificil controlo,
bexiga neuropatica e nefrolitiase. Compete-lhes, igualmente, assegurar todas as técnicas de diagndstico e
terapéutica avancadas, incluindo bidpsia renal, estudos urodinamicos, hemofiltracao, plasmaferese e dialise, nas
modalidades de hemodialise e de didlise peritoneal.

Com base no conceito de unidade diferenciada e atendendo a que a doenga renal crénica terminal, embora
constitua uma area de necessidades especiais no ambito da Nefrologia Pediatrica, ndo esgota a diversidade de
patologias que requerem centralizacdo de casuistica, e considerando os dados estatisticos disponiveis, a
experiéncia acumulada e as caracteristicas demograficas e geograficas do pais, conclui-se que deverdo existir
unidades com capacidade para desenvolver programas de hemodidlise e didlise peritoneal crénica. Deverao
também existir unidades que se articulem com equipas de transplantacdo renal de adultos, constituindo centros
de transplantagdo renal pediatrica, sendo que uma delas deverd estar capacitada para realizar todos os
transplantes renais em criangas com peso inferior a 10 kg.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do Sdo Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,
Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria, Unidade Local de Saude de Sao
José.

Tratamento de Substituicdo Renal (fora do contexto de cuidados intensivos neonatais e pediatricos): Unidade

Local de Saude de Santo Antdnio, Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria,
Unidade Local de Saude de S3o José.

Neurodesenvolvimento

O neurodesenvolvimento constitui um ramo da pediatria dedicado ao acompanhamento do desenvolvimento da
crianca e do jovem, englobando ndo apenas a vigilancia do desenvolvimento, mas também o diagndstico das suas
perturbagdes e a respetiva intervengao.
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A rede de prestacdo de cuidados de saude no ambito do desenvolvimento infantil estrutura-se em trés niveis de
cuidados: nivel | — Cuidados de Saude Primarios; nivel Il — Cuidados Hospitalares; nivel lll — Centros de
Neurodesenvolvimento.

O nivel | corresponde aos cuidados prestados nos Cuidados de Salde Primdrios, em estreita ligacdo com a
comunidade e em relacdo direta e préxima com as familias. Compete-lhes a identificacdo e referenciacao das
criancas com perturba¢des do desenvolvimento para os niveis Il ou Ill, bem como o seu acompanhamento
posterior, em articulacdo com a Rede de Intervencao Precoce.

O nivel Il corresponde aos cuidados prestados nas consultas de desenvolvimento dos Hospitais de nivel | e Il. A
consulta com diferenciacdao basica em neurodesenvolvimento podera ser realizada em hospitais nivel | e Il, desde
que com equipa dedicada a esta area de interesse. As suas competéncias incluem a realizacdo de avaliagOes
especializadas do desenvolvimento infantil em criangas referenciadas, o acompanhamento das perturbacdes do
desenvolvimento, alteracdes do comportamento e dificuldades de aprendizagem, em articulagdo com os
Cuidados de Saude Primarios (nivel 1) e com os Centros de Neurodesenvolvimento (nivel Il1).

O nivel lll corresponde aos cuidados prestados nos Centros de Desenvolvimento Infantil. Destes fazem parte os
hospitais nivel Ill que devem assegurar o diagndstico, o seguimento e a intervencdo em patologias do
desenvolvimento, nomeadamente sindromes raros e complexos, défices cognitivos, perturbacées do espetro do
autismo, dificuldades especificas de aprendizagem, problemas de comportamento e défices sensoriais, entre
outros. Para a sua adequada intervencdo, devem funcionar em articulacdo estreita com outras areas
especializadas, como a neuropediatria, genética, doencas metabdlicas, fisiatria, otorrinolaringologia e
oftalmologia.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do S3o Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,

Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria, Unidade Local de Saude de Sao
José.

Neuropediatria

Os recentes avangos na area da Neuropediatria, particularmente nas areas da imunologia, genética molecular,
neuroimagem, eletrofisiologia, tém conduzido a identificacdo de patologias cada vez mais complexas, cuja
investigacdo e, frequentemente, tratamento requerem ambiente hospitalar especializado. Neste contexto, as
unidades diferenciadas assumem um papel indispensavel na investigacdo etioldgica e na orientacdo clinica destas
criangas e adolescentes, em articulagao com outras areas de elevada diferenciagao.

Estas unidades devem dar resposta a situagcdes como epilepsias de dificil controlo, doencas neurodegenerativas,
neuromusculares, desmielinizantes, neurometabdlicas, neuroimunolégicas, vasculares e sindromas
neurocutaneos, entre outras. Compete-lhes, ainda, assegurar a realizagdo de exames complementares de
diagndstico, designadamente eletroencefalograma (EEG), monitorizacdo video-EEG e electromiograma,
funcionando em estreita colaboragdao com areas especificas como a neurorradiologia, a genética médica e as
doengas metabdlicas.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do Sdo Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,

Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saide de Santa Maria, Unidade Local de Saude de S3o
José.
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Hemato-Oncologia Pediatrica

As unidades de oncologia pediatrica devem localizar-se preferencialmente em instituicdes com Servico de
Urgéncia Polivalente Pediatrica, garantindo a disponibilidade de outros servicos fundamentais, designadamente
cirurgia pediatrica e cuidados intensivos pediatricos. Deve, igualmente, estar assegurado o acesso rdpido e
facilitado a especialidades indispensdveis, como a radioterapia e a medicina nuclear, bem como a existéncia de
uma articulacdo estreita com servigcos de transplante medular pedidtrico, sempre que estes ndo existam na
propria instituicdo. Todos os casos de suspeita de patologia oncoldgica devem ser referenciados a centros de
referéncia, que deverdo dispor de espaco fisico e recursos humanos préprios e dedicados. Tal justifica-se pela
raridade, heterogeneidade e elevada complexidade destas doencas, que exigem centralizacdo, grande
experiéncia e elevada diferenciagao, tanto ao nivel diagndstico como terapéutico.

Centros de Referenciacdo: Instituto Portugués de Oncologia do Porto, em colaboracdo interinstitucional com o

Servigo de Hemato-Oncologia da Unidade Local de Saude de Sao Jodo, Servico de Pediatria Unidade de Hemato-
oncologia Pediatrica; Unidade Local de Saude de Coimbra; Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa Francisco
Gentil em colaboracdo interinstitucional com a Unidade Local de Saude de S3o José e a Unidade Local de Saude
de Santa Maria - Servico de Pediatria na drea dos tumores do sistema nervoso central.

Transplante de medula dssea por patologia oncoldgica: Instituto Portugués de Oncologia do Porto; Instituto

Portugués de Oncologia de Lisboa.
Transplante de medula dssea por patologia ndo oncolégica — Instituto Portugués de Oncologia do Porto; Unidade

Local de Saude de Santa Maria.

Hematologia Pediatrica — Patologia Benigna

As criancas com doengas hematoldgicas crénicas e complexas — incluindo drepanocitose, outras
hemoglobinopatias graves, anemias hemoliticas hereditdrias e adquiridas, sindromes de faléncia medular,
coagulopatias, trombocitopenias crénicas, alteracdes hematoldgicas associadas a doencgas sistémicas e
trombofilias — devem ser referenciadas para unidades diferenciadas dedicadas a abordagem da patologia
benigna pediatrica.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do Sdo Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,
Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria, Unidade Local de Saude de Sao
José.

