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Cuidados Paliativos Pediatricos: da realidade de um modelo assistencial e

organizativo espanhol a uma proposta similar portuguesa

Pediatric Palliative Care: from the reality of a care and organizational Spanish

model to a similar portuguese proposal

Resumo

Introducdo: A necessidade de disponibilizacdo de cuidados paliativos pediatricos
(CPP) tem sido evidenciada por inumeros peritos. Os objetivos deste trabalho sdo a
descricdo de um modelo assistencial e organizativo espanhol em CPP (homeadamente
Hospital Pediatrico del Nifio Jesus em Madrid) e analisar a percecdo dos profissionais
de salde na area da Pediatria do Hospital de Sdo Jodo sobre a necessidade de
implementar estas equipas em Portugal, tentando assim propor um modelo similar
portugués.

Materiais e métodos: Procedeu-se a uma visita a Unidade de CPP do Hospital del Nifio
Jesus, em Madrid, descrevendo-se 0 modo de organizacdo e assisténcia da mesma.
Realizou-se ainda um inquérito aos profissionais de saude do Servico de Pediatria do
Centro Hospitalar de Sdo Jodo (médicos, enfermeiros, assistentes sociais e pedo-
psicologos). Este aborda o conceito que os profissionais tém sobre CPP, a experiéncia
pessoal com casos que poderiam beneficiar destes cuidados, as possiveis dificuldades na
referenciacdo para uma unidade deste género e a necessidade que sentem do apoio de
uma Unidade especifica.

Resultados e Discussdo: A Unidade de CPP do Hospital del Nifio Jesus trabalha no
sentido de favorecer o domicilio como o melhor local para os cuidados e falecimento da
crianga, evitar os internamentos hospitalares desnecessarios, cuidar da crianca e da
familia de forma holistica, integral e personalizada e ainda cuidar da propria equipa da
Unidade para que sejam capazes de ser o suporte para a familia e outros profissionais
que tenham contacto direto com a crianca. Relativamente ao questionério, a taxa de
participacdo foi de 51.2% (63/123). Todos os profissionais inquiridos consideram (til a
criagdo de uma unidade de CPP e 91.8% referenciaria um doente para monitorizagdo
conjunta da equipa de CPP e da equipa de assisténcia geral. Dos inquiridos, 95.2% ja
tiveram contacto com doentes que beneficiariam destes cuidados. Nenhum considera

que o melhor local para a morte da crianca seja especificamente o hospital.



Conclusdo: Seria entdo importante comecar a considerar a adogcdo de um sistema
similar ao espanhol, apesar da necessidade da realizacdo de mais estudos sobre a
aplicabilidade do mesmo.

Abstract

Introduction: The need for provision of pediatric palliative care (PPC) has been
evidenced by numerous experts. The objectives of this paper are to describe a Spanish
care and organizational model in PPC (particularly Pediatric Hospital del Nifio Jesus in
Madrid) and analyze the perception of Hospital de S&o Jodo’s health professionals
working in Pediatrics of the need to implement these teams in Portugal, in order try to
propose a similar Portuguese model.

Materials and methods: A visit was carried out to the PPC Unit of Hospital del Nifio
Jesus, in Madrid, and it is described the mode of its’ organization and assistance. It was
also conducted a survey to healthcare professionals of the Pediatric Service of Hospital
de Séo Jodo (doctors, nurses, social workers and child psychologists). This addresses
the concept that professionals have about PPC, personal experience with cases that
could benefit from such care, the possible difficulties in referral to a unit of this kind
and the need they feel of the support of a specific unit.

Results and Discussion: The PPC Unit of Hospital del Nifio Jesus works to foster
home as the best place for the child's care and death, avoid unnecessary hospital
admissions, care for the child and family in a holistic, comprehensive and personalized
way and also care for the Unity's own team, so that it can able to be the support for the
family and other professionals who have direct contact with the child. About the survey,
the participation rate was 51.2% (63/123). All professionals surveyed found it helpful to
create a PPC unit and 91.8% would refer a patient for joint monitoring of CPP team and
the general assistance team. Of the respondents, 95.2% have had contact with patients
who would benefit from such care. None believes that the best place for the child's
death is specifically the hospital.

Conclusion: It would then be important to start considering the adoption of a system

similar to the Spanish one, despite the need for more studies on the applicability of it.



Introducéo

Nos ultimos 11 anos, a necessidade de disponibilizacdo de cuidados paliativos
pediatricos (CPP) tem sido evidenciada por varios peritos *. Com a evolucdo dos
cuidados médicos, assiste-se cada vez mais ao aumento da sobrevida das criangas com
doencas que limitam a vida % ®. No entanto, o aumento da sobrevida néo se acompanha
necessariamente de um aumento da qualidade de vida, pelo que tem aumentado cada
vez mais a importancia dos CPP 1#.

Os CPP séo diferentes daqueles dirigidos aos adultos, devido a inimeros fatores.
As mortes pediétricas sdo relativamente raras * °, pelo que o nimero de criancas com
necessidade de cuidados paliativos é muito menor que o nimero de adultos e a
distribuicdo dos casos é geograficamente bastante difusa > % 7. A acrescentar a isto, as
doencas que afetam este grupo etario s&o muito variaveis e o prognéstico imprevisivel®.
A maioria dos farmacos aprovados para os adultos ndo estdo devidamente estudados em
criancas, ndo possuindo assim formulacbes e dosagens adequadas. As criangas
representam também um desafio porque estdo em constante desenvolvimento: fisico,
emocional e educacional °. E portanto necessaria uma adaptacdo ao estadio da crianca.
E também importante evidenciar que cada crianca esta ligada a uma familia. Os pais
estdo fortemente envolvidos como cuidadores, como representantes legais, como
tomadores de decisdes, ao mesmo tempo que tém um envolvimento emocional profundo
com todo o processo de doenca e, em muitos dos casos, com a morte da crianca *°.
Neste sentido, devem desenvolver-se politicas e servi¢os de acordo com as necessidades
Unicas das criancas.

Segundo a definicdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), adotada também
pela EAPC (European Association for Palliative Care): “Os cuidados paliativos
pediatricos sdo os cuidados totais ativos do corpo, mente e espirito da crianca,
envolvendo também o apoio a familia. Comecam quando uma doenca que ameaca a
vida € diagnosticada e continuam independentemente se a crianga recebe ou nao
tratamento dirigido a doenca. Os profissionais de saude devem avaliar e aliviar o
sofrimento fisico, psicologico e social da crianca. Cuidados paliativos efetivos requerem
uma ampla abordagem multidisciplinar que inclui a familia e utiliza os recursos
disponiveis na comunidade. Podem ser providenciados em instituicbes de cuidados

o, . , e 11
terciarios, em centros de cuidados de saide comunitarios € mesmo nas suas casas.”



Os CPP devem ser proporcionados a criangas com doengas cronicas, doengas
que limitam a vida e doengas que ameagam a vida. E importante notar que uma doenca
que limita a vida é aquela em que a morte prematura é frequente, mesmo ndo estando
necessariamente evidente. As doencgas que ameacam a vida sdo aquelas em que havendo
uma grande probabilidade de morte prematura, ha também hipdtese de sobrevivéncia a
longo prazo até & idade adulta 2. CPP néo sdo, entdo, sinénimos de morte.

As criangas com indicagdo para cuidados paliativos podem dividir-se em quatro
grupos, segundo a ACT (Association for Children with Life-Threatening or Terminal
Conditions and their Families) ’:

e Grupo 1 — Doencas que ameacam a vida; existe tratamento curativo mas
este pode falhar.

e Grupo 2 — Doencas que necessitam de longos periodos de tratamento
intensivo para prolongar a vida, mas morte prematura € uma hipotese.

e Grupo 3 — Doencas progressivas sem opcdes curativas (tratamento é
exclusivamente paliativo);

e Grupo 4 — Doencas irreversiveis ndo progressivas, com morbilidade
severa e que causam extrema vulnerabilidade a complicagfes que advém
dessa doenca.

