Critérios de Elegibilidade Make A Wish.

Lista de doencas elegiveis PORTUGAL

Os critérios de elegibilidade da Make-A-Wish, dinamicos e inclusivos, tém como foco a
crianga. Assim, as diretrizes e os principios, devem evoluir com o avan¢o da medicina. Para
determinar a elegibilidade de um desejo e as necessidades médicas necessarias para o
implementar, deve ser levada em conta a opinido do médico responsavel pelo tratamento da
crianca e do Conselho médico consultivo da Make-A-Wish.

Principios médicos de elegibilidade de um desejo:

1. Crianca ou adolescente entre os 3 e os 17 anos residente em Portugal;

2. Que nao tenha realizado um desejo/sonho através de outra Instituicao;

3. Diagnosticada com uma doenca grave, progressiva, degenerativa ou maligna que
coloque a sua vida em risco e/ou com complicagées muito graves a longo prazo.*

* As doencas graves incluem mas ndo estdo restritas a: cancros infantis, algumas distrofias
musculares, doencas neuroldgicas ou genéticas, doencas cardiacas, insuficiéncia renal e lesdes
traumaticas.

Para obter mais informacées, entre em contato com a Make-A-Wish (+351 213 562 082) ou com
o seu médico.

Principios para determinar doencas graves:

Uma crianga pode ser aceite para a realizacdo de um desejo quando:

1. A sua condicdo médica atual requerer um medicamento de alto risco para sobreviver;

2. Depende de tecnologia para sobreviver;

3. Sofre de doencas crénicas que provocam complicagdes muito graves a longo prazo e/ou que
colocam a sua vida em risco;

4. Criancas com elevado risco de morte ndo abrangidas por outros critérios nesta lista.
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CARDIOLOGIA

Guia de Referéncia

e Cardiopatia congénita complexa como:
- Ventriculo Gnico
- Ventriculo esquerdo de dupla saida
- Atrésia da tricuspide
- Atrésia adrtica
- Atrésia mitral
- Sindrome do coragao esquerdo
hipoplasico

e Insuficiéncia cardiaca congestiva

e Cardiomiopatia ventricular direita hiper-
trofica, restritiva e/ou arritmogénica

e Desfibrilhador cardiaco implantado
e Dispositivo ventricular auxiliar implantado

e Insuficiéncia ventricular esquerda

Eu gostava de
ser policia

Luis

4 CONDICOES DE CARDIOLOGIA QUALIFICADAS:

e Sindrome do QT longo
e Necessidade de hospitalizacdes frequentes
apos cirurgia de cardiopatia congética
(ndo inclui exames de rotina que
requeiram hospitalizacio)

e Entrada em lista de espera para transplan-
te cardiaco

e Hipertensao arterial pulmonar

e Recetor de transplante de coragdo ou
coracao-pulmoes

e Estadio pds procedimento de Fontan

e Tetralogia de Fallot com atrésia pulmonar
e colaterais aortopulmonares major

e Fibrilhacao ventricular

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades

agravantes:

e Tronco arterial comum

e Complicacdes associadas ao
tratamento imunosupressor

e Ventriculo direito com saida dupla
e Transposicdo dos grandes vasos

e Insuficiéncia cardiaca

e Implantacao de pacemaker
e Estenose subadrtica
e Tetralogia de Fallot

e Outras condi¢des nao listadas
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REUMATOLOGIA

Eu gostava
de conhecer
as princesas

Guia de Referéncia

Isabel

4 CONDIGCOES DE REUMATOLOGIA QUALIFICADAS:

e Sindrome antifosfolipido com trombose
recorrente / doenca ativa
(ndo apenas com anticorpos positivos)

e Doencas auto-inflamatorias
(ex. TRAPS, CINCA/NOMID, HIDS,
CANDLE, DIRA)

e Vasculites crénicas:
- Granulomatose eosinofilica com
poliangeite
- Granulomatoses
- Poliangeite microscopica
- Poliangeite
- Poliarterite nodosa
- Arterite de Takayasu

e Doenca mista do tecido conjuntivo que
atinge 6rgaos-alvo

e Dermatomiosite juvenil
- Com envolvimento de 6rgaos-alvo,
calcinose ou com ma resposta ao
tratamento (mais de um ano de
tratamento ou duas ou mais
recorréncias)

e LUpus eritematoso sistémico pediatrico
com envolvimento de érgaos-alvo

e Policondrite com lesdo de 6rgao-alvo

e Esclerose Sistémica Progressiva (Esclero-
dermia sistémica)

e ARJ/ALJ sistémica com sindrome de
ativacdo macrofagica (SAM)
- Encaminhado até 12 meses apds o
diagndstico ou com mdltiplos
episédios de SAM