Pneumologia Pediatrica

A maioria das doencgas respiratdrias ndo requer acompanhamento em unidades diferenciadas. A patologia
comum devera ser acompanhada no ambito da pediatria geral, com possibilidade de referenciag¢do e orientagdo
individualizada sempre que tal se revele necessario. Todavia, devem ser avaliadas ou acompanhadas em unidades
diferenciadas, situacdes especificas, como a fibrose quistica, a doenca pulmonar crénica neonatal, o estridor
congénito grave, bem como o diagndstico e o seguimento pds-cirdrgico de malformagdes congénitas. Incluem-
se ainda as doencas respiratdrias raras, entre as quais a bronquiolite obliterante, as doencas pulmonares
intersticiais, a hemossiderose pulmonar, a proteinose alveolar pulmonar e a discinesia ciliar, assim como o
envolvimento pulmonar em doengas sistémicas. Outras situa¢gdes que justificam referenciagdo sdo as
bronquiectasias, a doenga pulmonar associada a imunodeficiéncias, a doenca pulmonar restritiva e crénica
relacionada com alteracbes da parede toracica ou doencas neuromusculares, bem como os disturbios
respiratdrios do sono.

As unidades diferenciadas devem igualmente assegurar intervencdes especificas, designadamente broncoscopia
flexivel, provas de funcdo pulmonar em idade pediatrica, estudos do sono, incluindo polissonografia e poligrafia
respiratdria, e ventilagdo invasiva crénica ou ventilagdo domicilidria ndo invasiva.
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Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do Sdo Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,
Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria, Unidade Local de Saude de Sdo

José.

Reumatologia Pediatrica

A Reumatologia Pediatrica é a drea da Pediatria que se dedica ao estudo, diagndstico e tratamento das doengas
reumdticas em criancas e adolescentes. Apesar de globalmente raras, estas patologias apresentam grande
diversidade clinica e podem condicionar limitages funcionais significativas, dor crénica e impacto relevante na
qualidade de vida e no desenvolvimento. O acompanhamento destes doentes exige uma abordagem
diferenciada, centrada em equipas multidisciplinares e com capacidade de articulacdo com varias dreas, como
dermatologia, imunologia, ortopedia, fisiatria, genética, neurologia e reumatologia de adultos. A centralizagdo
dos cuidados em centros de referéncia permite assegurar ndo sé o diagndstico precoce e o tratamento adequado,
mas também a continuidade assistencial ao longo da transi¢cdo para a idade adulta.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do Sdo Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,
Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Santa Maria, Unidade Local de Saude de Sao
José.

Insuficiéncia Intestinal

Ainsuficiéncia intestinal pediatrica caracteriza-se pela incapacidade do intestino em assegurar a correta absor¢ao
de nutrientes e fluidos para o crescimento e desenvolvimento. Estas situagdes requerem frequentemente
nutricdo parentérica prolongada e acompanhamento em centros especializados com abordagem multidisciplinar.

Centros de Referenciacdo: Unidade Local de Saude do S3o Jodo, Unidade Local de Saude de Santo Antdnio,
Unidade Local de Saude de Coimbra, Unidade Local de Saude de Sdo José.

Cuidados Paliativos Pediatricos

Os Cuidados Paliativos Pediatricos destinam-se a prestacdo de cuidados a criancas e adolescentes com doengas
graves e ameacadoras da vida, constituindo um direito humano basico. Dirigem-se em particular a doentes com
patologias cronicas complexas, limitantes da qualidade e/ou esperanca de vida.

O seu ambito vai muito além-do controlo sintomatico, incluindo igualmente apoio emocional, social, escolar e
comunitario, numa abordagem centrada no bindmio crianga—familia. Estes cuidados devem iniciar-se idealmente
desde o momento do diagndstico, em paralelo com as intervengdes curativas, assegurando uma resposta
continua e facilitando a posterior prestacdo de cuidados em fim de vida.

Os cuidados devem organizar-se em trés niveis:

e Nivel | (universais): prestados na comunidade e nos cuidados de saude primdrios, assegurados por todos
os profissionais com criangas a seu cargo;

e Nivel Il (generalistas): prestados em servicos de pediatria por equipas com dedicacdo em cuidados
paliativos, embora ndo constituam a sua atividade principal;

e Nivel Ill (especializados): garantidos por equipas pediatricas com formacdo avancada e dedicagdo
exclusiva, assegurando a resposta a situagées mais complexas.

E indispensavel uma articulacdo eficaz entre servicos hospitalares, particularmente os de nivel lll, os cuidados de
saude primarios, os hospitais de proximidade e as equipas comunitdrias de cuidados paliativos, assegurando
continuidade assistencial em todas as fases da doenca, desde o diagndstico até ao fim de vida.
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Na sequéncia do exposto, propde-se a formalizagdo da inclusdo dos Cuidados Paliativos Pediatricos nos servicos
de pediatria das institui¢Ges, prevendo-se dois tipos de unidades:

e InstituicGes dos niveis | e Il: unidades generalistas, a criar em todos os Servicos de Pediatria do pais,
compostas por equipas de profissionais da drea pediatrica com dedicagao em cuidados paliativos, embora
essa ndo constitua a sua atividade principal;

e Instituicdes do nivel lll: unidades especializadas, asseguradas por profissionais da drea pediatrica com
formacado avancada e dedicac¢do exclusiva a cuidados paliativos.

Papel do Transporte Inter-hospitalar Pediatrico (TIP)
O sistema de Transporte Inter-hospitalar Pediatrico (TIP) assume um papel critico na garantia de transferéncias
seguras e eficazes de criancgas entre unidades, assegurando que:
e Atransferéncia é efetuada por equipas especializadas em cuidados pedidtricos, compostas por médicos
e enfermeiros com formacgao especifica em transporte pediatrico;
e O transporte é iniciado apenas apés estabilizacdo clinica adequada da crianca, em conformidade com
protocolos validados de transporte pediatrico (Guidelines internacionais de transporte pediatrico);
e A selecdo da unidade de destino respeita a hierarquia definida na Rede de Referenciacdo Pediatrica e é
adequada a situacdo clinica da crianca;
e Excecionalmente, e com afinalidade de criar uma vaga numa unidade de maior diferenciacdo, podera ser
solicitado o transporte de retorno de criangas clinicamente estdveis para uma unidade menos
diferenciada, desde que esse transporte ndo comprometa o funcionamento do TIP.

De acordo com dados internacionais, a mortalidade e morbilidade pedidtrica, na impossibilidade de transferéncia
atempada, podem ser significativamente reduzidas quando as transferéncias de doentes criticos sao realizadas
para unidades de nivel superior no momento adequado e com equipas especializadas. As Unidades de Pediatria
de nivel intermédio devem assegurar a estabilizacdo da crianca até a transferéncia, garantindo que esta ocorre
no momento mais apropriado e de acordo com a gravidade clinica, sabendo que o momento da transferéncia
ideal pode variar conforme a situacao clinica e a idade da crianca.

Gestao articulada de referenciagdo inter-regional

Nas situacdes excecionais, para responder de forma eficiente a casos de elevada complexidade clinica, patologias
raras ou insuficiéncia temporaria de vagas dentro da Rede Regional, devera estar previsto um modelo de gestdo
articulada de referenciagao inter-regional, respeitando sempre a autonomia das instituicdes de origem.

As especialidades Ortopedia, Oftalmologia, Otorrinolaringologia, Neurocirurgia, Cirurgia Plastica e Psiquiatria
da Infancia e Adolescéncia ndo se encontram abrangidas no presente documento, ndo sendo, por isso,
contempladas no mapa de referenciacdo da Pediatria.