Um dos objetivos deste trabalho é a descricdo de um modelo assistencial e
organizativo espanhol em CPP (nomeadamente Hospital Pediatrico del Nifio Jesis em
Madrid). Segundo informacdo da Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, em
Portugal ndo existem equipas formais, organizadas como tal, de CPP. Assim, analisando
a percecdo dos profissionais de saude na area da Pediatria do Hospital de Sdo Jodo sobre
a necessidade de implementar estas equipas no nosso pais, o principal objetivo € tentar

propor um modelo similar portugués.



Materiais e Métodos

Este &€ um estudo descritivo transversal, realizado em duas vertentes. Numa
primeira fase, foi realizada uma visita a Unidade de CPP do Hospital del Nifio Jesus,
descrevendo-se 0 modo de organizagéo e assisténcia da mesma.

Numa segunda fase, realizou-se um inquérito aos profissionais de salde do
Servico de Pediatria do Centro Hospitalar de Sdo Jodo: medicos, enfermeiros,
assistentes sociais e pedo-psicologos. A lista do numero de profissionais a trabalhar no
Servico foi obtida no Servigo de Recursos Humanos do hospital.

O questionario foi adaptado do utilizado no artigo “Respostas de neuropediatras

» © ¢ foi aprovado pela Comissdo de Etica para

a um questiondrio de cuidados paliativos
a Salde do Centro Hospitalar Sdo Jodo. O questionario é mostrado na Tabela 1. As
questBes abordam o conceito que os profissionais de saude tém sobre CPP, a
experiéncia pessoal com casos que poderiam beneficiar destes cuidados, as possiveis
dificuldades na referenciacdo para uma unidade deste género e a necessidade que
sentiam do apoio de uma Unidade especifica de CPP. Foram ainda incluidas
caracteristicas demogréficas e da préatica e experiéncia clinica dos profissionais. Os
questionarios foram entregues pessoalmente a toda a populacdo alvo e entregues em
envelopes fechados ao investigador ou na secretaria do Servico de Pediatria.

As respostas obtidas foram processadas em SPSS Statistics versdo 20.0 e

procedeu-se a analise quantitativa (frequéncias absolutas e percentagens) dos dados.



Resultados

Visita a Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital Nifio Jesus

A Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital del Nifio Jesis comegou a
funcionar em fevereiro de 2008 e presta cuidados programados e integrados a toda a
comunidade de Madrid.

Alguns dos objetivos que pretendem alcancar sdo favorecer o domicilio como o
melhor local para os cuidados e falecimento da crianga, evitar os internamentos
hospitalares desnecessarios, cuidar da crianca e da familia de forma holistica, integral e
personalizada e ainda cuidar da propria equipa da Unidade para que sejam capazes de
ser o suporte para a familia e outros profissionais que tenham contacto direto com a
crianga. Objetivos mais especificos sdo a formacdo de profissionais em CPP,
impulsionar a investigacdo e formar uma rede de CPP na comunidade de Madrid. Um
dos planos a longo prazo é melhorar a acessibilidade dos cuidados paliativos a todas as
criangas que deles precisem, segundo um principio de equidade, e para isso é importante
treinar os profissionais dos cuidados de saude priméarios para que possam tratar de
doentes estaveis de baixa complexidade ou que possam compartilhar cuidados quando
assim for necessario.

A equipa desta Unidade é interdisciplinar, sendo constituida por trés médicos a
tempo inteiro e trés a tempo parcial (apenas realizam as permanéncias), cinco
enfermeiros, um encarregado administrativo, um assistente social e um psicélogo. Uma
equipa com profissionais de diferentes areas permite que se atendam as necessidades
globais da crianga e da sua familia, cuidando de todos os componentes: fisicos,
psicoldgicos, mentais e espirituais. Todos os profissionais dependem do coordenador da
Unidade (um dos médicos) e cada um tem diferentes areas de responsabilidade e
competéncias. Seguindo as recomendacdes europeias, ¢ da vontade da Unidade
incorporar brevemente trabalhadores de outras areas, nomeadamente um fisioterapeuta,
um guia espiritual, terapeutas ocupacionais e voluntarios.

A equipa tem um espago proprio dentro do hospital. Pelo nimero crescente de
doentes hospitalizados a cargo dos CPP, a Unidade pensa agora ser necessario ter

algumas camas especificas.



O momento de incluir o doente na Unidade é aquele em que os profissionais
responsaveis identificam um ponto de inflexdo em que se pode reconhecer uma
degradacdo progressiva do estado de saude as respostas anteriormente eficazes. O
médico responsavel contacta entdo a Unidade e, se o doente cumpre os critérios de
inclusdo, inicia-se 0 processo de seguimento. Os pais podem também entrar diretamente
em contacto com a Unidade, mas este método de referenciacdo ocorre muito raramente.
Quando entra um novo doente, ¢é feita uma avaliacao inicial, de modo a estabelecer um
plano de cuidados, porque cada caso deve ser individualizado. Este plano vai sendo
alterado consoante as necessidades da unidade doente/familia se véo alterando.

De acordo com as normas europeias, a Unidade prevé trés niveis de intervencédo
conforme o grau de especializacdo em CPP dos profissionais de salde que atendem a
crianca. No entanto, a Unidade espanhola acrescenta a estes niveis 0s recursos de
organizacao e gestdo proporcionados a cada nivel:

1. Nivel 1 — Foco paliativo. Os cuidados sdo prestados pelos profissionais
responsaveis pela crianca, com apoio esporéadico da Unidade. Oferece-se
atendimento telefonico 24 horas a esses profissionais.

2. Nivel 2 — Cuidados partilhados. A Unidade reparte cuidados e
tratamentos com outros especialistas responsaveis pela crianga.
Oferecem-se visitas programadas ao doente e atendimento telefonico 24
horas por dia ao doente e a sua familia e aos profissionais.

3. Nivel 3 — Cuidados Paliativos a cargo da Unidade. Esta assume toda a
responsabilidade sobre o paciente. Atendimento continuado 24 horas por
dia.

a. Regime de hospitalizacdo no domicilio.
b. Ingresso hospitalar.

Esta hierarquizacdo é feita de modo a otimizar o uso dos recursos mais
adequados em cada momento e obteve um prémio em “As 100 melhores ideias de
2011” na categoria de gestdo pelo “Diario Médico”.

A avaliacdo inicial do doente pode durar de um a trés meses. Neste periodo o
doente esta sempre considerado como sendo nivel 3. Quando este processo é concluido,
o doente é colocado no nivel de assiténcia adequado a sua situacéo clinica, cuidados que
tem ao disp6r e autonomia da familia.

A Unidade funciona de segunda a sexta feira das 08:00 as 15:00 horas, e as

consultas programadas ocorrem dentro deste horario. Nos restantes periodos de tempo,
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existem dois telefones sempre ligados, sendo que um fica com um médico e outro com
uma enfermeira, que funcionam 24 horas por dia, 365 dias por ano. Se necessario, 0
médico e/ou enfermeira dirigem-se ao domicilio ou hospital onde esteja 0 doente para
prestar apoio. Este apoio permanente € visto pela equipa como o grande fator do sucesso
da Unidade.

As manhas iniciam-se com uma reunido de passagem de turno onde falam dos
acontecimentos ocorridos durante o periodo de permanéncia. Tém novamente uma
reunido no final do horério para informarem a pessoa de permanéncia sobre
acontecimentos relevantes nas visitas desse dia. Para além disso, ocorre todas as
semanas uma reunido mais prolongada onde se discutem 0S nOvos €asos, 0S casos que se
propde passar a outro nivel e os casos que suscitam ddvidas ou que necessitam que
sejam tomadas novas decisdes. Nesta reunido esta presente toda a equipa, 0s 3 médicos
extra das permanéncias e uma farmacéutica (CPP dispensam em cada visita
medicamentos aos pais).

