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A cardiologia pedidtrica surgiu no nosso pais ha vérias déca-
das como uma especialidade independente, mas fortemente
alicercada na cultura pediatrica nacional. A autonomia como
especialidade permitiu um desenvolvimento inicial notavel,
com uma diferencia¢do rdpida nas vertentes tecnoldgicas.
Na procura incessante de melhores resultados no tratamento
das cardiopatias congénitas, a pediatria tem sido um grande
aliado, a partilhar muitos sucessos e algumas angustias, e a
cirurgia cardiaca tem dado um contributo essencial. Mas os
resultados, com grande relevancia nos indices de mortalidade
infantil de que todos nos orgulhamos, sdo fruto do envolvi-
mento de multiplas especialidades e do empenho da enfer-
magem e de técnicos de varias dreas. Ha, no entanto, muitos
aspetos em que podemos evoluir e melhorar em conjunto, em
particular na organizagdo dos cuidados de saude, de forma a
potenciar recursos com a maxima eficdcia e eficiéncia.

A inclusdo das cardiopatias congénitas na primeira fase dos
concursos para centros de referéncia veio estabelecer novos
padrbes do que se espera da nossa pratica, particularmente
na qualidade, no volume assistencial e nos resultados. Estes
padrées, com critérios gerais comuns a todas as areas e cri-
térios especificos para cada dominio de atividade, irdo certa-
mente influenciar o funcionamento dos servigos pediatricos
mais especializados e, em ultima analise, de todos os cuidados
de satide materno-infantis, pediatricos e da adolescéncia.

A nivel internacional, a seguranga, a sustentabilidade e a
qualidade dos programas tém sido apresentadas como ele-
mentos determinantes. No entanto, a constituicdo de centros
diferenciados e a organizagao de redes assistenciais na area da
cardiologia pediatrica assentam, na nossa opinido, em alguns
pontos essenciais.

Estruturacdo tendo como base uma atividade multidiscipli-
nar diferenciada

O grupo nuclear dos centros diferenciados de cardiopatias
congénitas deve ser constituido por servicos de cardiologia
pediatrica, de cirurgia cardiaca, de pediatria e de cardiologia,
trabalhando em conjunto como um verdadeiro “heart team”. E
extremamente importante a estabilidade e a sustentabilidade
da equipa e é universalmente reconhecido o valor acrescen-
tado da dindamica do grupo na obtencdo de resultados de
exceléncia em multiplas areas, tais como a cirurgia, a cardio-
logia de intervengdo, o ECMO e a assisténcia ventricular. Este
nucleo de servicos complementa-se com um largo nimero de
especialidades, como a anestesia, subespecialidades pedia-
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tricas, em particular os cuidados intensivos pediatricos e a
neonatalogia, mas incluindo todas as valéncias pediatricas, a
obstetricia, a imunohemoterapia, a radiologia, entre outras,
proporcionando uma verdadeira abordagem multidisciplinar
das cardiopatias congénitas. A abordagem multidisciplinar
tem sido repetidamente apontada como um dos paradigmas
dos cuidados de saude centrados no cidaddo e no doente.
Salienta-se a necessidade de tecnologia sofisticada, quer na
area cardioldgica médico-cirurgica quer nos cuidados intensi-
vos neonatais e pediatricos, e a necessidade de controlo dos
custos associados a tratamentos muito dispendiosos.

Tem sido muito discutida a melhor localizagdo destes centros
diferenciados e o melhor modelo para a prestagdo de cuida-
dos - hospitais monoespecializados (“heart centers”), hospitais
pediatricos ou hospitais gerais diferenciados de grande dimen-
sdo. A ultima opg¢do tem sido a preferida em muitos paises,
aproveitando a existéncia de todas as valéncias num Unico
local. Mas ha exemplos de exceléncia de cuidados em todos os
modelos, pelo que ndo existe uma solugdo Unica. A preocupa-
¢do com a sustentabilidade do sistema obriga-nos a procurar
solugdes em que os investimentos sejam minimizados, pelo
que se impGe ndo s6 uma perspetiva clara do presente, mas
também uma visdo alargada do futuro, de modo a que as
opgOes a tomar sejam as mais corretas.

Objetivos centrados no doente e nos resultados, com ino-
vagao

Os cuidados de saude nesta drea devem estar focados nas
necessidades do doente e necessitam de se adaptar a esse
objetivo. O que significa que os servigos ndo devem apenas
estar centrados no que podem oferecer, mas sim repensar
continuamente as necessidades do doente e adaptar-se, pro-
curando colmatar todas as caréncias.

A capacidade de inovagdo na prestagdo de servigos estd muito
associada a esta identificagdo constante das necessidades e
a introdugcdo de novos tipos de tratamentos, privilegiando
0S que sejam menos invasivos, menos agressivos e com
menor risco, particularmente relevante em doentes pediatri-
cos. Também é muito importante a capacidade de introdugao
de programas de diagndstico precoce, desde o periodo fetal,
contribuindo para a programacgdo adequada de intervengdes
diagndsticas e terapéuticas.