CENTROS DE REFERENCIA

Centro de Referéncia é qualquer servico, departamento ou unidade de saude, reconhecido como o expoente
mais elevado de competéncias na prestacao de cuidados de saude de elevada qualidade em situag¢des clinicas
gue exigem uma concentracdo de recursos técnicos e tecnolégicos altamente diferenciados, de conhecimento e
experiéncia, devido a baixa prevaléncia da doenca, a complexidade no seu diagndstico ou tratamento e/ou aos
custos elevados da mesma, sendo capaz de conduzir formagdao pds-graduada e investigacao cientifica nas
respetivas areas médicas.
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Sob proposta da Comissdo Nacional para os Centros de Referéncia, foram oficialmente reconhecidos pelo

Ministro da Saude, os seguintes centros de referéncia para dreas pediatricas de patologias mais complexas e

raras:

Cardiopatias Congénitas
e Unidade Local de Saude de S3o Jodo
e Unidade Local de Saude de Coimbra

e Unidade Local de Saude de Lisboa Ocidental, em colaboragao interinstitucional com a Unidade Local de

Salde de Santa Maria e o Hospital Cruz Vermelha
e Unidade Local de Saude de S3o José

Coagulopatias Congénitas
e Unidade Local de Saude de Sdo Jodo
e Unidade Local de Saude de Santo Anténio
e Unidade Local de Saude de Coimbra
e Unidade Local de Saude de Santa Maria
e Unidade Local de Saude de S3o José

Doengas Hereditarias do Metabolismo
e Unidade Local de Saude de Sao Jodo
e Unidade Local de Saude de Santo Antdnio
e Unidade Local de Saude de Coimbra
e Unidade Local de Saude de Santa Maria
e Unidade Local de Saude de S3o José
e Unidade Local de Saude do Alto Ave (na vertente das Doencas Lisossomais de Sobrecarga)

ECMO - Oxigenacao por Membrana Extracorporal Adultos e Pediatrico
e Unidade Local de Saude de Sdo Jodo
e Unidade Local de Saude de Santa Maria
e Unidade Local de Saude de S3o José

Epilepsia Refratdria
e Unidade Local de Saude de Sao Jodo
e Unidade Local de Saude de Santo Antdnio
e Unidade Local de Saude de Coimbra

e Unidade Local de Saude Lisboa Ocidental em colaboracdo interinstitucional com a Unidade Local de

Saude de S3o José
e Unidade Local de Saude de Santa Maria

Fibrose Quistica
e Unidade Local de Saude de Sdo Jodo
e Unidade Local de Saude de Santo Antdnio
e Unidade Local de Saude de Coimbra
e Unidade Local de Saude de Santa Maria
e Unidade Local de Saude de S3o José

Oncologia Pediatrica
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Instituto Portugués de Oncologia (IPO) Lisboa Francisco Gentil em colaboracgdo interinstitucional com a

Unidade Local de Saude de S3o José e Unidade Local de Saude de Santa Maria
Unidade Local de Saude de Coimbra

IPO do Porto Francisco Gentil em colaboracgdo interinstitucional com a Unidade Local de Saude de Sao

Joao

Transplante de Coragao

Unidade Local de Saude de Sao Jodo
Unidade Local de Saude de Coimbra
Unidade Local de Saude de S3o José
Unidade Local de Saude de Lisboa Ocidental

Transplante Hepatico

Unidade Local de Saude de Coimbra

Transplantag¢dao Pulmonar

Unidade Local de Saude de S3o José

Transplantac¢ao Renal Pediatrica

Unidade Local de Saude de Santo Antoénio (capacidade para realizar em criangas <10Kg)
Unidade Local de Saude de Santa Maria
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Pediatria Geral
Neurodesenvolvimento
Dedicagdo em areas especificas
Sub-especialidades

§

Comentérios:

(1) - Articulado com a Sala de Parto (HAP1)

(2) - Incluindo camas de adolescentes

(3) - Unidade Cuidados Intermédios e apoio a Sala de Parto (para RN > 32 semanas IG)

(4) - Unidade Cuidados Intermédios e intensivos NN e apoio a Sala de Parto (para RN = 28 semanas IG)

(5) - Neonatologia para extrema prematuridade (RN < 28 semanas IG) e RN com patologia médico-cirdrgica complexa

(6) - Incluindo Neonatal

(7) - Recomenda-se fortemente que exista, em permanéncia, pelo menos um pediatra com subespecializagdo em Neonatologia
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ARQUITETURA DA REDE DE REFERENCIACAO PEDIATRICA

CLASSIFICAGAO DOS DIFERENTES HOSPITAIS POR NIVEIS DE CUIDADOS

Area / Hospital Observagoes
Norte

Barcelos (ULS Santa Maria Maior) la
Bragancga (ULS Nordeste) Ib
Famalicdo (ULS Médio Ave) Ib
Pévoa do Varzim (ULS Pévoa de Varzim / Vila do Conde) Ib
Penafiel (ULS Tamega e Sousa) Ila
Viana do Castelo (ULS Alto Minho) lla
Matosinhos (ULS Matosinhos) Ila
Guimardes (ULS Alto Ave) lla
Vila Nova de Gaia (ULS Gaia/Espinho) lla
Entre Douro e Vouga (ULS Entre Douro e Vouga) Ila
Vila Real (ULS Tras-os-Montes e Alto Douro) Ila
Braga (ULS Braga) Ilb

Cardiopatias Congénitas, Coagulopatias Congénitas,
Doengas Hereditdrias do Metabolismo, ECMO —
Sdo Jodo (ULS S&o Jodo) 1] Oxigenagdo por Membrana Extracorporal Adultos e
Pediatrico, Epilepsia Refratédria, Fibrose Quistica,
Oncologia Pediatrica, Transplante de Coragdo

Coagulopatias Congénitas, Doengas Hereditarias do
Santo Antdnio (ULS Santo Antonio) 1l Metabolismo, Epilepsia Refratdria, Fibrose Quistica,
Transplante Renal

Figueira da Foz (ULS Baixo Mondego) Ib
Castelo Branco (ULS Castelo Branco) Ib
Guarda (ULS Guarda) Ib
Covilhd (ULS Cova da Beira) Ila
Aveiro (ULS Aveiro) lla

Leiria (ULS Leiria) Ila

Viseu (ULS Viseu D3o-Lafdes) lla

Cardiopatias Congénitas, Coagulopatias Congénitas,
Doengas Hereditarias do Metabolismo, Epilepsia
Refratdria, Fibrose Quistica, Oncologia Pediatrica,
Transplante Hepatico, Transplante de Coragdo

Coimbra (ULS Coimbra) I}
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Area / Hospital Observagoes

Lisboa e Vale do Tejo

Santiago de Cacém (ULS Litoral Alentejano) la
Caldas da Rainha (ULS Oeste) Ila
Barreiro (ULS Arco Ribeirinho) lla

Santarém (ULS Leziria) Ila

Setubal (ULS Arrabida) lla

Vila Franca de Xira (ULS Estuario do Tejo) Ila
Médio Tejo (ULS Médio Tejo) lla
Cascais (Hospital de Cascais) Ila

Loures (ULS Loures-Odivelas) lla

Sdo Francisco Xavier (ULS Lisboa Ocidental) lla
Amadora-Sintra (ULS Amadora-Sintra) Ib
Garcia de Orta (ULS Almada-Seixal) llb

Cardiopatias Congénitas, Coagulopatias Congénitas,
Doengas Hereditdrias do Metabolismo, ECMO —
Maternidade Alfredo da Costa / Hospital Dona Estefania (ULS il Oxigenagdo por Membrana Extracorporal Adultos e