A Unidade de CPP vé os doentes no préprio hospital, em outros hospitais da
comunidade de Madrid, em casa ou em centros residenciais em que a crianga Vviva,
independentemente da area geografica. Cobrem, no maximo, um raio de 100
quilémetros. As visitas as criancas que estdo fora do hospital fazem-se utilizando dois
veiculos emprestados por uma organizacdao ndo governamental, nos proprios carros dos
profissionais de saude (financiado pelo hospital) ou através de um acordo realizado com
uma central de taxis. Aos doentes hospitalizados no domicilio € feita mais de uma visita
por més. Nas fases terminais da doenca, a necessidade de ver o doente pode chegar a ser
diaria.

A equipa funciona também como equipa de suporte intra-hospitalar, ajudando os
profissionais das diferentes areas na tomada de decisGes quanto aos seus doentes.
Recentemente, funciona também como equipa de suporte inter-hospitalar, prestando o
mesmo nivel de apoio a profissionais de outros hospitais e a profissionais dos cuidados
de salde primarios.

A equipa intensifica a sua presencga na etapa terminal, na fase da agonia. Do
conforto ao doente mas também & familia.

Ap0s o doente falecer, sdo feitas consultas de luto para a familia, que podem ser
feitas dentro ou fora do hospital. Um ou varios membros da equipa acompanham a
familia do doente falecido, podendo ir aos funerais, preparacdo da crianca morta, etc, se

a familia assim o desejar. E dada oportunidade aos pais de perguntarem tudo o que
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quiserem sobre a doenca dos filhos e sobre todos os procedimentos, para que possam
“encerrar” este ciclo. No fim de todo o processo, a equipa faz reunides a que da o nome
de “sessoes de falecimento”. Estas permitem uma avaliacdo da assiténcia prestada pela
equipa, o que permite melhorar atuacGes futuras. Nelas participam toda a equipa, e cada
profissional que teve contacto com o doente descreve qual a atuacdo que teve no caso.
Sao valorizados os aspetos negativos e positivos, fazendo-se autocriticas e criticas ao
desempenho do grupo.

Para que toda esta organizacdo seja possivel, a Unidade desenvolveu varios
protocolos internos, de modo a uniformizar e orientar as atitudes dos profissionais.

A Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos imp8e como critério de
qualidade para as unidades e equipas de cuidados paliativos, a existéncia de um
protocolo para a prevengdo do “burn out” (desgaste profissional). Esta equipa em
particular trabalha no sentido de reconhecer o esforco e a dedicacdo de cada
profissional, respeitar a vida privada e o tempo livre de cada um e resolver ativa e
rapidamente os conflitos.

Aos profissionais desta Unidade é assegurada uma formacdo continuada, com
assiténcia a cursos, jornadas, congressos ou reunides cientificas. Por outro lado, a
propria Unidade dedica-se a docéncia, permitindo o estdgio de profissionais de
diferentes areas na Unidade e publicando vérios artigos cientificos.

O funcionamento da Unidade s6 € possivel gracas a aliancas estratégicas
efetuadas com varias entidades, nomeadamente organizacdes ndo governamentais. Uma
destas instituicdes disponibiliza os dois veiculos que permitem as deslocacdes dos
profissionais ao domicilio dos doentes. Ofereceu também material informatico e
financia a participacdo dos profissionais em acdes de formacao.

Os dados fornecidos pela Unidade dizem respeito ao periodo de 2008 a 2011.
Neste periodo entraram na Unidade 193 doentes, sendo que ativos no final de 2011
eram 54, 121 tinham falecido e 18 doentes tiveram outro resultado (perda de informagéo
ou altas). Dos 193 doentes atendidos neste periodo, 36% tinham uma doenga oncoldgica
e 64% uma doenga ndo oncoldgica. De ano para ano, a diferenca entre os doentes
oncoldgicos e ndo oncoldgicos foi-se tornando cada vez mais vincada, no sentido dos
doentes ndo oncologicos.

Relativamente aos grupos de criangcas com indicagdo para CPP definidos pela
ACT neste periodo, 70 doentes pertenciam ao gupo 1, 1 doente ao grupo 2, 49 doentes

ao grupo 3 e 73 doentes ao grupo 4.



Cerca de 70% dos doentes atendidos pela Unidade ndo morreram no hospital.
Dos 121 doentes falecidos entre 2008 e 2011, 65% morreram em sua casa, 30% no
hospital e 5% noutros locais. Da andlise efetuada, constata-se que de ano para ano
aumenta o numero de doentes que morre em casa, 0 que sO € possivel com o
atendimento 24 horas proporcionado pela Unidade.

Para que seja possivel a hospitalizagdo domiciliaria, uma parte muito importante

do atendimento é a educacdo para a salde dos cuidadores.

Inguérito aos profissionais de saude do Servico de Pediatria do Centro Hospitar de S&do

Jodo

Segundo os dados obtidos junto do Servico de Recursos Humanos do Hospital,
trabalnam no Servico de Pediatria 56 enfermeiros, 63 médicos, 2 psicologos e 1
assitente social, perfazendo um total de 123 trabalhadores a questionar.

No total, responderam ao inquérito 63 pessoas (51.2% da populacéo-alvo). A
composicao da amostra € a seguinte: dos inquiridos 90.5% sdo do sexo feminino, 27.4%
pediatras, 69.4% enfermeiros, 1.6% psicologos e 1.6% assistentes sociais, a média das
idades é de 38 anos (minimo 25 e maximo 60 anos) e a média de anos de servico em
pediatria é 12 anos (minimo 1 e mé&ximo 38 anos). Relativamente a uma possivel
especializacdo, 60.3% néo responderam/ndo era o caso. Dos 39.7% que responderam,
12% especializaram-se na area de pneumologia, 4% em neuro-desenvolvimento, 4% em
infeciologia, 4% em neonatologia, 4% em oncologia, 68% em saude infantil e pediatria
e 4% na area médico-cirurgica.

Relativamente a questdo numero 6, sobre a definicdo de CPP, 95.2% dos
profissionais reconhecem os CPP como cuidados globais e continuos que visam
melhorar a qualidade de vida das criancas que vdo morrer de uma doencga incuravel, e
que devem comecar no momento do diagnodstico. Apenas 3.2% pensam que seriam
cuidados prestados apenas no final da vida ou quando as crian¢as estdo em intenso
sofrimento e 1.6% consideram que seriam prestados quando o prognostico esta limitado
a menos de seis meses de vida. Quanto aos doentes elegiveis para CPP, 77.4%
consideram que se aplica a doentes ndo s6 com doengas que limitam a vida, mas
também com doencas que ameacam a vida. S&0 17.7% o0s que consideram que apenas 0S
doentes com doengas limitativas da vida séo candidatos a CPP, 3.2% apenas os doentes

com doengas que ameacam a vida e 1.6% referem que apenas doentes com cancro
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seriam abrangidos. Dos 95.2% dos profissionais que responderam a pergunta 8, 95.2%
sabem que os CPP se podem aplicar a criangas em tratamento ativo, sendo que 0s
restantes consideram que néo.

Quanto a experiéncia pessoal dos profissionais do servico com criangas com
doencas que limitam a vida, 95.2% ja tiveram um doente nesta situacéo, e, com estes,
88.13% tiveram pelo menos um doente que faleceu por doenca incuravel ou pelas suas
complicacgdes. Relativamente a emissdo de uma ordem de ndo reanimar (pergunta que se
aplicava exclusivamente ao pessoal médico), 52.9% ja tinham emitido uma e 47.1%
nunca o tinham feito, sendo que nenhum dos pediatras assinalou a opc¢do que
correspondia a emissdo de uma ordem de ndo reanimar apenas a pedido da familia.

Nenhum dos participantes acredita que os doentes com necessidade de CPP
devam morrer numa unidade de cuidados intensivos ou mesmo no hospital. Sdo 77.4%
0s que consideram que a crianca deve morrer num local onde seja respeitada na sua
dignidade, sendo que 21.6% referem especificamente que a casa do doente seria o local
mais apropriado.

A totalidade dos participantes considera (til a criacdo de uma unidade de CPP e
refere que a equipa de CPP deve ser multidisciplinar, atendendo as necessidades do
corpo, mas também da mente e espirito da crianca e da sua familia.