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades

agravantes:

e Complicagbes derivadas de terapia
imunossupressora

e QOutras condi¢cdes nao listadas
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PNEUMOLOGIA

Guia de Referéncia o “y Eu gostava

de ter uma
Playstation

Santiago

e Hipoxémia crénica com necessidade de e Fibrose pulmonar
oxigénio suplementar
e Doenca de enxerto pulmonar versus

e Insuficiéncia respiratoria cronica hospedeiro

e Dependéncia crénica de ventilador e Hipertensao pulmonar

e Fibrose quistica e Linfangioectasia pulmonar

e Transplante pulmonar e Compromisso respiratério grave com
resposta incompleta a terapéutica e causa-

e Doenca pulmonar moderada a grave dor de episddios recorrentes de risco de vida

secundaria a quimioterapia ou radioterapia
e Disfuncio da proteina surfactante
e Em lista de espera para transplante

pulmonar e Colocacao de traqueostomia por insufi-
ciéncia respiratoria cronica ou obstrucao
e Histiocitose progressiva ou multifocal grave das vias aéreas

e Doenca do intersticio pulmonar progressiva
associada a imunodeficiéncia, doenca
autoimune ou desregulacao imune

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades

agravantes:

e Insuficiéncia respiratéria aguda e Disquinésia ciliar primaria

e Displasia broncopulmonar e Asma grave

e Tagueostomia com necessidade de e Doenca pulmonar restritiva grave
oxigénio suplementar (dependendo da

doenca de base ou da razao para a e Complicacbes de terapéutica
traqueostomia) imunosupressora

e Doenca pulmonar obstrutiva crénica e QOutras condi¢des nao listadas



Make &-Wish,

PORTUGAL

ONCOLOGIA

Guia de Referéncia

e Transplante de medula 6ssea/células
estaminais (até 1 ano apds a sua realizacio)

e Tumores de baixo grau com qualquer dos
seguintes critérios:
- Tratamento com quimioterapia ou
radioterapia (até 1 ano apds terminar
o tratamento)
- Mais do que uma cirurgia extensa,
como craniotomia
- A localizacao do tumor requer
intervencdes médicas continuas (ex:
convulsoes, deficiéncia enddcrina,
perturbacao funcional significativa,
paralisia ou outras sequelas
neuroldgicas major)
- Associado a complicacdes graves
que motivem internamentos
hospitalares prolongados

Eu gostava
de conhecer
a Minnie

Joao

¥ CONDICOES DE ONCOLOGIA QUALIFICADAS:

e Neoplasias malignas e neoplasias de
comportamento incerto
- Referénciadas no espaco de 1 ano
apos o final do tratamento de
quimioterapia ou radioterapia

e Apds transplante de medula 6ssea/células
estaminais
(com complicacbes graves e/ou que
colocam a vida em risco)

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades

agravantes:

e Complicagdes derivadas de terapéutica
imunosupressora

e Qutras condicoes nio listadas
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NEUROLOGIA

Guia de Referéncia

e Doenca de Alpers

e Paralisia cerebral associada a complicacoes
que colocam a vida em risco

(ex: epilepsia intratavel, insuficiéncia

respiratoria)
e Doencas neuromusculares congénitas com
complicagdes respiratdrias ou cardiacas tais
como:

- Distrofia muscular mioténica

- Distrofia muscular de Duchenne

- Atrofia muscular espinhal tipo 1 e 2

e Epilepsia grave, intratavel ou resistente ao
tratamento

e Disautonomia familiar (Riley-Day)
o Ataxia de Friedreich’s

e Doenca de Huntington

e Sindrome de Leigh

e Leucodistrofia

Eu gostava
deir a

- Legolandia

"”E'Lm:ﬂ-u

Miguel

& CONDICOES DE NEUROLOGICAS QUALIFICADAS:

e Sindrome de Lennox-Gastaut intratavel ou
resistente ao tratamento

e Doenca de Moyamoya

e Doenca neurodegenerativa com reducio
significiativa da esperanca de vida

e Acumulacao de ferro no tecido neuronal
(NBIA)

e Doenca vascular cerebral progressiva (ex:
acidente vascular cerebral) com compli-
cacoes que colocam a vida em risco

e Atraso profundo do desenvolvimento com
comorbilidades que colocam a vida em risco
e requerem suporte de vida mantido e
significativo

e Sindrome de Rett

e Esclerose tuberose com envolvimento
cerebral ou da medula espinhal

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades

agravantes:

e Arinencefalia
e Encefalopatia
e Hidrocefalia

e Megaencefalia

e Miopatia
e Neurofibromastose
e Espinha bifida

e Outras condi¢des nao listadas
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NEFROLOGIA

I Eugostava de
& ter o superpoder
& davelocidade

Joel

Guia de Referéncia

4 CONDIGCOES DE NEFROLOGIA QUALIFICADAS:

e Doenca renal crénica (nivel 3 ou superior) e Doencas renais com necessidade de

com multiplas exacerbacdes no ultimo ano que tratamentos prolongados

exigiram hospitalizacao (ex: sindrome hemolitico-urémico
atipico com necessidade de

e Doenca renal dependente de dialise terapéutica anti-complemento

cronica para se manter em remissao)
e Transplante renal
e Estadio pds transplante renal (com
complicagées que colocam a vida em risco)

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades

agravantes:

e Sindrome nefrético refratario e Complicacdes derivadas da terapia
(ex: multiplas doencas agudas ou imunosupressora
recidivas que requerem medicacao
endovenosa e multiplos e QOutras condi¢des nao listadas

medicamentos imunosupressores)
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IMUNOLOGICAE
DOENCAS INFECCIOSAS

Guia de Referéncia

\

Eu gostava
de ter uma
Playstation

e Transplante de medula dssea
(até um ano)

e Imunodeficiéncias com complicacoes
auto-imunes graves e/ou reducdo da esperanca
de vida

e Imunodeficiéncias primarias que requerem
tratamento vitalicio
- A esperanca média de vida reduzida
significativamente se nao houver
tratamento disponivel
- ex: doenca granulomatosa crénica,
Wiskott-Aldrich

José

e Imunodeficiéncias primarias que resultam
em hospitalizacoes frequentes onde a
infecdo nao estd bem controlada

e Imunodeficiéncia combinada grave
e Estadio pds transplante de medula 6ssea

(com complicacbes que coloquem a
vida em risco)

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades

agravantes:
e Complicacbes derivadas da terapia
imunosupressora

e VIH (com sintomas e/ou imunosupressdo
significativa

e QOutras condi¢des nao listadas
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HEMATOLOGIA

Guia de Referéncia

e Anemia aplastica
e Transplante medula éssea (até um ano)
e Linfohistiocitose hemofagocitica

e Doencas hemorragicas graves congénitas
ou adquiridas
- Morbilidade (ex. hemorragia
intracraneana com deficit neurolégico,
lesdo de orgao requerendo cuidados
de apoio intensivos, etc.)
- Titulos elevados de inibidores
hemofilicos resultando em episédios
hemorragicos repetidos com risco de
vida

e Imunodeficiéncia combinada grave

e Transplante de células estaminais

Eu gostava de
ser maquinista
e piloto

Luis

4 CONDICOES DE HEMATOLOGIA QUALIFICADAS:

e Doencas hematoldgicas graves congénitas
ou adquiridas com:
- Tratamento que requer
quimioterapia
- Sérias complicagdes resultantes de
transfusao (ex. sobrecarga de ferro)

e Doenca de células falciformes ou
talassémia com severas complicacoes
crénicas como:
- Sindrome toracico agudo
- Sequestro esplénico
- Sincope ou doenca cérebro vascular
grave
- Necessidade de transfusao habitual
- Hipertensao pulmonar
- Muiltiplas crises alérgicas graves no
ano anterior
- Lesao de orgao requerendo medidas
de suporte

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades

agravantes:

e Complicagdes derivadas de terapéutica
imunosupressora

e Doencas de coagulacao

e QOutras condi¢des nao listadas
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GENETICA