Sdo José) Pediatrico, Epilepsia Refratdria, Fibrose Quistica,
Oncologia  Pediatrica, Transplante  Pulmonar,
Transplante de Coragdo

Coagulopatias Congénitas, Doengas Hereditarias do
Metabolismo, ECMO — Oxigenagdao por Membrana
Santa Maria (ULS Santa Maria) I} Extracorporal Adultos e Pediatrico, Epilepsia
Refratdria, Fibrose Quistica, Oncologia Pediatrica,
Transplante Renal

Alentejo

Portalegre (ULS Alto Alentejo) Ib
Beja (ULS Baixo Alentejo) Ila
Evora (ULS Alentejo Central) lla
Algarve (ULS Algarve) Ilb




MAPAS DE REFERENCIACAO

Regido Norte

1. Areade influéncia da ULS Sdo Jodo

N . Barcelos / Pévoa / Vila do .
uLs Alto Minho Braga Meédio Ave Alto Ave Esposende Conde Matosinhos Sdo Jodo
" H. Santa Maria
Nivel 1A Maior (Barcelos)
N
N A
o H. Santa Luzia H. Senhora de
R Nivel 1A (viana do Oliveira H. Pedro Hispana (Matasinhos)
T Castelo) (Guimaraes)
E
L
Nivel IB Hospital de Braga
v

Nivel lll Hospital de S3o Jodo

2. Areade influéncia da ULS Santo Antdnio

] Trés-os-Montes . . Entre Douro e .
- us Nordeste e Alto Douro Tamega e Sousa Gaia / Espinho Wiz Santo Antonio
. Nivel 1A
N v ¥ v L J
= H. Vila Real fLbadEAnccs H. Santos Silva H. S Sebastido
R . Nivel lIA (Penafiel) (VN Gaia) (Vila da Feira)
T
E
Nivel lIB
v
Nivel Ill Hospital de Santo Anténio — Centro Materno Infantil do Norte




Regiao Centro

uLs Aveiro \nuuml)lo- Guarda Cova da Beira Castelo Branco Leiria Baixo Mondego Coimbra

Nivel 1A

H. Infante D. . Pé H. Santo André
Nivel IIA Pedro (Aveiro) H. Sdo Teoténio (Viseu) - {é‘,‘,’.‘..., (Leiria)

o=x=Sz2mnN

Nivel IIB.

Nivel lll Hospital de Coimbra

Regido Sul

1. Areade influéncia da ULS Santa Maria

Loures - Amadora— Hospital de .

uLs =D Odivelas Sintra Cascals Santa Maria
L
|
S
a Nivel 1A
o
A

Nivel 1B
E ive
v v v

\ 4
A
H. Caldas da H. Beatriz Angelo
L Nivel IA Rainha (._m"es)s H. Cascals
E
D
o Y
H. Prof. Doutor

Nivel IB Fernando Fonseca
T (Amadora)
E
J v
o

Nivel lll Hospital de Santa Maria



Regido Sul

2. Areade influéncia da ULS Sdo José

Lisboa Arco Arrébida Litoral Almada— Estudrio do

us Ocidental Ribeirinho Alentejano Sebesl Teio Leziria Médio Tejo SdoJosé
L
I
S v
B H. Litoral

Nivel 1A Alentejano
o (santiago Cacém)
A
E Nivel IB
J A v R
A H.S30 Francisco H. Vila Fr

5 H. N2 Senhora do N ranca

: Nivel I1A Xavier Roséfio (Barreiro) H. 530 Bernardo (Setuibal) e H. Santarém H. Abrantes
D
0

Nivel IIB H. Garcia de Orta (Almada)
T
E
J
0

Nivel lll Hospital Dona Estefénia

Alentejo e Algarve

uLs Alto Baixo Alentejo

Alentejo Alentejo Central BEDD

Nivel IA
o -

r
Nivel lIA H. José Joaquim

Fernandes (Beja)
H. Espirito Santo (Evora)
v

Nivel I8 Hospital do
Algarve
Nivel il Hospital Dona Estefénia :a:stzlala:‘iea



METODOLOGIA DE MONITORIZACAO E INDICADORES

A operacionalizacdo da presente proposta de rede de referenciacdo sera objeto de monitorizagdo continua e
avaliacdo sistematica da sua eficacia e impacto assistencial.

A sua revisdo global devera ocorrer num intervalo ndo superior a cinco anos, ou em momento anterior, caso
alteragdes estruturais no sistema de satde nacional assim o justifiquem.

Deverdo ser monitorizados a cada 12 meses os indicadores de producdo, qualidade e benchmarking listados na
tabela abaixo, assim como, avaliados os recursos humanos existentes em cada unidade hospitalar e a distribuicao

etaria dos mesmos.

Os indicadores de produtividade, qualidade e benchmarking estao listados no quadro abaixo.

' Indicadores

Internamento (Pediatria e Cuidados Perinatais)

Taxa de mortalidade anual

Demora média de internamento

Numero total de dias de internamento

Taxa de ocupagdo média

Numero de transferéncias internas

Numero de transferéncias para outras unidades hospitalares

% de reinternamentos nos primeiros 7 dias ap0s a alta hospitalar

Consulta Externa

Numero total de consultas realizadas / ano

Numero total de primeiras consultas realizadas / ano

Percentagem de primeiras consultas realizadas / ano

Percentagem de utentes em lista de espera para consulta atendidos dentro do Tempo Maximo de Resposta Garantido (TMRG)

Percentagem de consultas de alta complexidade (CTH) realizadas dentro dos TMRG

Tempo médio de espera para a primeira consulta (dias)

Percentagem de altas para os cuidados de satde primarios

Urgéncia

NUmero total de episddios de urgéncia / ano

Percentagem de episodios de urgéncia atendidos dentro do tempo de espera previsto no protocolo de triagem

Percentagem de episddios de urgéncia com prioridade atribuida Verde/Azul/Branca

Percentagem de episddios de urgéncia com internamento

Percentagem de utilizadores frequentes (>4 episddios), no total de utilizadores do servigo de urgéncia

Tempo médio de espera por prioridade atribuida

Tempo médio de permanéncia por episodio

Numero de transferéncias para outras Unidades Hospitalares / ano

Taxa de mortalidade anual

Hospital de dia

Numero total de sessdes realizadas / ano

Numero de doentes atendidos / ano
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Indicadores de qualidade

Taxa de infegOes associadas aos cuidados de saude

Numero de eventos adversos nos servigos com risco para o doente

Total; Medicamentos LASA (LookAlike, Sound-Alike); Medicamentos de Alerta Maximo

Percentagem de processos clinicos com nota de alta preenchida adequadamente

Numero e taxa de incidéncia de quedas dos doentes

Grau de satisfagdo dos utentes/familias na urgéncia / consulta externa / hospital de dia / internamento - PROMs/PREMs - Patient-Reported Outcome
Measure/ Patient-Experienced Outcome Measure

Indicadores de eficiéncia

indice de case-mix hospitalar

Custos operacionais por doente padrdo

Custos com medicamentos por doente padrado
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4. Cirurgia Pediatrica

Enquadramento da Rede

A rede de referenciacao da Cirurgia Pediatrica em Portugal Continental organiza-se em dois tipos de estruturas:

1. Servicos de Cirurgia Pedidtrica tendencialmente capacitados para todo o espectro de atividade da
especialidade, incluindo patologia complexa e procedimentos de maior diferenciagcdo, com equipas
experientes, disponibilidade continua, apoio multidisciplinar e recursos técnicos avangados, assumindo
papel nuclear na seguranca e qualidade assistencial, na formacdo (pré- e pds-graduada) e na investigacéo,
em articulacdo formal com as Escolas Médicas;

2. Unidades Funcionais de Cirurgia Pediatrica, de cariz predominantemente ambulatério, orientadas para
intervengdes de baixa e média complexidade, privilegiando o hospital de dia e a proximidade as familias,
funcionando em articulagdo programada com os Servigcos, assegurando referenciacdo e contra
referenciacdo adequadas e continuidade de cuidados.