Quando questionados sobre a dificuldade na possivel referenciacdo de doentes
para uma unidade de CPP, a maioria dos respondentes (96.7%) ndo teria dificuldades,
sendo que 91.8% referenciariam os doentes de modo a serem acompanhados
conjuntamente pelas equipas de assisténcia geral e pela de CPP e 4.9% apenas
referenciariam o doente quando soubessem que ja ndo poderiam fazer mais nada. Dos
inquiridos, 3.3% preferiam que os doentes fossem tratados pela equipa geral até ao fim e
ninguém referiu a familia como sendo um entrave na referenciacao.

Por fim, 36.5% dos profissionais sentem-se adequadamente treinados e capazes
de cuidar de um doente em fase terminal, 49.2% consideram que ndo e 14.3% preferiam

ndo estar envolvidos neste estadio da doenca.
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Discussao

A melhor forma de obter dados sobre as causas de mortalidade infantil, é utilizar
a Classificacdo Internacional de Doencas (CID). No entanto, ndo é facil estabelecer uma
relacdo entre estes dados e a prevaléncia das doencas que limitam e ameacam a vida *2.

Segundo dados fornecidos pelo Instituto Nacional de Estatistica (INE), houve
em Portugal no ano de 2011, 666 mortes no grupo etario dos 0 aos 19 anos. A tabela 2
mostra a distribuicdo do nimero de mortes em relacdo a cada categoria CID 10. Foram
omitidas algumas categorias por serem confidenciais e ndo terem, por isso, sido
fornecidas pelo INE.

De acordo com os grupos definidos pela ACT, ja citados acima, e os dados
fornecidos pelo INE presentes na tabela 2, em Portugal teriamos:

e 82 casos relativos ao grupo ACT 1 — considerando tumores;

e 0 casos relativos ao grupo ACT 2 — ndo considerando casos de
prematuridade extrema, pelo facto de o hospital madrileno nao prestar
ainda apoio a neonatologia. Inexisténcia de dados referentes a outras
patologias;

e 110 casos relativos ao grupo ACT 3 - considerando doencas
neuromusculares e todo o capitulo de malformagdes congénitas,
deformidades e anomalias cromossomicas;

e 33 casos relativamente ao grupo ACT 4 — considerando paralisia cerebral
e o capitulo de doencas enddcrinas, nutricionais e metabolicas.

Ao comparar os dados sobre a prevaléncia de doencas no hospital madrileno e
em Portugal, vemos uma grande disparidade nos resultados. No entanto, estes resultados
ndo sdo comparaveis, ja que os dados se referem apenas a mortalidade até aos 19 anos,
sendo que varios casos de paralisia infantil, por exemplo, tém uma sobrevida mais
longa, logo a incidéncia sera certamente bastante maior. Para além disso, estamos a
considerar populagdes diferentes: Portugal versus regido de Madrid.

Uma das limitagdes deste estudo é essa mesma: as causas de mortalidade infantil
CID-10 ndo traduzem a prevaléncia das doencas e levam a uma sobrestimacdo ou
subestimacdo de varias categorias. Para além disso, outra limitacdo é ndo ter sido
possivel obter os dados de todas as categorias individuais junto do INE, por motivos de

confidencialidade. A descricdo das categorias CID-10 faz com que seja dificil de
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encaixa-las nos grupos ACT pela escassa informagdo que transmitem. Um grupo de
malformagdes pode englobar um espetro de doengas potencialmente distribuidas em
grupos distintos.

Relativamente ao questionario, uma das limitacGes é a amostra relativamente
pequena, apenas 51.2% da populacdo-alvo. Esta taxa de participacdo poder-se-a dever
ao facto de varios profissionais ndo terem uma ligagdo frequente com as patologias em
questdo. Isto podera ter levado a que apenas os profissionais com mais formagéo nestas
patologias tenham respondido ao questionario, levando a frequéncias elevadas em
perguntas como a 9, 10 e 11.

Pelos resultados do estudo, podemos verificar que a maioria dos profissionais de
salde sabe a defini¢cdo de CPP da OMS e EAPC, que refere que os CPP visam acima de
tudo melhorar a qualidade de vida das criangas, e que sdo cuidados continuos e globais
que devem comecar no momento do diagnéstico™®. A maioria dos inquiridos néo teria
dificuldade em referenciar os doentes para uma unidade de CPP, o que esta de acordo
com achados prévios da literatura > .

Outra das limitagdes do inquérito é o facto de ter sido aplicado apenas num

unico centro hospitalar, tornando as respostas demasiado homogéneas.
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Concluséao

Apesar das limitaces da amostra, podemos constatar que todos os profissionais
consideram Util a criacdo de uma unidade de CPP. Cerca de metade dos profissionais
néo se sente preparado para cuidar de criangas com necessidades de cuidados paliativos,
evidenciando uma necessidade para uma maior formacgdo nesta area, principalmente
porque uma grande maioria referenciaria os doentes para uma unidade de CPP mas
considera que o seguimento do doente deveria ser feito quer pela equipa de CPP, quer
pela equipa de assisténcia geral. A importancia de formacgédo torna-se ainda maior por
quase todos os profissionais ja terem tido contacto com pacientes com doencas que
limitam a vida.

Seria entdo importante comecar a considerar a ado¢do de um sistema similar ao
espanhol, sendo no entanto de ressalvar a necessidade de estudos complementares sobre
0s custos e capacidade econdmica dos hospitais portugueses para suportarem um projeto

deste tipo.
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Tabela 1. Questionario

1- Sexo

2- ldade

3- Profissdo

a. Pediatra

b. Enfermeiro pediatrico

c. Pedo-psicologo

d. Assistente social

Area de especializacdo (se for o caso)

Anos de servico em Pediatria

O que entende por Cuidados Paliativos Pediatricos?

a. Cuidados prestados a criangas com doengas incuraveis quando elas estdo
para morrer ou a viver em extremo sofrimento

b. Cuidados prestados a criangas que vao morrer de uma doenga incuravel
guando é esperado que vivam menos de 6 meses

c. Cuidados globais e continuos prestados com o intuito de melhorar a
qualidade de vida de criancas que vdo morrer de uma doenca incuravel,
comecando no momento do diagndstico

Doencas elegiveis para Cuidados Paliativos Pediatricos:

a. Doencas que ameagcam a vida (elevada probabilidade de morte prematura
mas também existe possibilidade de sobrevida a longo prazo na vida adulta)

b. Doengas que limitam a vida (condicionam morte prematura, néo
necessariamente iminente)

c. Ambas

d. Apenas o cancro, seja qual for o 6rgao/sistema envolvido

Criancas elegiveis para Cuidados Paliativos Pediatricos podem estar em

tratamento ativo?

a. Sim

b. Néo

9- Alguma vez teve um paciente com doencas que limitam a vida (condicionam
morte prematura)?
a. Sim
b. Nao

10- Se respondeu "sim™ a questdo anterior, ja alguma vez teve um doente que tenha
morrido de uma doenca incuravel ou das suas complicacdes?
a. Sim, um ou mais
b. N&o, nenhum deles

11- Alguma vez emitiu uma ordem de ndo reanimar?
a. Sim
b. Nunca
c. SO a pedido da familia

12- Na sua opinido, qual o melhor local para o doente morrer?
a. Em casa, desde que recebam os cuidados adequados
b. No hospital, para as familias ndo se sentirem abandonadas
¢. Numa unidade de cuidados intensivos, para que todas as medidas possiveis

sejam aplicadas até ao fim
d. Onde possa ser respeitado na sua inteira dignidade, neste seu tempo de
morrer
13- Parece-lhe til a criacdo de Unidades de Cuidados Paliativos Pediatricos?

