RESPOSTAS AOS REVISORES

Agradecemos muito os comentários dos Revisores. Considerando todas as sugestões, melhorámos o manuscrito em anexo (alterações marcadas). 

Foi-nos difícil ir ao encontro de algumas observações específicas. Como é natural, as seis revisões do documento não são inteiramente concordantes, nem todas as sugestões compatíveis entre si. Cumprindo as normas da Acta quanto à extensão do artigo, tentámos sempre um equilíbrio entre as indicações recebidas e a necessidade de limitar as alterações. Apelamos à compreensão dos Revisores para este aspecto.

Notas do editor: 
Com o objectivo de optimizar a legibilidade do seu artigo e assim incrementar potencialmente as citações do mesmo, recomendamos que os conteúdos redigidos em inglês sejam revistos por um "native speaker", tradutor qualificado ou empresa especializada em serviços de "language polishing".

RESPOSTA: Agradecemos o cuidado. O ‘abstract’ foi novamente revisto pelos dois co-autores ingleses.
Revisor A:

1) As afirmações de diagnóstico tardio e de necessidade de cuidados é afirmado deveriam ter acesso não são sustentadas de modo científico, surgindo apenas como convicções dos autores.

RESPOSTA: Quanto à frequência com que o diagnóstico é ‘tardio’, compreendemos a preocupação do Revisor e reformulámos a primeira frase da Discussão no Resumo, retirando a menção a ‘diagnóstico tardio’. Tentámos também fundamentar melhor a afirmação na pág. 23, acrescentando referências (2, 22, 23). Na Introdução havíamos associado referências genéricas internacionais: (1) ou (16-18), por exemplo. Concordamos com o Revisor: nem sempre há evidência directa específica para algumas afirmações relativamente consensuais. Pedimos que note a forma cautelosa como formulámos a frase:
“Em Portugal, muitos doentes têm diagnóstico tardio, nem sempre reconhecido em serviços onde sejam seguidos por outros motivos (e.g. cuidados primários, serviços de medicina/cirurgia). (2, 22-23)” (pág. 23)

Outros estudos do projecto Actifcare (e.g. referências 57-58) produziram evidência nesta área. Quanto à ‘necessidade de cuidados’, não conseguimos compreender inteiramente a questão do Revisor, mas possivelmente terá resposta nos mesmos fundamentos.
2) Na discussão e conclusões não são abordadas com o detalhe necessário os diversos motivos (quer psicológicos e organizacionais) do não acesso aos cuidados formais.

RESPOSTA: Agradecemos a observação e acrescentámos (na frase relativa aos motivos do não acesso aos cuidados formais, pág. 22):

“Nesta avaliação inicial (…) e não tanto em barreiras estruturais (e.g. oferta e proximidade dos cuidados) ou organizacionais (e.g. tempos de espera ou referenciação).”

Sendo indiscutível o interesse desta questão, planeamos detalhar os motivos do (não) acesso aos cuidados formais num próximo artigo, analisando os resultados do estudo longitudinal e das explorações qualitativas das pessoas com demência, familiares-cuidadores, profissionais e administradores/decisores políticos. 

3) O parágrafo da página 25 que se inicia " O acesso atempado......" deveria ser reformulado, pois não é explícito. 

RESPOSTA: Agradecemos a oportunidade para reformular. 

“O acesso atempado e a utilização adequada dos serviços na comunidade poderão diminuir as necessidades não-cobertas de pessoas com demência e dos seus cuidadores informais, bem como a sobrecarga das famílias.”
Revisor F:

1) Apesar de informativo, o Título deverá ser concordante em português, inglês, e ainda no que se refere ao “título breve”.
RESPOSTA: Agradecemos a observação e alterámos o título português e o título breve, conforme o manuscrito em anexo.

2) Do mesmo modo o Abstract deverá ser revisto com vista a esta mesma coerência entre o sumário em português e em inglês (ex., o n da amostra aparece nos métodos vs resultados)
RESPOSTA: Agradecemos de novo e alterámos em conformidade. Pedimos a compreensão do Revisor para que nem sempre a tradução literal nos pareceu a melhor aproximação à equivalência do conteúdo.