O funcionamento integral da rede pressup&e que, no quadro da legislagdo vigente, todas as estruturas cooperem
na constituicdo e operacdo de servicos assistenciais, designadamente servigos de urgéncia de cirurgia pediatrica
centralizados (de ambito metropolitano e/ou regional), sob coordenacdo da tutela, partilhando equipas e
competéncias e adotando protocolos comuns e escalas integradas; pressupde, igualmente, que os Servicos de
Cirurgia Pedidtrica reconhecam a mais-valia e, quando aplicavel, viabilizem a participacdo ativa dos cirurgiGes
pedidtricos das Unidades Funcionais nos procedimentos cirdrgicos e no seguimento dos doentes por si
referenciados, em funcdo da sua motivagao e disponibilidade e em estrita observancia do superior interesse da
crianca e da sua familia.

SERVICOS DE CIRURGIA PEDIATRICA

A tabela abaixo estabelece parametros operacionais de referéncia para os servigos diferenciados de Cirurgia
Pediatrica. S3o metas de desempenho e capacidade para usar na acreditagdo, contratualizacdo e benchmarking
intercentros. Espera-se o cumprimento na maioria dos indicadores, admitindo variagGes justificadas pelo
contexto assistencial. A leitura deve articular-se com a legenda e com os critérios de diferenciacdo, com dados
reportados e auditados anualmente. Estes referenciais sustentam a organizacdo da rede e a defini¢do de
prioridades de investimento e de referenciagdo:

Requisitos minimos para Servicos de Cirurgia Pediatrica (recomendagdo 2025).

Requisito Recomendacgao 2025

Atividade cirurgica > 2 500 cirurgias/ano (eletivas + urgéncias)

Consultas externas > 7 000 consultas/ano

Dotagdo médica > 10 especialistas em Cirurgia Pediatrica

Formacgdo Idoneidade formativa total pela Ordem dos Médicos
Cuidados intensivos UCIN e UCIP pediatrica disponiveis na instituicdo
Urgéncia Presenca fisica 24/7 com 2 cirurgides pediatricos
Populagdo de influéncia > 1 000 000 habitantes

Ambitos subespecializados Atividade documentdavel em Cirurgia Neonatal,

Toracica, Digestiva, plastica/Craniofacial e Uroldgica

As ULS de Braga, Santo Antdnio, S3o Jodo, Coimbra, Santa Maria e S3o José sdo propostas como servigos de
Cirurgia Pedidtrica porque a sua histdria recente evidencia, de forma consistente, cumprimento dos critérios
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definidos na tabela acima. Em particular, demonstram volumes assistenciais adequados, idoneidade formativa
plena, equipas estaveis, UCIN/UCIP dentro da instituicdo com experiéncia altamente diferenciada acumulada e
documentavel, urgéncia 24/7 e portefdlio subespecializado com resultados. Adicionalmente, apresentam
producdo cientifica e capacidade de coordenacdo regional, incluindo redes de ambulatério satélite e
referenciacdo de patologia complexa. A selecio é dindmica e devera ser reavaliada periodicamente,
considerando as recomendag¢bes populacionais (>1 milhdo), indicadores de qualidade e desempenho, assim
como a manutencdo de recursos humanos e tecnoldgicos.

UNIDADES FUNCIONAIS DE CIRURGIA PEDIATRICA

As ULS do Alentejo Central, Algarve, Almada-Seixal, Amadora/Sintra, Arrabida, Gaia/Espinho, Loures-Odivelas,
Tras-os-Montes e Alto Douro e Viseu Ddo-LafGes estdo atualmente dotadas de recursos Humanos (Especialistas
em Cirurgia Pediatrica) para constituirem Unidades Funcionais de Cirurgia Pediatrica. A sua missdo é assegurar
atividade de proximidade (consultas, hospital de dia e cirurgia eletiva de baixa/média complexidade), sem
caracter exclusivo: quando existam equipas, casuistica e condi¢des, podem diferenciar-se em tépicos especificos.
Essa diferenciacdo deve ocorrer com protocolos operacionais estabelecidos com os servicos de Cirurgia Pediatrica
(formacdo, supervisdo, auditoria e referenciacdo bidirecional), garantindo qualidade e seguranga dos cuidados,
motivacdo e desenvolvimento dos profissionais, € uma resposta mais préxima e atempada as necessidades das
populagdes. Tendo em conta as especificidades geograficas do territério e a dindmica demografica com forte
sazonalidade, recomenda-se especial atencdo da tutela a ULS do Algarve, promovendo o reforco faseado de
recursos humanos, infraestruturas e meios técnicos que lhe permitam, em tempo programado e com avaliacdo
externa, reunir as condigdes necessarias para evoluir a Servico de Cirurgia Pediatrica, assegurando uma resposta
equitativa as criancas e jovens da regido.

ARQUITETURA DA REDE DE REFERENCIACAO

A rede segue cinco principios:

1. Proximidade e continuidade, com resposta junto das populagdes;
2. Concentragdo seletiva da complexidade nos servigos de nivel llI;
3. Integracdo em rede e referenciacdo bidirecional entre niveis;
4. Possibilidade de equipas itinerantes para ambulatério e seguimento local;
5. Monitorizacdo e revisdo peridédica com base em indicadores.
MAPAS DE REFERENCIAGAO
Regidao Norte
uls  AltoMinho Braga Médio Ave Alto Ave Barccios !

Esposende

m- Q02
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Trés-os-Montes Pévoa / Vila do Entre Douro e Gala / Espinho Thmegas Sousa S30 Jodo
uLs Nordeste s s Matosinhos Vouga® Santo Anténio /Espl ega
N
o
R H. Vila Real H.Santos Silva
(VN Gaia)
T
E

Hospital de Santo Anténi ntro Materno Infantil do Norte Hospital de S3o Jodo

* Protocolo de articulagdo entre ULS Entre Douro e Vouga e ULS Santo Anténio.

Regiao Centro

s Aveiro Viseu Die- Eren Cova da Beira Castelo Branco Leiria Baixo Mondego Coimbra

v

H. Séo Teotdnio (Viseu)

oOxR=-Z2mMmnN

4 ¥

Hospital de Coimbra

Regiao Sul

Arco Litoral Almada — Alto. Baixo Alentejo
U5 pibeiinho Ardbida Alentejano Seixal B L) Alenteio Alentejo Central Algarve oo

POV —r
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H. S50 Bernardo (Setbal) H. Espirito Santo (Evora)
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oo
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Loures - Estudrio do Amadora— Lisboa

Oeste
us Odivelas Tejo sintra Ocidental

Santa Maria

>O0@w —r

H. Beatriz Angelo
(Loures)

mr><

oo

O=m=

Os canais de referenciacdo da Cirurgia Pediatrica seguem a ARQUITETURA DA REDE DE REFERENCIACAO
PEDIATRICA (vide acima): de acordo com o mapa e o principio da proximidade, qualquer doente pode ser
encaminhado para uma Unidade Funcional ou para um Servico de Cirurgia Pedidtrica. Sempre que a situacdo
clinica o exija, as Unidades Funcionais procedem a referenciacdo secundaria para um Servico de Cirurgia
Pediatrica. As consultas e a cirurgia eletiva de rotina obedecem aos principios da proximidade e da continuidade
de cuidados; assim, a cirurgia de ambulatdrio realiza-se preferencialmente nos centros designados (Servicos ou
Unidades Funcionais) ou, quando aplicavel, em polos satélites dos Servicos, cujas equipas itinerantes asseguram
consulta e/ou cirurgia nas ULS referenciadoras, com seguimento local. Admite-se ainda a referenciacdo cruzada
entre Servicos de Cirurgia Pedidtrica para patologias especificas cujos cuidados pds-operatdrios o justifiquem (por
exemplo, ECMO, cardiologia pediatrica diferenciada, transplante hepatico ou de outros 6rgédos).