4
5
6

~
1

8
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a. Sim

b. Na&o, as Unidades de Cuidados Paliativos de adultos tém competéncia para
cuidar destes doentes

c. Né&o, ndo é de todo necessario

14- Seria dificil para si referenciar um doente para uma Unidade de Cuidados
Paliativos Pediatricos?
a. Sim, porque as familias assustar-se-iam com o termo “cuidados paliativos”
b. Sim, preferia que os doentes fossem tratados pela equipa geral até ao fim
c. Nao, eu referenciaria o doente para uma monitorizagdo conjunta de ambas
as equipas: a de assisténcia geral e a de cuidados paliativos
d. Nao, eu referenciaria o doente quando ndo pudesse fazer mais nada

15- Sente-se adequadamente treinado e capaz de cuidar de um doente em fase
terminal?
a. Sim
b. Néo
c. Preferia ndo estar envolvido neste estadio da doenga

16- Que profissionais pensa que deveriam fazer parte de uma equipa de Cuidados
Paliativos Pediatricos?
a. Medicos e enfermeiros
b. Meédicos, enfermeiros e psicélogos
c. Equipa multidisciplinar que atendesse as necessidades do corpo, mente e
espirito da crianca e da familia
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Tabela 2

I - Algumas doencas infeciosas e parasitarias 10
Il — Tumores (neoplasias) 88
I11 - Doencas do sangue e dos 6rgdos hematopoéticos e alguns transtornos 7
imunitarios
IV — Doengas enddcrinas, nutricionais e metabdlicas 16
VI — Doencas do sistema nervoso 44
o AfecOes priméarias dos musculos 8
e Paralisia cerebral infantil 17
IX — Doengas do aparelho circulatério 11
X — Doengas do aparelho respiratério 17
XI — Doencas do aparelho digestivo 4
XVI — Algumas afecdes originadas no periodo neonatal 189
XVII - Malformac@es congénitas, deformidades e anomalias cromossomicas 102
XVIII - Sintomas, sinais e achados anormais de exames clinicos e de laboratdrio 62
ndo classificados em outra parte
XX - Causas externas de morbilidade e de mortalidade 111

Legenda Tabela 2 - Obitos gerais por causa de morte, segundo os capitulos CID-10, dos

0 aos 19 anos, no ano de 2011 (dados cedidos pelo INE)
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Exmo. Senhor h 11l 251%

Presidente do Conselho de Administracdo do

Centro Hospitalar de S. Jodo -~ EPE

Assunto: Pedido de autorizacdo para realizagdo de estudo/projecto de investigacdo

Nome do Investigador Principal:

Inés Salomé Branco Ferreira

Titulo do projecto de investigacdo: Cuidados paliativos pediatricos: da realidade de um modelo

assistencial e organizativo espanhol a uma proposta similar
portuguesa

Pretendendo realizar no(s) Servico(s) de Pediatria do Centro Hospitalar de S, Jodo - EPE o

estudo/projecto de investigacdo em epigrafe, solicito a V. Exa. na qualidade de

Investigador/Promotor, autorizacdo para a sua efectivacdo.

Para o efeito, anexa toda a documentacdo referida no dossier da Comissdo de Etica do

Centro Hospitalar de S, Jodo respeitante a estudos/projectos de investigacdo, & qual

enderecou pedido de apreciacdo e parecer,

Com os melhores cumprimentos.

Porto, 09 / __ aleveaskay /20

O INVESTIGADOR/PROMOTOR

o~

Joansn  Fvrwug

Comissdio de Bica poro o Sadde do Ceniro Hospitalar de $. Jodo - EPE

Modelo CES 01

i



Comissao de Etica para a Saude do Centro HSJ
Parecer

Projeto de Investigagao: “Cuidados paliativos pediatricos: da realidade de um modelo assistencial e
organizativo espanhol a uma proposta similar portuguesa” Inés Salomé Branco Ferreira.

Concepgao e pertinéncia do estudo:
Trata-se de um estudo a desenvolver no dmbito do Mestrado integrado de Medicina da Faculdade de
Medicina da Universidade do Porto, sob orientacdo do Prof. Doutor Filipe Almeida (Declaracdo anexa).

Tem como objetivos:

Um dos objetivos € a descricdo de um modelo assistencial e organizativo espanhol em cuidados
paliativos pediatricos (nomeadamente Hospital Pediatrico Nino Jestis em Madrid). Analisando a percecio
dos profissionais de satde na area da Pediatria do Hospital de S3o Jo&o sobre a necessidade de
implementar Unidades de Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal, o meu principal objetivo é propor
um modelo similar portugués.

Néo apresenta o protocofo de investigacado.

O estudo sera realizado no Servigo de Pediatria do Centro Hospitalar S80 Jodo do Centro Hospitalar S.
Jodo, para a qual dispde de autorizacdo da Exma. Diretora do Departamento de Pediatria Prof. Doutora
Hercilia Guimaraes.

Para a colheita de dados a investigadora ira utilizar um questionario (anexo).

Beneficio / Risco:

Sem beneficios diretos e imediatos para os participantes. Visa apenas avaliar a sua perceclo da
necessidade da criacdo de uma Unidade de Cuidados Paliativos Pedidtricos, para a apoio das equipas
de assisténcia geral.

Unico incomodo sera o tempo de preenchimento do questionario, que estimo ser de aproximadamente
10 minutos.

Respeito pela liberdade e autonomia:

Ndo é claro.

Confidencialidade dos dados:

A proposta apresentada pela investigadora garante a confidencialidade dos dados e anonimato dos
participantes. O questionario é andnimo. Sera entregue em mao aos profissionais de saude em
envelopes e o retorno ao investigador sera nos mesmos envelopes fechados na secretaria do Servigo de
Pediatria ou em mao ao préprio investigador.

Indemnizac¢io por danos
Né&o aplicavel

Continuagdo do tratamento
Né&o aplicavel.

Propriedade dos dados:
N&o aplicavel.

Conclusado:
De acordo com a andlise efetuada, para que CES do Centro Hospitalar do Sdo Jodo, possa imitir um
parecer favoravel a realizacdo do estudo é importante que a investigadora clarifigue os aspetos
assinalados.

Porto, 20 de Novembro de 2012

O reilatoy

Teresa Guerreiro



COMISS A DE ETICA PARA A SAUDE
7. SEGURO

a. Este estudo/projecto de investigagdo prevé intervencédo clinica que impliqgue a
existéncia de um seguro para os participantes?

SiM [:] (Se sim, junte, por favor, cépia da Apdlice de Seguro respectiva)
NAO [ ]

NAO APLICAVEL [x]

8. TERMO DE RESPONSABILIDADE

Eu, Inés Salomé Branco Ferreira, abaixo-assinado, na qualidade de Investigador Principal,
declaro por minha honra que as informacgdes prestadas neste questionéario sdo verdadeiras. Mais
declaro que, durante o estudo, serdo respeitadas as recomendagdes constantes da Declaragdo
de Helsinquia (com as emendas de Téquio 1975, Veneza 1983, Hong-Kong 1989, Somerset West
1996 e Edimburgo 2000) e da Organizacdo Mundial da Salde, no que se refere a
experimentacfo que envolve seres humanos. Aceito, também, a recomendagao da CES de que o
recrutamento para este estudo se fara junto de doentes que ndo tenham participado em outro

estudo no decurso do actual internamento ou da mesma consulta.

Porto, 09 / Novembro / 2012 N oo )
o i +4 é@v il

A Comissio de Erica para 2 Satde tendo

- ,
i sorovado o parecer do Relator, aguarda T ’fﬁw{ o s E
| e o Investigador/Promotor esclarega as

estdes nele enunciadas para que possa Investigador Principal

O
| eminir parecer definitivo. % C

PARECER DA COMISSAQ DE ETICA PARA A SAUDE DO CENTRO HOSPITALAR DE S. JOAQ

3 55{11[&3&1
A Comissio de Frica para a Saude

APROVA por unanimidade o parecer do
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Inquérito no ambito da tese de mestrado intitulada: “Cuidados paliativos
pediatricos: da realidade de um modelo assistencial e organizativo
espanhol a uma proposta similar portuguesa”.

O questionério visa avaliar a percecao dos prestadores de cuidados de saude
pediatricos sobre a necessidade da criacdo de uma Unidade de Cuidados
Paliativos Pediatricos, para a apoio das equipas de assisténcia geral.