3) O Objetivo do estudo poderá ser melhor especificado/circunscrito. Desta forma, apesar do estudo global ser um estudo longitudinal, na realidade, o design do trabalho que aqui é reportado é transversal.
RESPOSTA: Obrigado pela oportunidade de clarificar. Alterámos em conformidade (cf., por favor, o último parágrafo da Introdução e o primeiro dos Métodos).
4) Apesar de informativa, a Tabela 2 deveria apresentar se as diferenças entre as amostras (portuguesa e global) são ou não significativas.
RESPOSTA: Compreendemos a preocupação do Revisor. Alterámos a Tabela 2, apresentando as diferenças entre a amostra portuguesa (n=66) e a amostra europeia, agora excluindo Portugal (n=385). Pedimos a compreensão do Revisor para a discussão limitada que fazemos sobre esta análise, atendendo à recomendação do Consórcio Actifcare para evitar ênfase nas comparações internacionais, dada a não representatividade nacional das subamostras (como salientamos no texto). Acrescentámos uma frase na Discussão (pág. 20), relativamente aos resultados apresentados:

“Porém, a comparação dos níveis de necessidades nos países que integraram o EU-Actifcare é limitada pelo facto de lidarmos com amostras de conveniência. O mesmo se aplica à comparação de outros resultados do nosso estudo entre os países participantes,…” 

5) No que se refere à Discussão (página 21), seria interessante explicar melhor a ausência de diferenças significativas no número de necessidades não-cobertas reportadas pelo doente e cuidador, uma vez que este resultado é claramente distinto dos resultados do estudo global Actifcare (o dobro) e da generalidade da investigação em necessidades, de doentes com demência.´
RESPOSTA: Na verdade, não temos uma explicação clara para este achado (o qual, em última análise, se pode dever a um mero efeito de amostragem - tal como salientamos nas Limitações - e à reduzida dimensão da amostra nacional). Porém, é impossível introduzir esta discussão específica, mesmo de forma muito resumida. Reformulámos, no entanto a frase em questão, iniciando-a da seguinte forma a fim de deixar transparecer a ideia principal: “Nesta pequena amostra portuguesa,…” (pág. 21).

6) De forma semelhante, na página 22, seria relevante explorar os eventuais motivos para a discrepância do número de necessidades não cobertas de “sofrimento psicológico” dos cuidadores portugueses desta amostra específica.
RESPOSTA: Da mesma forma, a explicação não é clara. Trata-se de um achado a registar, mas que não nos parece interpretável de forma simples, pelas razões apresentadas acima.

7) Também na página 22, é referido que “a maioria não havia utilizado serviços formais no mês anterior…”. Parece haver uma contradição, porque o expectável seria que nenhum tivesse usado estes serviços “no momento ou nos seis meses anteriores”, tal como definido nos critérios de exclusão.
RESPOSTA: Obrigado pela oportunidade de clarificar. Os critérios de exclusão incluem: “cuidados formais relevantes devido a demência, no momento ou nos seis meses anteriores”. A razão de parte dos doentes usar cuidados formais no mês anterior ao recrutamento vem explícita no primeiro parágrafo da secção ‘utilização dos cuidados formais’ (em Resultados): “… cuidados formais compatíveis com os critérios de inclusão (e.g. enfermagem/cuidados domiciliários, mas por outras doenças; empregadas domésticas antigas não prestando apoio significativo na incapacidade associada à demência)”. 

Aproveitando a oportunidade, acrescentámos (na frase mencionada pelo Revisor): “…(quando tal se verificou, as razões não estavam directamente ligadas à demência)”.

8) Tendo os autores reconhecido as assimetrias regionais nas respostas formais disponibilizadas em comunidade, este trabalho ganharia com a exploração destas diferenças nos quatro distritos envolvidos no estudo (nomeadamente com relação às medidas em análise).
RESPOSTA: Sendo indiscutível o interesse da questão levantada, no presente estudo a dimensão dos subgrupos regionais seria reduzida. Isto, em conjunto com o facto de as amostras não serem representativas das regiões, limitaria muito qualquer conclusão. Podendo ser feita a análise, uma discussão adequada aumentaria a extensão do artigo sem benefício claro, pelo que pedimos ao Revisor que considere o nosso pedido para não a fazer. Lembramos ainda, como afirmamos nas Limitações, que “a reduzida dimensão da amostra limita uma análise multivariável detalhada”.  