REFERENCIAL DE ATIVIDADE E DIFERENCIAGAO EM CIRURGIA PEDIATRICA

Esta seccdo define, de forma simples e clara, quais os atos tipicos da Cirurgia Pediatrica a realizar nas Unidades
Funcionais e nos Servigos, e quais, pela sua complexidade ou exigéncia de diferenciagdo, devem ser encaminhados
para os Servicos de Cirurgia Pediatrica. O objetivo é garantir rastreabilidade da atividade subespecializada,
seguranga clinica e percursos assistenciais consistentes. Seguem-se recomendagdes que especificam o espectro
de atividade esperado em cada centro/ULS (Servigos e Unidades Funcionais), servindo de base a acreditagdo,
contratualizacdo, planeamento de recursos, formacdo e avaliacdo da qualidade. Estes referenciais devem ser
auditados e atualizados anualmente, com registo nominal e reporte de resultados por patologia/procedimento.

Cirurgia Digestiva

Procedimentos a realizar nas Unidades Funcionais ou nos Servicos de Cirurgia Pediatrica: cirurgia digestiva aberta
de baixa/média complexidade, apendicectomia laparoscdpica, piloromiotomia laparoscdpica e hernioplastia
inguinal/epigastrica laparoscépica. Devem ser realizados preferencialmente nos Servicos de Cirurgia Pediatrica:
fundoplicatura laparoscdpica, colecistectomia laparoscépica, resse¢des laparoscdpicas sem anastomose (bilio-
digestivas), tratamento da doenga de Hirschsprung, correcdo de malformagdo anorretal com fistula uretral,
reconstrucdes/ressecBes major com anastomoses bilio-digestivas, cirurgia hepato-pancreatica major,
reconstrucdes complexas pds-malformagdes/trauma e procedimentos de continéncia anorretal..

Cirurgia Plastica/Craniofacial

Procedimentos a realizar nas Unidades Funcionais ou nos Servigos de Cirurgia Pediatrica: corre¢do de orelhas
descoladas (otoplastia), tratamento de sindactilias simples incompletas e esclerose de malformac&es vasculares
selecionadas. Devem ser realizados preferencialmente nos Servigcos de Cirurgia Pediatrica: cirurgia de fissurados
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(labio/palato fendido), sindactilias simples completas, tratamento ndo-mutilante de malformacdes vasculares,
retalhos e enxertos, sindactilias complexas, reconstrucdes plasticas complexas do pavilhdo auricular e cirurgia
potencialmente mutilante em malformacdes vasculares.

Urologia Pediatrica

Procedimentos a realizar nas Unidades Funcionais ou nos Servicos de Cirurgia Pediatrica: cirurgia inguino-escrotal
(hérnia, hidrocele, orquidopexia), correcdo de hipospadias distais, Palomo laparoscopico (ligadura de varicocele)
e Stephen-Fowler laparoscépico (orquidopexia em dois tempos para testiculo intra-abdominal). Devem ser
realizados preferencialmente nos Servicos de Cirurgia Pediatrica: ressecbes e reconstrucdes urolégicas open,
nefrectomia laparoscépica, endourologia terapéutica, tratamento da urolitiase, hipospadias proximais,
laparoscopia uroldgica de alto risco com anastomoses, reconstrucdao urolégica complexa, tratamento do
complexo extrofia-epispadias/cloaca e procedimentos de continéncia urinaria.

Cirurgia Toracica

Procedimentos a realizar nas Unidades Funcionais ou nos Servicos de Cirurgia Pediatrica: drenagens tordcicas,
descorticacdo toracoscédpica e simpaticectomia toracoscdpica. Devem ser realizados preferencialmente nos
Servigos de Cirurgia Pediatrica: operacdo de Nuss (correcdo do pectus excavatum), correcdo toracoscopica da
atresia do esdfago, cirurgia diafragmdtica toracoscdpica, lobectomia pulmonar toracoscépica e ressegdes
toracoscoépicas de lesdes mediastinicas/pleurais; e, quando indicado (casos para discussdo de grupo), cirurgia
traqueo-esofdgica major, segmentectomias pulmonares toracoscépicas, cirurgia traqueo-brénquica e
toracoplastias por via aberta.

METODOLOGIA DE MONITORIZACAO E INDICADORES

Indicadores de monitorizagao da qualidade e diferencia¢ao para auditoria

Cada servico de Cirurgia Pediatrica deve apresentar um Relatdrio Anual de Atividade, claro e sintético, que sirva
benchmarking, contratualizacdo, planeamento e prova de idoneidade formativa. O documento deve cobrir, com
indicadores padronizados de monitorizagao da qualidade e diferencia¢do da atividade clinica.

Indicadores padrao de monitorizagdo da qualidade e diferenciacdo da atividade clinica para os Servigos de
Cirurgia Pediatrica

' Indicador ' Defini¢do curta / como calcular

1) N2 total de intervengdes/ano Cirurgias programadas + urgentes no ano civil.

2) Taxa de Ambulatorizagdo Cirurgica % de cirurgias realizadas em regime ambulatério (dia).

3) Taxa de Urgentes Urgentes / total de cirurgias (%), sinal de pressao e perfil de procura.

4) Produgdo cirurgica ponderada por case-mix Y(volume ambulatério x ICM Amb) + Z(volume convencional x ICM
Conv).

5) ICM — Ambulatério indice de case-mix médio dos episédios ambulatérios.

6) ICM — Convencional indice de case-mix médio dos internamentos cirrgicos.

7) Mediana do tempo de espera em LIC Mediana (dias) dos inscritos para cirurgia; acompanha acesso e
backlog.

8) % de cirurgias fora dos TMRG Cirurgias realizadas além do tempo maximo de resposta garantido.

9) Taxa de cancelamento cirurgico Interven¢des canceladas / agendadas (%).

10) Demora média ajustada (IAMETRICS) LOS ajustado por case-mix (benchmark inter-servigos).

11) Mortalidade ajustada (IAMETRICS) Mortalidade padronizada por case-mix (seguranca/resultados).
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12) Taxa de complicagdes pds-operatdrias (=Clavien Il1) N2 complicagBes graves/total de cirurgias (%), auditoria continua.

13) Taxa de reintervengdo em 30 dias N¢ reoperagdes em 30 dias/total de cirurgias (%).

14) InfegBes associadas aos cuidados (IACS/SSI) Episddios com IACS/SSI por 100 cirurgias ou por 1.000 dias de
internamento.

15) Volume & diversidade de “casos-indice” (ICD-10) por ano N2 e espectro de casos complexos (atresia esofagica, HDC,

Hirschsprung, etc.).