O Unico incdmodo advém do tempo disponibilizado para o preenchimento do
inquérito, estimado em 10 minutos. O inquérito é andnimo e a confidencialidade
dos dados é garantida pela entrega em envelopes fechados e ndo colocagéo
de identificacdo em qualquer local do questionario. Reserva-se o direito de ndo
resposta a todos aqueles a quem for entregue o questionario.

1. Sexo: Feminino Masculino

2. ldade:

3. Profissao:

a.
b.
C.
d.

4. Area de especializaco (se for o caso):

Pediatra

Enfermeiro pediatrico
Pedo-psicologo
Assistente social

5. Anos de servigco em Pediatria:

6. O que entende por Cuidados Paliativos Pediatricos?

a.

b.

Cuidados prestados a criangcas com doencas incuraveis quando elas
estdo para morrer ou a viver em extremo sofrimento

Cuidados prestados a criancas que vdo morrer de uma doenca
incuravel quando é esperado que vivam menos de 6 meses
Cuidados globais e continuos prestados com o intuito de melhorar a
qualidade de vida de criancas que vao morrer de uma doenca
incuravel, comecando no momento do diagndstico

7. Doencas elegiveis para Cuidados Paliativos Pediatricos:

a.

b.

C.
d.

Doencas que ameacam a vida (elevada probabilidade de morte
prematura mas também existe possibilidade de sobrevida a longo
prazo na vida adulta)

Doencas que limitam a vida (condicionam morte prematura, nao
necessariamente iminente)

Ambas

Apenas o cancro, seja qual for o 6rgao/sistema envolvido

8. Criancas elegiveis para Cuidados Paliativos Pediatricos podem estar em
tratamento activo?

a.

Sim



Nao

9. Alguma vez teve um paciente com doengas que limitam a vida
(condicionam morte prematura)?

a.
b.

Sim
Nao

10. Se respondeu "sim" a questdo anterior, ja alguma vez teve um doente
que tenha morrido de uma doenca incuravel ou das suas complicacdes?

a.
b.

Sim, um ou mais
N&o, nenhum deles

11. Alguma vez emitiu uma ordem de n&o reanimar?

a.
b.
C.

Sim
Nunca
S0 a pedido da familia

12.Na sua opinido, qual o melhor local para o doente morrer?

a.
b.
C.

d.

Em casa, desde que recebam os cuidados adequados

No hospital, para as familias ndo se sentirem abandonadas

Numa unidade de cuidados intensivos, para que todas as medidas
possiveis sejam aplicadas até ao fim

Onde possa ser respeitado na sua inteira dignidade, neste seu tempo
de morrer

13.Parece-lhe util a criacdo de Unidades de Cuidados Paliativos
Pediatricos?

a.
b.

C.

Sim

Ndo, as Unidades de Cuidados Paliativos de adultos tém
competéncia para cuidar destes doentes

Nao, nao é de todo necessario

14.Seria dificil para si referenciar um doente para uma Unidade de
Cuidados Paliativos Pediatricos?

a.

b.

C.

d.

Sim, porque as familias assustar-se-iam com o termo “cuidados
paliativos”

Sim, preferia que os doentes fossem tratados pela equipa geral até
ao fim

N&o, eu referenciaria o doente para uma monitorizacado conjunta de
ambas as equipas: a de assisténcia geral e a de cuidados paliativos
N&o, eu referenciaria o doente quando néo pudesse fazer mais nada

15. Sente-se adequadamente treinado e capaz de cuidar de um doente em
fase terminal?

a.
b.
C.

Sim
N&ao
Preferia ndo estar envolvido neste estadio da doenca

16.Que profissionais pensa que deveriam fazer parte de uma equipa de
Cuidados Paliativos Pediatricos?



a. Médicos e enfermeiros

b. Médicos, enfermeiros e psicologos

c. Equipa multidisciplinar que atendesse as necessidades do corpo,
mente e espirito da crianca e da familia



@Nwo Responder v  Excluir  Arquivar Lixo Eletrbnico [v  Limparv  Moverparav ~ Categoriasv  +»

Lourdes Calleja {lourdes_calleja@hotmail.com) Adicionar a contatos 22/10/2012

Para: ines_ferl5@hotmail.com ¥

Dear Ines
of course you can use the questions, there is no problem. | would just like you would mention our article in your bibliography in case you get to
publish it (Pub med...); and please, let us know your results and where to read them.

Good luck!
Lourdes Calleja

From: ines_ferl5@hotmail.com

To: lourdes_calleja@hotmail.com

Subject: Article "Responses by neuropaediatricians to a palliative care questionnaire”
Date: Sun, 21 Oct 2012 14:43:39 +0000

Dear Doctor M. L. Calleja Gero,

Iam a medical student in Faculty of Medicine of Porto University (Portugal) and my master thesis will be about the visit  have made to the
pediatric palliative care unit of Hospital Nino Jesus, proposing then a model for a similiar palliative care program in Portugal. For that, i will give
a questionnaire to all the workers of the Pediatric Department in Hospital de Sdo Jodo, no Porto. | read your article "Responses by
neuropaediatricians to a palliative care questionnaire” and | would like to know if | can use some of the questions. Of course | have to addapt
them, because they will be made to all the professionals and not only to neuropediatricians.

Thank you very much!

Iam locking forward to hearing from you,

Inés Ferreira

© 2013 Microsoft  Termos  Privacidade  Desenvolvedores  Portugués (Brasil)
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NORMAS DE PUBLICACAQ ACTA MEDICA
PORTUGUESA

1. INTRODUCAO

Os artigos propostos ndo podem ter sido objecto de qualquer outro tipo de publicagdo. As opinides expressas sdo da inteira res-
ponsabilidade dos autores. Os artigos publicados ficardo propriedade conjunta da AMP ¢ dos autores.

A AMP reserva-se o direito de comercializagdo do artigo enquanto parte integrante da revista (na elaboragéo de separatas, por
exemplo). O autor devera enviar com a carta de submissdo a declarac@o de cedéncia de direitos de autor para fins comerciais.
Relativamente a utilizagdo por terceiros a AMP rege-se pelos termos da licenga Creative commons ‘Atribuicdo — Uso Nao-
-Comercial — Proibigdo de Realizag@o de Obras Derivadas (by-nc-nd)’.

2. PROCESSO EDITORIAL

A Acta Médica Portuguesa segue um rigoroso processo de revisdo por pares (externos a revista). Os manuscritos recebidos serdo
enviados a peritos das diversas areas, os quais deverdo fazer os seus comentarios, incluindo a sugestdo de aceitagdo, aceitagdo
condicionada a modificagdes ou rejeicao.

Estipula-se para esse processo o seguinte plano temporal:

. Ap6s a recepgao do artigo, o Editor-Chefe, ou um dos Editores Associados, enviara o manuscrito a, no minimo, dois
revisores.

. No prazo de um més, o revisor devera responder ao editor indicando os seus comentarios relativos a0 manuscrito sujeito
arevisdo, e a sua sugestdo de quanto a aceitacdo ou rejeigao do trabalho.

. O Conselho Editorial tomara, num prazo de 15 dias, uma primeira decisdo que podera incluir a aceitagdo do artigo sem
modificagdes, o envio dos comentarios do(s) revisor(es) para que os Autores procedam de acordo com o indicado, ou a rejei¢do
do artigo.

. Os Autores dispdem de um més para submeter a nova versao revista do manuscrito, contemplando as modificagdes
recomendadas pelos peritos e pelo Conselho Editorial.

. O Editor-Chefe ou um dos Editores Associados, dispde de 15 dias para tomar a decisao de rejeitar o artigo na sua nova
versdo, aceitar o artigo na nova versdo, ou submeter essa nova versao a um ou mais revisores externos, que poderdo, ou nao,
coincidir com os que ja fizeram a primeira revisao.

. Caso o manuscrito seja reenviado para revisao externa, os peritos dispdem de um més para o envio dos seus comentarios
e da sua sugestdo quanto a aceitagdo ou recusa para publicagdo do manuscrito.