Compreendemos que a distribuição apresentada na Fig. 1 suscite curiosidade, mas pretendemos apenas realçar que tentámos, numa amostra reduzida e com financiamento limitado, contrariar a sobre-representação de regiões particulares. 

9) Finalmente, na página 24, os autores referem que esta se trata de uma “amostra típica”. Seria interessante clarificar melhor esta caracterização.
RESPOSTA: Concordamos com o Revisor. Mas sendo interessante, é também difícil sem exceder em muito os limites de palavras (para além do agora mais especificado na discussão geral da caracterização da amostra - secções precedendo a página referida). Em ‘Especificidades da amostra’ (pág. 23) alterámos ‘típico’ por ‘comum’, o que remete para uma ideia de frequência e acrescentámos “cf. secção anterior”. Usamos agora a expressão ‘relativamente típica’ (Limitações, pág. 24), acrescentando sustentação demográfica. Por outro lado, os dados acrescentados à Tabela 2 permitem ainda verificar a semelhança da nossa amostra e dos restantes participantes europeus, exceptuando algumas discrepâncias esperadas (e.g. na escolaridade).

Revisor G:

Notas gerais:

Recomenda-se a revisão do texto. As frases são, regra geral, longas e complexas e levam a uma leitura difícil, com necessidade de reler várias vezes o parágrafo. Sugere-se revisão da construção frásica e simplificação do texto onde for possível.

Ao longo do texto o novo acordo ortográfico nem sempre é utilizado, sugere-se revisão do texto no sentido de uniformizar a escrita.  

Título: O título adequado ao tema a tratar

RESPOSTA: Agradecemos a sugestão e tentámos aperfeiçoar o texto. Não respeitámos o novo acordo ortográfico, pois tal não parece obrigatório pelas Normas. Mas uniformizámos a escrita nesta versão revista.

Resumo/abstract:

1- A sigla “EU-JPND” deveria estar identificada por extenso no resumo
RESPOSTA: Compreendemos a preocupação do Revisor e incluiríamos facilmente a identificação “European Union – Joint Programme on Neurodegenerative Diseases Research”, tal como já fizéramos no texto, não fora o limite de palavras. Para simplificar, tomámos a opção de excluir a sigla ‘JPND’ do resumo.

2- A frase “Pessoas com diagnóstico de demência ligeira a moderada, residindo na comunidade sem cuidados formais relevantes, e respectivos familiares-cuidadores.” deve ser reescrita para incluir o verbo, ex: “Foram avaliadas pessoas...” O mesmo acontece na versão em inglês.

RESPOSTA: Indo ao encontro da preocupação do Revisor (e do Revisor F, #2), alterámos a frase para “Seleccionámos uma amostra de conveniência de 66 pessoas, etc.…” (cf. manuscrito revisto). 

3- A discussão/conclusão devem ser integrados num só parágrafo e resumidos. A primeira frase não parece relevante no resumo pois não trata nenhum dos objetivos do trabalho e deveria ser mencionada apenas no texto principal. 

RESPOSTA: Não podemos cumprir integralmente a recomendação do Revisor sem desrespeitar as Normas da Acta para o Resumo, que obrigam a separar as duas secções. Indo ao encontro da outra preocupação do Revisor (bem como do Revisor A #1), reformulámos a primeira frase da Discussão (Resumo) para estar mais explicitamente na sequência de ‘Descrevemos a implementação do estudo…’ (Introdução do Resumo): “A selecção dos participantes não foi fácil, pela especificidade dos critérios adoptados.”
Introdução:

1- Na primeira frase do primeiro parágrafo sugere-se a substituição da expressão anglo-saxónica “burden of disease” por uma expressão em Português. 