Guia de Referéncia AN S Eu gostava
‘ o bk g ; de ter um
bulldog francés

Inés

X CONDICOES GENETICAS QUALIFICADAS:

e Sindrome de Barth e Displasias esqueléticas ou disostoses com
complicacdes pulmonares crénicas ou

e Anomalia congénita, cromosémica ou degenerativas

condicao de gene Gnico com complicacdes

associadas a risco de vida: e Trissomia 13 e 18

- Convulsoes intrataveis

- Anomalias estruturais da via aérea
superior ou sintomas pulmonares
crénicos

- Anomalias cardiacas requerendo
vigilancia cardiolégica

- Insuficiéncia renal crénica

- Associacao de disfuncoes
gastrointestinais major

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades
agravantes:

e Complicagées derivadas do tratamento e Outras condi¢des nao listadas
imunosupressor
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GASTRENTEROLOGIA *

Guia de Referéncia Eu gostava
- de ter uma

casa no jardim
Giani

¥ CONDIGCOES DE GASTRENTEROLOGIA QUALIFICADAS:

e Transplante intestinal e Insuficiéncia hepatica
e Doenca hepatica crénica progressiva com e Transplante hepético (até um ano)
descompensacao

e Neoplasia maligna ou condicoes
e Sindrome hepatopulmonar pré-malignas hereditarias

e Doenca inflamatéria do intestino resultando e Hipertensao portal
em doenca do intestino curto com:

- Suporte parentérico prolongado e Sindrome do intestino curto ou faléncia
- Complicacdes resultantes da intestinal requerendo suporte parentérico
terapéutica imunosupressora ou prolongado

cirurgia

e Pés transplante de figado (com
complicacées que colocam a vida em risco)

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades

agravantes:

e Atresia dos ductos biliares e Pancreatite

e Complicacbes associadas ao tratamento e Colite ulcerosa
imunosupressor

e Qutras condicdes nio listadas
e Doenca de Crohn

e Doenca de Hirschsprung
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ENDOCRINOLOGIA

Guia de Referéncia

e Hipoxémia crénica com necessidade de
oxigénio suplementar

e Insuficiéncia respiratoria cronica

e Dependéncia crénica de ventilador
e Fibrose quistica

e Transplante pulmonar

e Doenca pulmonar moderada a grave
secundaria a quimioterapia ou radioterapia

e Em lista de espera para transplante
pulmonar

e Histiocitose progressiva ou multifocal
e Doenca do intersticio pulmonar progressiva

associada a imunodeficiéncia, doenca
autoimune ou desregulacao imune

' Eu gostava de
nadar
com golfinhos

Joao

—

e Panhipopituitarismo requerendo
substituicido hormonal com hidrocortisona
e/ou desmopressina

e Doenca peroxisémica

e Sindrome de Prader-Wili com
comorbilidades

e Esfingolipidose
e Doenca de Tay-Sachs

e Cancro da tiréide
- Requer tratamento de
quimioterapia ou tratamento de
radiacdo, encaminhado dentro de um
ano apos a conclusao do tratamento
mencionado acima

e Leucodistrofia suprarenal ligada ao X
(todas as restantes serdo analisadas caso a
caso)

Outras condicoes que podem ser elegiveis para um desejo com comorbilidades

agravantes:

e QOutras condi¢des nao listadas
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izes e critérios de transplante

1. Todas as criancas com um transplante sido sempre elegiveis para um desejo
(incluindo criancas com transplante antes da idade de elegibilidade) se tiverem entre
3 e 17 anos no momento de referéncia/candidatura a um desejo.

2. O Medical Advisory Committee recomenda que os profissionais de saulde
encaminhem as criancas no primeiro ano ap6s serem submetidas a um transplante. E
quando a crianca mais precisa de um desejo. Quanto mais tempo passar apds o trans-
plante, menor sera o impacto na crianga, que se quer tanto maior quanto possivel.
Algumas criancas podem nao ser capazes de participar em certos tipos de desejo no
primeiro ano apés o transplante e, em alguns casos, o desejo pode ter que ser adiado.
Ainda assim, encorajamos os voluntarios e sua equipa médica consultiva a discutir a
variedade de desejos que uma crianca pode ter apds um transplante. Incentivam-se
os voluntarios a terem discussdes abertas e francas com as equipas médicas e os
familiares da crianca sobre os desejos oportunos para a sua condicdo médica no
momento.
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