Para além deste, os relatdérios anuais devem reportar resultados clinicos por patologia relevante, experiéncia do
doente (PROMs/PREMs), formac3o e investigacdo, e integracdo em rede (ambulatdrio satélite e articulagBes inter-
ULS). Sempre que util, incluem-se breves notas interpretativas e um quadro de melhorias priorizadas. O relatério
é objeto de apreciagdo por um painel de peritos nomeado pelas entidades competentes, que emite
recomendacgdes e acompanha a sua execugao.
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5. Cardiologia Pediatrica
Organizagao e integracdo da rede

Em Portugal, a organizacdo dos cuidados em cardiologia pediatrica estd estruturada numa rede de referenciacao
gue visa garantir a prestacao de cuidados altamente diferenciados relacionados com a saude cardiovascular desde
a vida fetal até a idade adulta. Para além da sua vertente diagndstica e terapéutica no ambito das patologias
cardiacas congénitas, adquiridas e do foro arritmoldgico, esta especialidade tem também um papel fundamental
na prevencao e intervencdo precoce, exemplificado pelo diagndstico pré-natal, o rastreio neonatal e a prevencao
primaria de fatores de risco cardiovasculares.

Estas particularidades exigem uma estreita articulacdo com as especialidades de Pediatria, Obstetricia e
Cardiologia de Adultos, garantindo assim uma linha continua de cuidados desde a vida intrauterina a idade adulta.

Para além da promocdo da continuidade de cuidados, pretende-se ainda, com esta rede de referenciagao:

e Criar um circuito de referenciacdo eficiente entre centros locais, regionais e de referéncia;
e Garantir acesso equitativo ao diagndstico e tratamento especializado em todo o pais;
e Promover a formacdo, investigacao e inovacdao em Cardiologia Pediatrica.

Neste contexto, a telemedicina surge como uma ferramenta estratégica fundamental para garantir equidade no
acesso a cuidados especializados, particularmente em regides periféricas ou com menor densidade de recursos
humanos diferenciados. As suas aplicagdes incluem:

e Teleconsultas de seguimento e apoio ao diagndstico, incluindo nomeadamente situacdes de urgéncia;

e Discussdao multidisciplinar de casos clinicos entre centros de referéncia e unidades periféricas;

e Apoio remoto a decisdo clinica em situacées agudas;

e Redugdo da necessidade de deslocagdes fisicas, com impacto positivo na qualidade de vida dos utentes e
familias.

A complexidade clinica e tecnoldgica associada ao diagndstico e tratamento das cardiopatias torna imperativa a
existéncia de Centros de Referéncia em Cardiologia Pedidtrica, cujo reconhecimento obriga ao cumprimento de
critérios especificos e que sejam integrados em Centros Hospitalares de Nivel IIl.

Estes Centros devem estar aptos a responder a qualquer solicitagdo no ambito das cardiopatias em idade
pediatrica funcionando como centros de referéncia e contra-referéncia para outras unidades hospitalares do SNS.
Esta organizacdo permite otimizar recursos, evitar duplicacdes desnecessarias e assegurar a prestacdo dos
cuidados mais adequados em cada fase da vida do doente. Implicitamente, nestes polos especializados de
referenciagcdo existem equipas multidisciplinares e com recursos técnicos avangados, que asseguram cuidados de
alta qualidade, uniformes e exequiveis em todo o territdrio nacional.

Atualmente, existem quatro Centros de Referéncia de Cardiopatias Congénitas no pais: dois localizados na
regido Sul, um na regido Centro e um na regido Norte (DR, 22 Série - N250 - 11 de margo de 2016), garantindo
uma cobertura geografica nacional e promovendo a acessibilidade e a equidade no acesso aos cuidados
especializados.

Centros de Referéncia de Cardiopatias Congénitas
e Unidade Local de Saude de Sao Jodo
e Unidade Local de Saude de Coimbra
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e Unidade Local de Saude de Lisboa Ocidental, em colaboracao interinstitucional com a Unidade Local de
Salde de Santa Maria e o Hospital da Cruz Vermelha
e Unidade Local de Saude de Sado José

Para serem reconhecidos como Centros de Referéncia, estas unidades hospitalares devem cumprir um conjunto
rigoroso de critérios técnicos, humanos e organizacionais, entre eles (DR, 22 Série-N2 167-27 de agosto de 2015):

e Ligagdo funcional e operacional a um centro de cirurgia cardiaca com experiéncia em cirurgia de
cardiopatias congénitas, incluindo capacidade para cirurgia neonatal;
e Disponibilidade de uma equipa multidisciplinar que assegure cuidados nas seguintes areas:
o Diagnéstico Pré-natal e Cardiologia Fetal;
Cateterismos cardiacos de diagnodstico e intervengao;
Técnicas de imagem avangada;
Cardiopatias Congénitas do Adulto;

o O O O

Eletrofisiologia cardiaca invasiva

Além destes recursos, os Centros de Referéncia devem ter capacidade formativa, sendo responsaveis pela
formacdo continua de profissionais de salde na drea da cardiologia pedidtrica, incluindo médicos, enfermeiros e
técnicos de diagndstico.

ARQUITETURA DA REDE DE REFERENCIACAO

MAPA DE REFERENCIAGCAO

Apresentam-se de forma sumaria, as areas de influéncia da rede de referenciacdo para a Cardiologia Pediatrica
das regides Norte, Centro e Sul do pais.

Regiao Norte

1 . Barcelos
uLs Alto Minha Braga Médio Ave Alto Ave Espase nd‘; P&vrxgo,:‘::a @3 Matosinhos Sdo Jodo

l

H. Santa Maria
Malor (Barcelos)

Nivel 1A

H. Pévoa de

Nivel 1B
H. Famaliciio b

H. Santa Luzia H. Senhora de
Nivel IIA (Viana do Oliveira
Castelo) (Guimaraes)

H. Pedro Hispano
(Matosinhos)

m-= 02

Nivel 1B

Nivellll

Centro de Refer&ncia de Cardiopatias Congénitas da ULS S&o Jodio
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m-Hdx o=z

Nivel IA

Nivel IB

Nivel NA

Nivel IB

Nivel Il

Nordeste

Regiao Centro

om A2 mn

uLs

Nivel 1A

Nivel 18

Nivel llA

Nivel 1B

Nivel It

Aveiro

H. Infante D.
Pedro (Aveira)

Trds-os-Montes

e Alto Douro Tamega e Sousa
H. Padre Américo
H. Vila Real (Penafiel)

Gaia / Espinho ELHC.STR0
Vouga
y
H. Santos Silva H. S30 Sebastido
(VN Gaia) (Vila da Feira)

Hospital de Santo Anténio

Centro de Referéncia de Cardiopatias Congénitas da ULS S&o Jodo

Viseu Ddo-
8 Guarda

H. S30 Teoténio (Viseu)

Cova da Beira

H. Pérada
Covilha (Cowilha)

Castelo Branco

patias Congénitas da ULS Coi

Santo Anténio

H. Santo André
(Leiria)

Baixo Mondego

Coimbra
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Regido Sul

Nivel 1A

Nivel 1B

-rc

Nivel lIA

Nivel IB

Nivel Il

uLs

Nivel 1A

Nivel IB

-—Cw

Mivel A

Nivel 1B

Nivel I

Oeste

H. Caldas da
Rainha

Arco
Ribeirinho

H. N2 Senhora do
(Barreiro)

Loures -
Odivelas

H. Beatriz Angelo
(Loures)

Arrdbida

Amadora -
Sintra

4
H. Prof. Doutor
Fernando Fonseca
{Amadora)

Litoral
Alentejano

H. Sdo Bernardo (Setibal)

Hospital de
Cascais

H. Cascais

Almada —
Seixal

Santa Maria

Hospital de
Santa Maria

Centro de Refer&ncia de Cardiopatias Congénitas da ULS Lisboa Ocidental

Estudrio do
Tejo

H. Vila Franca
deXira

Lisboa
Ocidental

H. 3o Francisco

H. Santarém

Algarve

Hospital do
Algarve

Sdo José

Centro de Referéncia de Cardiopatias Congénitas da ULS S3o José
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METODOLOGIA DE MONITORIZACAO E INDICADORES

A auditoria externa aos Centros de Referéncia, em Portugal, é uma avaliacdo periddica realizada por entidades
independentes para verificar se os Centros cumprem os requisitos que levaram ao seu reconhecimento como
Centros de Referéncia no pais. A Comissdao Nacional para os Centros de Referéncia (CNCR), nomeada em 2023
(DR, 22 série-n? 117-16 de maio de 2023), é responsdvel por esta avaliacdo, que tem como objetivo garantir a
qualidade e a conformidade dos servicos prestados por estes Centros, culminando num relatério anual de
avaliagao.