Atendendo as sugestdes dos revisores, o Editor Chefe podera aceitar o artigo nesta nova versao, rejeita-lo ou voltar a solicitar
modificagdes. Neste tiltimo caso, os Autores dispdem de um més para submeter uma versao revista, a qual podera, caso o Editor
Chefe assim o determine, voltar a passar por um processo de revisao por peritos externos.

No caso da aceitagdo, em qualquer das fases anteriores, a mesma serd comunicada ao Autor principal. Num prazo inferior a um
més, o Conselho Editorial enviara o artigo para revisdo dos Autores ja com a formatagdo final, mas sem a numeragao definitiva.
Os Autores dispdem de 5 dias para a revisao do texto e comunicagdo de quaisquer erros tipograficos. Nesta fase, os Autores
ndo podem fazer qualquer modificagdo de fundo ao artigo, fora das correcgdes de erros. Nao sdo permitidas, nomeadamente,
alteracoes a dados de tabelas ou graficos, alteragdes de texto, etc.

Apos a resposta dos Autores, ou na auséncia de resposta, apds o decurso dos 5 dias, o artigo considera-se concluido, e sera dis-
ponibilizado como [ahead of print] no site da Acta Médica Portuguesa.

Quando recepcionarem a comunicacao de aceitagdo, t€m os autores que remeter de imediato, por correio o formulario de cedéncia
de direitos que se encontra no site da AMP, devidamente preenchido e assinado por todos os autores.

Na fase de revisdo de provas tipograficas, alteragdes de fundo aos artigos ndo serdo aceites e poderdo implicar a sua rejeigao
posterior por decisdo do Editor.

25 de Outubro de 2011
1 www.actamedicaportuguesa.com
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3. FICHEIROS A SUBMETER

A submissdo de qualquer tipo de artigos a AMP deve ser feita exclusivamente por correio electronico, seguindo com atengao as
normas indicadas de seguida.

Deveréo ser enviados num tnico correio electronico apenas os seguintes ficheiros, utilizando estas designagdes no nome do ficheiro:
. Submissao

. Texto principal

. Figura (tantos ficheiros quantas as figuras)

No e-mail deverdo os autores indicar caso ndo desejem ser incluidos na base de dados de revisores da AMP para futuros contactos.

NORMAS GERAIS

a) Submissao

O ficheiro «Submissao» tem que ser remetido através do preenchimento do formulario que se encontra disponivel no site e que
inclui o seguinte contetido:

- Folha de titulo

- Lista de autores

- Check List

- Folha de titulo

A Folha de Titulo deve indicar o tipo de artigo ¢ a razdo da submissgo (a mais-valia resultante da respectiva publicagdo). O envio
da folha de titulo implica a Declaragdo de Responsabilidade que certifica que o artigo ndo foi submetido a outra entidade e que
todos os autores contribuiram de forma significativa para a sua elaboragdo. A Folha de Titulo confirma de forma inequivoca que
todos os autores tém conhecimento da presente submissao e com ela concordam.

A Folha de Titulo contém o titulo do artigo, o tipo de artigo (ver os tipos de artigo permitidos pela AMP e respectivas normas),
identificagdo do autor que ficara responséavel pelo contacto com a revista e prestagéo de informagoes aos co-autores; devera
igualmente indicar e referir o nimero de palavras do artigo, o nimero de palavras do resumo, o nimero de referéncias, de tabelas
e de figuras. Estas informagdes, incluindo a autoria, ndo podem ser referidas em mais nenhum local do artigo.

Titulo: o titulo do artigo (independentemente da sua tipologia) deve ser conciso e ndo devera exceder os 120 caracteres. Néo se
aconselha a utilizac@o de subtitulos. Devera ser claramente identificativo do contetido do texto ¢ ndo deverdo utilizar-se titulos
alegoricos ou metaforicos.

Agradecimentos: os agradecimentos deverdo ser colocados apenas na folha de titulo. Caso a pesquisa tenha usufruido de pa-
trocinios externos, este facto devera ser referido nos agradecimentos. Caso tenha sido recebido financiamento publico, devera
indicar-se a referéncia completa do projecto financiado.

Conflito de interesses: os autores deverdo comunicar na folha de titulo a existéncia ou inexisténcia de lagos financeiros/conflitos
de interesse com a institui¢do que patrocinou a pesquisa. Caso ndo existam quaisquer conflitos, deverao incluir a seguinte afir-
magdo: Os autores declaram a inexisténcia de conflitos de interesse.

-Lista de autores

Inclui o nome e filiagdo profissional de todos os autores. A normalizagdo dos nomes ¢ essencial para a indexago nas bases de
dados, especialmente nas estrangeiras.

Os autores deverdo identificar-se sempre: com um nome (apenas um e apresentado em mintisculas), um segundo nome (opcional,
mas apenas um ¢ que devera igualmente ser apresentado em minutsculas) e um apelido (que devera ser escrito em maitisculas).
Exemplo: Jodo A. COSTA ou Jodo Antonio COSTA

Se o autor quiser utilizar dois apelidos (ndo se aceitardo mais do que dois apelidos), devera colocar os dois em maitsculas.
Exemplo: Jodo A. COSTA SILVA ou Jodo Antonio COSTA SILVA

O uso de particulas no apelido (de, da, e) ndo ¢ aconselhado. No entanto, se algum autor desejar utiliza-las, devera considera-las
como parte do apelido e escrevé-las em maiusculas.

Exemplo 1: Jodo A. COSTA DA SILVA

Exemplo 2: Jodo DA COSTA

www.actamedicaportuguesa.com 2
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- Check List
Deve preencher sempre a check list e submeter o artigo apenas quando cumpra todos os requisitos constantes da mesma.

b) Texto principal

Num ficheiro, chamado ‘texto_principal’, que comeca com o titulo do artigo (o mesmo titulo em portugués e em inglés), devera
ser enviado o resumo em portugués (maximo: 350 palavras), e a sua versdo em inglés (tem que corresponder a uma tradugio
fidedigna do resumo em portugués), e o texto do artigo, sem figuras (que sdo enviadas a parte) mas incluindo, no final, as tabelas.
A AMP ndo usa palavras-chave.

Referéncias bibliograficas: de acordo com as Normas para uniformiza¢do dos Manuscritos submetidos a Revistas Biomédicas
do ICMIE, e seguindo o estilo da U.S. National Library of Medicine. As referéncias deverdo numerar-se pela ordem de apare-
cimento no texto, e devem ser colocadas no fim do ficheiro texto_principal pela mesma ordem da numeracao. Nao deverdo ser
incluidos na lista de referéncias quaisquer artigos ainda em preparac@o ou observacdes nao publicadas, comunicagdes pessoais,
etc., tais inclusdes so sdo permitidas no corpo do artigo (ex: P. Andrade, comunicac@o pessoal).

Legendas das figuras: Apos as referéncias bibliograficas, ainda no ficheiro «texto principal», envie uma legenda detalhada
(sem abreviaturas) para cada figura, referencie a figura no texto e indique a sua localiza¢do aproximada no corpo do texto com
o comentario “Inserir Figuran® 1... aqui”.

Tabelas: E obrigatorio o envio das tabelas a preto e branco no final do ficheiro «Texto_principaly. As tabelas devem ser elaboradas
e submetidas em documento word, em formato de tabela simples (simple grid), sem utilizacao de tabuladores, nem modificagdes
tipograficas. Todas as tabelas devem ser mencionadas no texto do artigo e devem ser numeradas pela ordem que surgem no texto.
Indique a sua localizagdo aproximada no corpo do texto com o comentario “Inserir Tabela n°® 1... aqui”. Neste caso os autores
autorizam uma reorganizacao das tabelas caso seja necessario.