E para que o doente possa estar bem informado sobre o que
0 espera, é essencial fornecer-lhe informagdo atualizada sobre
0s centros, os recursos e sobretudo os resultados obtidos,
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muito facil nesta época da informacdo digital. Mas qual é a
qualidade da informagdo disponibilizada nos sitios institucio-
nais? A divulgacgdo publica dos resultados, incluindo a morta-
lidade que cada centro tem no tratamento dos seus doentes,
é desejavel neste contexto, mas praticamente nunca aplicada
na medicina nacional. Neste campo, a atitude dos servigos tem
sido muito conservadora, mas o mesmo se passa na maioria
dos centros internacionais.

Descentralizagdao de cuidados diferenciados e cuidados de
proximidade

O nosso grupo estabeleceu e consolidou, ao longo dos ultimos
vinte anos, um conjunto de parcerias que se foram integrando
numa verdadeira rede assistencial, através da instituicdo
de consultas periféricas, em associagdo com um programa
de telemedicina para situagdes urgentes. Este investimento
na descentralizagdo, aproximacdo e prestacdo de cuidados
diferenciados perto do local de residéncia na area da cardio-
logia pediatrica esta de acordo com principios de equidade
e de prestagdo de cuidados de proximidade. Pouco apoiado
inicialmente pelas instituicGes centrais (diria mesmo mal tole-
rado), é agora uma mais valia incontestavel. Esta proximidade
permite otimizar a relagdo com os clinicos das instituicGes
periféricas, aumentar a eficicia da continuidade de cuidados
e promover a formagdo de pediatras com interesse especial
em cardiologia, elos de ligacdo preferenciais. Em algumas das
nossas consultas periféricas de cardiologia pediatrica (Faro e
Ponta Delgada, por exemplo) as taxas de sopros inocentes sdo
praticamente nulas, pela otimizagdo da sele¢do de doentes
através de consultas de rastreio e de critérios de referencia-
¢do. Outros grupos optaram pela utilizagdo sistemdtica da
telemedicina para proporcionar cuidados a distancia, com
grande volume de consultas, e esta atividade foi aplicada em
programas internacionais. Mas para nossa surpresa ainda hd
poucas subespecialidades pedidtricas a seguir o caminho das
consultas periféricas ou da telemedicina formal.

Formacgdo e investigacao de elevado nivel

Os servigos de cardiologia pediatrica, em particular aqueles
com atividade médico-cirurgica, tém tido uma atividade de
formagdo notavel, quer a nivel da pediatria quer da cardio-
logia. Na formacdo especifica de pediatria o estagio é agora
opcional. A vocagdo e capacidade de formagdo é variavel e
nos ultimos anos as restricGes em recursos humanos vieram
limitar a capacidade dos servigos nesta area. Mas a riqueza
de um bom estagio de cardiologia pediatrica na formacgao
especifica de pediatria é inegdvel, incluindo a vivéncia de um
ambulatdrio rico em semiologia, dos procedimentos invasivos
e em cuidados intensivos, a experiéncia vivida da complexi-
dade cirurgica e da capacidade dos doentes pediatricos ultra-
passarem situagdes muito criticas. E também insubstituivel a
vivéncia da complexidade da relagdo médico-doente ao lidar

com riscos elevados de morbilidade ou mortalidade em pro-
cedimentos eletivos.

A investigacdo clinica, a participagdo em ensaios clinicos inter-
nacionais e em projetos de investigagdo bdsica sdo essenciais
em centros com diferenciagdo, pelos contributos que propor-
cionam a prépria atividade clinica.

Articulagdo e complementaridade entre cuidados muito
diferenciados

Os doentes cardioldgicos pedidtricos, pela sua gravidade e
complexidade, necessitam frequentemente de uma aborda-
gem multidisciplinar e de cuidados prestados por multiplas
areas da pediatria, da genética, da cirurgia pediatrica e da
medicina materno fetal, entre muitos outros. Numa perspetiva
de prestacdo de cuidados centrada no doente, as articulagdes
com estes servicos devem estar perfeitamente estabelecidas
e consolidadas. Os servigos que colaboram com a cardiologia
pediatrica sabem que o tratamento de doentes com cardiopa-
tia congénita é por vezes de grande complexidade, mas consti-
tui um estimulo para melhorar a sua capacidade de prestacdo
de cuidados diferenciados. E surgem desafios em areas emer-
gentes, como os cuidados paliativos, que sdo comuns a outras
dreas pediatricas e para os quais é fundamental encontrar
solugdes conjuntas. O tratamento destes doentes complexos
em servigcos diferenciados e bem articulados levanta muitos
desafios, mas também grandes oportunidades.

Numa época em que se procura segurancga, qualidade e sus-
tentabilidade em cuidados altamente especializados, precisa-
mos de uma sélida organizagdo e planeamento e de abertura a
novas solugGes. Necessitamos de visdo para novos empreendi-
mentos, coragem e determinagdo para os assumir e concreti-
zar. Esta é uma obrigacdo de todos. Na cardiologia pediatrica,
na pediatria e noutras dreas da medicina.
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