RESPOSTA: Partilhamos a preocupação do Revisor face ao excesso corrente de anglicismos ou expressões inglesas. Incluímos agora a tradução usada em português e o original entre parênteses.

2- Na frase “À medida que os cuidados informais deixem de ser suficientes, estes serviços formais...” julgo que se deveria ler “deixam”.

RESPOSTA: De acordo com a sugestão, modificámos o texto para: 

‘Quando os cuidados informais deixam de ser suficientes, estes serviços formais podem cobrir muitas necessidades…’

A nossa opção pela forma verbal anterior prendia-se com o facto de nem sempre assim acontecer, i.e. nalguns casos menos frequentes os cuidados informais podem continuar a ser suficientes. 

3- A introdução, embora muito interessante, está um pouco extensa e as frases são, em geral, muito longas. Sugere-se revisão do texto. O 6º paragrafo “Os componentes do projeto...” poderia ser retirado do artigo, dado referir-se a metodologia do projeto Actifcare, já previamente publicada. Sugere-se que os objetivos do trabalho atual sejam resumidos no paragrafo anterior, onde os autores explicam o projeto Actifcare.

RESPOSTA: De acordo com a sugestão, tentámos aperfeiçoar o texto (agora mais sucinto). Os objectivos foram explicitados, também conforme comentário de outro Revisor. Finalmente, pedimos ao Revisor que compreenda a nossa preocupação de contextualizar o leitor português no projecto EU-Actifcare global, deixando apenas a Metodologia do presente estudo para a secção específica.

Métodos:

1- Desenho: Uma vez que já foi referido o protocolo do projeto actifcare (e aqui sugiro passar a ref 31 para o final da frase “O protocolo geral do projeto EU-Actifcare está disponível (…www.actifcare.eu).”), os métodos devem apenas referir os procedimentos para o trabalho atual (o follow-up aqui não terá relevância, uma vez que diz respeito apenas aos dados baseline). Vide abaixo secção “tabelas e figuras”.
RESPOSTA: O comentário vem na linha do Revisor F (comentário 3) – por favor, conferir alterações no texto, em conformidade.

2- Desenho: Não é necessário dizer que é sem aleatorização, uma vez que se trata de um estudo sem intervenção.

RESPOSTA: Procedemos à alteração. 

3- Participantes: Os autores referem na introdução que o projeto incidiu na fase intermédia da demência, mas não fica claro como foi definida essa fase, uma vez que nos métodos referem que foram selecionados doentes em estádio quer ligeiro quer moderado (CDR). 

RESPOSTA: Agradecemos a oportunidade de clarificar e corrigir. Não se pretende, com a expressão ‘fase intermédia’ retratar exactamente uma estadiação clínica de demência, mas tão-somente (como agora se pode ler no texto): “… na transição dos cuidados informais, quando estes se tornam insuficientes, para combinações entre estes e os cuidados formais na comunidade…” (o que é também explicado na ref. 31 e no site do projecto). Pensamos que a nossa ligeira reformulação permitiu clarificar.

4- Avaliação: Seria útil explicar a pontuação da entrevista CANE: 0 - sem necessidades, 1 – necessidade coberta, 2 – necessidade não coberta. Para os leitores menos familiarizados poderá facilitar a leitura.

Em vez de dizer “Neste estudo, não entrevistámos os profissionais.”, talvez fique mais claro dizer que no presente estudo a escala foi realizada pelos doentes, cuidadores e investigadores.

RESPOSTA: Agradecemos e clarificámos, introduzindo: “Em cada domínio (item) uma necessidade pode inexistir, estar coberta ou não coberta. A pontuação total resulta da soma dos itens em que se registem necessidades.” e “Neste estudo, considerámos as perspectivas dos doentes, cuidadores informais e avaliadores.” Optámos por não referir a pontuação operacional da entrevista CANE, na medida em que ela não é necessária para que o leitor entenda os resultados (nomeadamente a pontuação traduzida no número de necessidades contabilizadas), podendo até induzir em erro. 

5- Trabalho de campo: a informação “Previmos a repetição destes procedimentos após seis e doze meses.” poderá ser excluída, uma vez que não diz respeito a dados para este estudo

RESPOSTA: Alterámos em conformidade.

