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cuidando juntos

GRUPO DE TRABALHO DE CUIDADOS CONTINUADOS E PALIATIVOS DA SOCIEDADE PORTUGUESA DE
PEDIATRIA

Relatorio de Atividades 2015

1. Organizacao de reunides cientificas:

Comissao Organizadora e Cientifica das 12s Jornadas de Cuidados Paliativos Pediatricos:

Mitos e Realidades (com o GAT-CCP-SPP):
o Data: 1-3 outubro 2015;

o Local: ISCTE, Lisboa
Organizacéao (secretariado): Liga Portuguesa Contra o Cancro - Nucleo Regional do

Sul;
Semana de Cuidados Paliativos no IPO Lisboa, 5-9 de outubro (com o GdT-CCP-SPP);

O

Comissao Cientifica do VIIl Congresso Nacional de Cuidados Paliativos;

2. Participacdo em reunides cientificas:
“Continuidade de cuidados na doenga cronica complexa”, Comemoragdo na DGS do Dia
Mundial da Crianga, 1 de junho, Lisboa;

13s Jornadas de Cuidados Paliativos Pediatricos: Mitos e Realidades:

o Workshops pré-congresso:
= Ethical questions in pediatric palliative care;

o Mesas Redondas:
Estratégia nacional para a implementag¢do de cuidados paliativos pedidtricos;

.
= Cuidados peri e neonatais;

= Transi¢ao para a vida adulta;

= Do hospital para casa — articulagdo entre servigos;

o Apresentagdo de posteres:
“Comunicagdo — pedra angular na relagédo de ajuda em Cuidados Paliativos
Pediatricos”;

“Formacao em Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal’;

“Futuro dos Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal”’, Semana de Cuidados Paliativos
no IPO Lisboa, 9 de outubro;



“Cuidados Paliativos Pediatricos”, Jornadas de Enfermagem do CHTMAD, 6 novembro, Vila
Real;

“Children die too: developing pediatric palliative care in Portugal”’, A celebration of the MSc
Pall Care, King’s College London / Cicely Saunders Institute, 12 de novembro, Londres;

“A visdao do Neuropediatra”, mesa redonda “Doencga neurologica na idade pediatrica —
transigdo para a vida adulta”, Congresso Nacional de Neurologia,11-14 de novembro,
Lisboa;

3. Organizacao de atividades formativas:

32 P6s-Graduagao em Cuidados Paliativos Pediatricos, Universidade Catélica Portuguesa —
Instituto de Ciéncias da Saude;

Curso “Cuidados paliativos pediatricos”, Hospital de Dona Estefania, 12 de maio, Lisboa;

4. Participacdo em atividades formativas:

“Cuidados paliativos pediatricos”, Mestrado em cuidados paliativos, Faculdade de Medicina
da Universidade de Lisboa, 23 de janeiro, Lisboa;

Workshop “Cuidados paliativos neonatais” (organizacéo: Secg¢do de Neonatologia da SPP),
Lisboa, 6 de fevereiro, Lisboa;

Curso “Cuidados paliativos pediatricos”, Hospital de Dona Estefania, 12 de maio, Lisboa;

Modulo “Cuidados paliativos pediatricos”, mestrado em cuidados paliativos da Escola
Superior de Saude Dr. Lopes Dias, 22 de maio, Castelo Branco;

32 P6s-Graduagao em Cuidados Paliativos Pediatricos, Universidade Catélica Portuguesa —
Instituto de Ciéncias da Saude, Lisboa;

Modulo “Cuidados paliativos pediatricos”, pos-graduagdo em Cuidados Paliativos no
INSPIC, 27 de junho, Porto;

Modulo “Cuidados paliativos pediatricos”, pods-graduagdao em Cuidados Paliativos na
ESSCVP, 15 de outubro, Lisboa;

“B-A-BA dos Cuidados Paliativos Pediatricos”, Curso “Atualizagcdes em Pediatria”,
Congresso Nacional de Pediatria, 21 de outubro, Albufeira;