Abreviaturas: ndo ¢ permitido o uso de abreviaturas idealizadas pelos autores, limitando-se o seu uso as abreviaturas comum-
mente aceites na literatura biomédica (SIDA, OMS, etc..) As abreviaturas utilizadas devem ser objecto de especificagdo anterior.
Simbolos e unidades de medida: deverdo utilizar-se as unidades incluidas no Sistema Internacional de Unidades (S.I.Units, the
SI for Health Professions, WHO, 1977). Os niimeros de um a dez devem ser escritos por extenso, excepto quando tém decimais
ou se usam para unidades de medida. Numeros superiores a dez sdo escritas em algarismo, salvo no inicio de uma frase.

c) Figuras

Os ficheiros «figura» podem ser tantos quantas imagens tiver o artigo. Cada um destes elementos devera ser submetido em
ficheiro separado, obrigatoriamente em versao electronica, pronto para publicagdo. As figuras (fotografias, desenhos e graficos)
ndo sdo aceites em ficheiros word.

As legendas tém que ser colocadas no ficheiro «texto_principaly.

Caso a figura esteja sujeita a direitos de autor, ¢ responsabilidade dos autores do artigo adquirir esses direitos antes do envio do
ficheiro a AMP.

S6 sdo aceites imagens de doentes quando necessarias para a compreensao do artigo. Se for usada uma figura em que o doente
seja identificavel deve ser obtida e remetida a AMP a devida autorizagio.

. Fotografias

Devem ter uma das seguintes extensoes: tiff, jpeg, psd. O tamanho dos ficheiros tera de ser no minimo de 300 dpi’s ao tamanho
real da publica¢do (minimo 80mm de largura — correspondente ao espago de uma coluna).

. Desenhos e graficos

Os desenhos e graficos devem ser enviados com uma resolu¢do minima de 600 dpi. Estas figuras deverdo ser enviadas prefe-
rencialmente numa das seguintes extensdes: Al (adobe ilustrator), EPS, CDR (Corel Draw). As fontes devem ser transformadas
em curvas ou enviadas a parte.

Permite-se o envio de desenhos e graficos com extensdo fotografica (tiff, jpeg, psd). Neste tipo de ficheiro o tamanho tera de ser
no minimo 300 dpi ao tamanho real da publicacdo (largura minima: 80 mm, correspondente a uma coluna), ou em PDF (de alta
qualidade com as fontes embebidas ou convertidas em curvas).

Os graficos poderdo ser enviados em ficheiros Excel (no tamanho minimo 9).

3 www.actamedicaportuguesa.com
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4. TIPOS DE ARTIGO E REQUISITOS

Editorial

Artigo elaborado pelo Conselho Editorial da revista ou a convite do mesmo, sobre tema especifico; Deve conter 1200 — 1500
palavras e um maximo de 15 - 20 referéncias bibliograficas e s6 pode conter 1 tabela ou 1 figura. Um Autor que pretenda submeter
para publicagdo um editorial ndo solicitado deve entrar em contacto previamente com o Editor-Chefe.

Perspectiva

Artigos elaborados a convite do Conselho Editorial que podem cobrir grande diversidade de temas com interesse nos cuidados
de satde, problemas actuais ou emergentes, gestio e politica de satide, historia da medicina, ligagao a sociedade, etc. Um Autor
que deseje propor um artigo desta categoria devera remeter previamente ao Editor-Chefe o respectivo resumo, indicagdo dos
autores e titulo do artigo para analise.

Deve conter no maximo 1200 palavras e um maximo de 10 referéncias bibliograficas e s6 pode conter 1 tabela ou 1 figura.

Revisio

Os artigos de revisdo sdo elaborados a convite do Conselho Editorial. Um Autor que deseje propor a publicagdo de uma revisdo
ndo solicitada devera remeter previamente 8 AMP o respectivo resumo, indicagdo dos autores e titulo para analise.

Os artigos de revisdo seguem os mesmos processos editoriais ¢ de peer-review que os artigos originais.

Uma revisdo nao pode exceder as 3500 palavras e ndo tem limite do numero de referéncias, com um maximo de 5 tabelas ou
figuras (total).

Original

Artigos originais ndo podem exceder as 4000 palavras, excluindo o resumo, um total maximo de 6 figuras ou tabelas, e até 60
referéncias.

Deve ser sempre subdividido em 5 secgdes:

Introducio, Material e Métodos, Resultados, Discussao, e Conclusao.

A introducio deve conter uma revisdo do estado da arte que ajude a compreenséo do estudo. No final da introducéo, deverdo
ser declarados com clareza os objectivos do estudo.

Métodos: devem ser descritos de modo a que o leitor entenda como foi realizada a pesquisa. Em pesquisas com seres humanos,
é necessario informar a existéncia de consentimento informado, e da submissio 4 Comissdo de Etica para a investigagio ou a
Comissgo de investigagdo da Instituicdo dos Autores.

Resultados: devem ser apresentados de maneira coerente e estar ligados aos objectivos ¢ métodos anteriormente descritos.
Discussio: deve reiterar os principais resultados do trabalho, comentar aspectos negativos do mesmo, discutir e comparar a
importancia e implicagdes dos resultados e referir as limitagdes ao estudo encontradas pelos autores.

Conclusao: o autor deve abster-se de dedugdes ou infe—réncias ndo baseadas nos resultados de seu estudo.

Caso Clinico

Breves relatorios que apresentam uma avaliagdo critica de determinado percurso clinico nos quais se pretende realgar alguns
elementos especificos como associagoes clinicas, relatorios de reacgdes adversas ou outras associagdes relevantes.

Os casos clinicos ndo podem ter mais de 3 autores. O texto nao pode exceder as 750 palavras, ter um maximo de 1 tabela ou 1
figura e até 5 referéncias.

Imagens em medicina

Imagens de condigdes médicas. Estes artigos pretendem capturar a nogéo de potencial diagnostico visual e de diversidade que
os médicos experienciam na sua pratica clinica.

S6 sdo aceites fotografias originais, de alta qualidade, sem prévia publicagdo. Devem ser enviados dois ficheiros: um com a
qualidade exigida para a publicagdo de imagens ¢ outra que serve apenas para referéncia em que o topo da fotografia deve vir
indicado com uma seta.

Deve incluir um titulo com um maximo de 8 palavras e um texto com um maximo de 150 palavras onde se dé informagéo clinica
relevante, incluindo um breve resumo do historial do doente, dados laboratoriais relevantes, terapéutica, e condi¢ao actual. Nao
pode ter mais do que 3 autores e 5 referéncias.

Para informagdo sobre o envio de imagens digitais consultar as «Normas técnicas para a submissdo de figuras, quadros ou
fotografias»
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Normas de publica¢do Acta Médica Portuguesa , Acta Med Port. 2011

Guidelines / Normas de Orientacao

As sociedades médicas ou os colégios das especialidades que desejem publicar na AMP recomendagdes de pratica clinica, deverdo
contactar previamente o Conselho Editorial e submeter o texto completo e a versdo para ser publicada. O Editor-Chefe podera
colocar como exigéncia a publicacdo exclusiva das recomendagdes na AMP.

Poder4 ser acordada a publicacdo de uma versao resumida na edigdo impressa cumulativamente a a publicagdo da versdo com-
pleta no site da AMP.

Cartas ao Editor

Apresentacdo de comentarios criticos sobre artigos publicados na AMP. Neste caso a carta s6 ¢€ aceite se enviada ao Editor em
tempo de ser publicada numa das duas edi¢des seguintes a da publicacdo do artigo e ndo pode exceder as 200 palavras.

Outros temas de investigacdo com interesse na area da medicina. Neste caso o texto ndo ultrapassara as 400 palavras.

Em qualquer dos casos, a contagem de palavras exclui o titulo, bibliografia, assinatura dos autores, tabela ou figura.

As cartas s6 poderdo ter um maximo de 5 referéncias bibliograficas e uma tabela ou uma figura e s6 poderdo ser assinadas por
um maximo de 3 autores. Caso seja aplicavel, as respostas dos autores devem ter as mesmas caracteristicas.

Errata
Apos a publicagio dos artigos (seja online, seja na versdo impressa), apenas se efectuam alteragdes sob a forma de Errata, que

incluird indicagdo do URL do artigo.

Todos os tipos de artigo devem ser preparados de acordo com as normas internacionais do ICMJE. Artigos que ndo cumpram as
normas editoriais serdo recusados liminarmente pela redacc@o e ndo serdo enviados para analise dos revisores.
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