Resultados:

1- Relativamente à tabela 2, deverá ser indicada a referencia da publicação (ref 47)  também no texto (no final da frase “Resumimos as características dos participantes na Tabela 2, contextualizando-as na amostra global EU-Actifcare.”) De notar que no artigo a idade media da amostra global está indicada na tabela 1 como sendo 77.4 e não 77.7. Os autores devem rever este dado, bem como confirmar os dados restantes.

RESPOSTA: Introduzimos a referência. Os dados foram exaustivamente revistos, obrigado pela leitura atenta. Aproveitamos para clarificar que a Tabela 2 foi reformulada conforme comentário de outro Revisor. Substituímos a coluna com a amostra global EU-Actifcare (incluindo Portugal) pela caracterização dos participantes não portugueses (excluindo a amostra portuguesa). 

2- Ainda na tabela 2, algumas percentagens surgem arredondadas à unidade no texto e à décima na tabela, sugere-se manter apenas uma das duas para facilitar a leitura. As comorbilidades aparecem no texto como 62,1% dos doentes e e 62,2% na tabela, arredondar às unidades poderá resolver estas discrepâncias.

RESPOSTA: As percentagens foram revistas. Optámos por manter a aproximação às décimas para não perder demasiada informação, uniformizando agora os valores referidos no texto e nas tabelas. 

3- Novamente na tabela 2, no campo “tempos de perseverança” não há valor na linha “menos do que uma semana”, seria 0?

RESPOSTA: Novamente muito obrigado, está agora patente na Tabela 2.

4- Relativamente à concordância entre a perspectiva dos doentes vs cuidadores face Às necessidades não cobertas, seria mais interessante e compreensível referir que não houve concordância na maioria dos itens (eventualmente referindo as exceções em que houve concordância, mas poderá ser consultado na tabela) e que os cuidadores referiram, em média, mais necessidades que os doentes, seguindo-se então da análise de quais as necessidades mais frequentemente identificadas por um e outro grupo.

RESPOSTA: Agradecemos esta sugestão, que nos permitiu clarificar o texto (cf. manuscrito).

5- Na tabela 3 as necessidades relativas a memória referidas pelos doentes foram de 18,5%,  mas no texto o valor é 18,2%. O mesmo acontece com “companhia” quer para os doentes quer para cuidadores. Os autores devem rever todos os valores do texto e tabela, para estarem em concordância.

RESPOSTA: Os dados foram revistos, obrigado pela leitura atenta.

6- Na frase “Comparámos ainda (parte inferior da Tabela 3) o total de necessidades nas perspectivas dos doentes, cuidadores informais e avaliadores.” não é necessário dizer “na parte inferior da tabela”, apenas referir novamente a tabela 3

RESPOSTA: Alterámos em conformidade (cf. texto).

7- Relativamente à secção “Necessidades de cuidados na perspectiva integradora dos avaliadores”, a frase “Os familiares-cuidadores auto-reportaram de forma diferente estas suas necessidades (25,8% e 19,7% dos casos, respectivamente).” poderia ser mais explicita. Embora acima seja referido que os dados da tabela se refiram à perspectiva integradora do avaliador, poderá facilitar ao leitor se a frase for reformulada para “Os familiares-cuidadores auto-reportaram menos sofrimento psicológico (25,8%) e mais necessidade de informação (19,7%) que o reportado pelos avaliadores” em vez de apenas “de forma diferente”, que poderá confundir um leitor menos atento.

RESPOSTA: Agradecemos a oportunidade de clarificar. Tentámos melhorar a frase: “Na sua perspectiva própria, 25,8% dos familiares-cuidadores havia reportado necessidades não-cobertas em ‘sofrimento psicológico e 19,7% necessidades de informação.”