Em 2023 foi proposta uma atualizacdo da rede de Referencia¢do nas areas da Cardiologia Pediatrica, Cirurgia
Cardiaca e Cardiologia, que até a data nao foi publicada.

Apresentam-se abaixo os indicadores previstos nos critérios especificos para o reconhecimento de Centros de
Referéncia de Cardiopatias Congénitas, publicados no Didrio da Republica, 2.2 série, n.2 167, de 27 de agosto de
2015.

' Indicadores

Taxa de mortalidade aos 2, 3 e 5 anos

Taxa de mortalidade hospitalar em cateterismo cardiaco de finalidade terapéutica

Numero anual de intervengdes percutaneas

Taxa de reintervengdes ndo programadas

Taxa de reinternamentos

Numero de transplantes cardiacos

Mortalidade ajustada ao grau de complexidade com base em scores internacionais

A rede de referenciagdo em cardiologia pediatrica constitui uma componente essencial da organizagdo dos
cuidados de saude altamente diferenciados no SNS. A sua estruturacdo em torno de centros de referéncia, com
capacidade técnica-cientifica demonstrada, garante equidade e qualidade no acesso aos cuidados
cardiovasculares pediatricos. A abordagem das cardiopatias congénitas e adquiridas em idade pediatrica requer
um modelo organizativo em rede, com articulagdo vertical entre niveis de cuidados e transversal entre
especialidades. A aposta na telemedicina como componente operacional da rede reforca a coesdo e a equidade
do sistema, promovendo acesso verdadeiramente universal e de qualidade a medicina cardiovascular pediatrica
em Portugal.

36



6. Bibliografia

1.

10.

11.

12.

13.

Despacho n.2 6/1991
Criacdo das Unidades Coordenadoras Funcionais (UCF)
Didrio da Republica, 2.9 série — N.2 139 — 20 de junho de 1991

Despacho n.2 12917/1998
Ampliagdo das UCF a saude da mulher, da crianga e do adolescente
Didrio da Republica, 2.2 série — N.2 171 — 27 de julho de 1998

Despacho n2 9871/2010

Alargamento da idade de atendimento pelos servicos de pediatria, no servico de urgéncia, consulta
externa, hospital de dia e internamento até aos 17 anos e 364 dias

Didrio da Republica, 2.2 série — N.2 112 — 11 de junho de 2010

Despacho n.2 9872/2010
Reformulagdo das UCF
Didrio da Republica, 2.9 série — N.2 112 — 11 de junho de 2010

Despacho n.2 15385/2010
Nomeacdo da Comissdo Técnica para o Diagndstico Pré-Natal
Didrio da Republica, 2.9 série — N.2 198 — 12 de outubro de 2010

DGS - Norma n.2 013/2011
"Organizacdo e articulacdo dos cuidados de saude para criangas e jovens com necessidades complexas."
(Inclui referéncia a importdncia da referenciagdo e abordagem multidisciplinar.)

Carta Hospitalar Materna da Crianca e do Adolescente

Portaria n.2 194/2014, de 30 de setembro
Conceito, o processo de identificacdo, aprovacdo e reconhecimento dos centros de referéncia nacionais
para a prestac¢do de cuidados de saude

Aviso n2 9658/2015
Critérios especificos para reconhecimento de Centros de Referéncia de Cardiopatias Congénitas
Didrio da Republica, 2.2 série — N.2 167 — 27 de agosto de 2015

Direcdo-Geral da Satude (DGS) — Norma n.2 002/2015
"Organizacdo dos Cuidados de Saude Diferenciados em Pediatria — Niveis de Diferencia¢do dos Hospitais
com Internamento Pediatrico."

Portaria n.2 147/2016
Processo de criagdo e revisdao das Redes de Referenciagao Hospitalar
Didrio da Republica, 1.9 série — N.2 97 — 19 de maio de 2016

Despacho n.2 3653/2016
Reconhecimento de Centros de Referéncia.
Didrio da Republica, 2.9 série — N.2 50 —11 de marg¢o de 2016

Despacho n.2 12866/2016, de 25 de outubro
Reconhecimento dos Centros de Referéncia de Cardiopatias Congénitas no SNS.
Didrio da Republica, 2.9 série — N.2 206 — 25 de outubro de 2016.

37



14. Decreto-Lei n.2 61/2018

Cria o regime juridico dos centros académicos clinicos e dos projetos-piloto de hospitais universitarios
Didrio da Republica, 1.9 série — N.2 149 — 3 de agosto de 2018

15. Lei de Bases da Saude (Lei n.2 95/2019, de 4 de setembro)
Estabelece os principios gerais da politica de salde, incluindo a organizagdo em rede e a continuidade de

cuidados

16. Plano Nacional de Saude 2021-2030
Direcao-Geral da Saude. Lisboa: DGS, 2021.

(Inclui metas relacionadas com equidade no acesso e inovagdo tecnoldgica, como a telemedicina.)

17. Despacho 5969/2023

Designa os membros da Comissao Nacional para os Centros de Referéncia (CNCR)
Didrio da Republica, 2.9 série — N.2 117 — 16 de maio de 2023.

18. Despacho n.2 8434/2024

Criacdo da Comissdo Nacional da Saude da Mulher, da Crianga e do Adolescente
Didrio da Republica, 2.9 série - N.2 144) — 18 de julho de 2024

19. Despacho n.2 15065/2024

Constituicdo da Comissao Nacional da Saude da Mulher, da Crianga e do Adolescente
Didrio da Republica, 2.9 série - N.2 248) — 10 de dezembro de 2024

7. Abreviaturas

AML — Area Metropolitana de Lisboa
AMP — Area Metropolitana do Porto

CNCR — Comissao Nacional para os Centros de
Referéncia

CNSMCA - Comissdo Nacional para a Saude da Mulher,
da Crianca e do Adolescente

CNSMI - Comissdo Nacional de Saude Materna e Infantil
ECMO - Oxigenagdo por Membrana Extracorporal

EEG — Eletroencefalograma

HAP - Hospitais de Apoio Perinatal

HAPD - Hospitais de Apoio Perinatal Diferenciado

IPO — Instituto Portugués de Oncologia
MAC — Maternidade Alfredo da Costa

PROM / PREM - Patient-Reported Outcome Measure /
Patient-Reported Experience Measure

RN — Recém-nascido

SNS — Servigo Nacional de Saude

UCF — Unidades Coordenadoras de Formagao
UCIN — Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais
UCIP — Unidade de Cuidados Intensivos Pedidtricos

ULS — Unidade Local de Saude

38



		2025-10-02T11:57:04+0100
	Ana Paula Martins