Aula sobre Cuidados Paliativos Pediatricos, Cadeira de Pediatria, 5° ano do mestrado
integrado em Medicina, FCML, 14 de dezembro, Lisboa;

4. Consultoria técnica e cientifica:

Colaboragdo com a IPSS aTTitude (presidente: Bibi Sattar) no projeto “Vamos
Cuidar”:



o Criacao e desenvolvimento do 1° site de Cuidados Paliativos Pediatricos em
lingua portuguesa www.cuidandojuntos.org.pt;
o Desenvolvimento e elaboragao do filme “Cuidados Paliativos Pediatricos”, de
10 minutos;
o Desenvolvimento de um projeto de atribuicdo de 20 bolsas para frequéncia
da PG em Cuidados Paliativos Pediatricos na UCP-ICS;
o Avaliacado da possibilidade de adaptacdo de uma vivenda propriedade da St.
Casa da Misericordia, na Parede, para utilizagdo como hospice pediatrico;
o Desenvolvimento e escrita de livros (escritora: Marta Marques):
= sobre doencga cronica complexa,;
= sobre a experiéncia das maes;

* Colaboragdo com a ONG Fundagdo do Gil (presidente: Patricia Boura) no
desenvolvimento do programa “Cuida de mim”, com o objetivo de promover e
disseminar a educacdo em cuidados paliativos pediatricos de profissionais e de
familiares;

* Colaboragdgo com a ARS Norte (através do Dr. José Eduardo Oliveira) na
elaboragdo de proposta para curso de Cuidados Paliativos Pediatricos para
profissionais de saude (nivel 2 - 80h);

* Participagao no Grupo de Trabalho do CHLC (Cl 424 de 7 de Julho de 2014) para a
elaboragao do procedimento “Respeitar a Vontade Expressa do Doente”, setembro;

5. Outros:

* Tradugao das legendas dos filmes “Little Stars” (www.littlestars.tv):

o “Why should children suffer?”

o Trailer “Little Stars”

o “Little Stars — accomplishing the extraordinary in the face of serious illness”;

exibido em:

= |PO Lisboa, 5 de outubro
= HDE, 9 de novembro
= HSFX, 14 de dezembro

* Elaboragdo da brochura “Cuidados Paliativos Pediatricos — Cuidar, Proteger,
Partilhar”, destinada a cuidadores;

e Criacdo e Regéncia da Unidade Curricular Opcional “Cuidados Paliativos
Pediatricos”, no 5° anos do mestrado integrado em Medicina da FCML, por proposta
da Prof.2 Dr.? Maria Teresa Neto;

* Emissao de parecer sobre a Portaria 343/2015 (regulamentagao da implementacgao
de Unidades de Cuidados Paliativos Pediatricos no ambito da RNCCI), enviado a
tutela e divulgado através do site da APCP e dos meios de comunicagao social,

* Entrevista para a TSF (emitida a 27 de setembro);



* Entrevista para a Revista “Pais e Filhos” (n° de novembro);
* Registo do logétipo “Cuidando Juntos” (com o GAP-APCP), 13 de dezembro;

* Participagdo na Comissdo Coordenadora do Observatério Portugués de Cuidados
Paliativos;

* Continuacao da traducgao oficial de documentos;

* Contacto recebido em janeiro:
o Empresa Optimizer (www.optimizer.pt) - apresentacdo da aplicagcdoe QolLis
(avaliacdo da qualidade de vida em doengas cronicas); Sandrina Pereira,
sandrina.pereira@optimizer.pt

Por motivos pessoais, a Enf? Filipa Luz deixou de pertencer ao grupo a partir de 10 de outubro de
2015.

Foi substituida pela Dr.? Alexandra Dinis, com efeito a partir de 1 de janeiro de 2016.

A Coordenadora,
Ana Lacerda

Janeiro 2016