8- Relativamente à secção “Utilização dos cuidados formais e informais” e tabela 5, não fica claro se os cuidados formais utilizados no mês antes da entrevista reportados são os permitidos pelo protocolo. O protocolo prevê inclusão de doentes sem cuidados formais relevantes nos 6 meses anteriores. No entanto, 33% dos doentes receberam cuidados formais (no texto referido que compatíveis com os critérios de inclusão), mas na tabela 5 doentes receberam serviço de entrega de refeições, que estão considerados como serviços formais na mesma frase “44 destas pessoas com demência (66,7%) não utilizaram serviços formais (e.g. enfermagem/outra ajuda domiciliária, entrega de refeições, centro de dia)”.  Mais ainda, na frase seguinte, novamente as refeições são referidas como cuidados formais frequentemente recusados pelos doentes e cuidadores. Não é, assim, perceptível pelos métodos ou resultados se este serviço é ou não considerado cuidado formal significativo, nem o porquê de esses 5 doentes terem sido incluídos caso seja considerado cuidados formais. 

Seria útil nos métodos uma lista mais exaustiva dos que são cuidados formais considerados significativos e, por conseguinte, fatores de exclusão para o estudo.

Os autores devem rever esta questão e será aconselhável reescrever todo o paragrafo, dado todo ele ser uma única frase, dificultando a leitura (será melhor separar em frases mais curtas).

RESPOSTA: Compreendemos as dúvidas do Revisor e tentámos clarificar agora no texto (cf. também resposta #7 ao Revisor F).

9- O dado “Apenas quatro participantes estavam em lista de espera para consulta de neurologia.” aparece algo descontextualizado, dado que não sabemos se os restantes estavam em C. de Neurologia ou se não tinha sequer sido referenciados. Neste ponto, seria importante acrescentar nos métodos, por quem foi feito o diagnóstico de demência (C. Neurologia, Psiquiatria ou pelo médico de família).

RESPOSTA: Concordamos com o Revisor e retirámos a primeira frase. Acrescentámos nos critérios de inclusão: diagnóstico de demência segundo o médico responsável (subentende-se que foi confirmado pela equipa), podendo ter sido feito em Neurologia ou Psiquiatria e relatado pelo Médico de Família. Já o havíamos referido para os subtipos de demência.

10- Ainda na mesma secção, no parágrafo relativo à secção III da CANE é algo confuso. A secção III indica não a razão para não satisfação da necessidade, mas sim o grau de ajuda necessário para a necessidade ser considerada coberta. Para quem não conhece a escala o parágrafo pode ficar pouco claro. 

RESPOSTA: O Revisor tem razão e alterámos a frase para:

“Nos casos evidenciando as necessidades não-cobertas mais comuns (‘companhia’, ‘sofrimento psicológico’ e ‘actividades diárias’), o apoio recebido dos serviços locais para lidar com estes problemas (CANE/secção III) era frequentemente menor que o julgado necessário pelo avaliador.”

11- Poderia ser interessante avaliar a diferença entre necessidades cobertas e não cobertas nas áreas urbanas vs rurais (controlando para o nr total de necessidades reportado por cada grupo, que deveria ser o mesmo tendencialmente), para averiguar as diferenças de acesso aos cuidados nas diferentes áreas do país.

RESPOSTA: Compreendemos a questão. Pedimos ao Revisor que considere a nossa resposta à questão #8 do Revisor F.

Discussão:

1- A frase “Porém, a comparação dos níveis de necessidades nos países que integraram o EU-Actifcare é limitada pelo método de amostragem” poderia ser melhor explanada. Em que medida o método de amostragem limita a comparação dos níveis de necessidades?

RESPOSTA: Agradecemos a oportunidade de clarificar e alterámos a frase para:

“…a comparação dos níveis de necessidades nos países que integraram o EU-Actifcare é limitada pelo facto de lidarmos com amostras de conveniência,…”

2- A frase “Esta discrepância necessidades/psicopatologia seria menor considerando casos HADS ‘possíveis’ (limiar 8/9), mas identificar ‘necessidades’ é ...” não é clara. Nos resultados os autores apresentam que níveis maiores de ansiedade e sintomas depressivos associaram-se a maiores valores de sobrecarga familiar (RSS), pelo que não haveria discrepância, mas sim associação.

RESPOSTA: É verdade que há associação. A ‘discrepância’ seria nas frequências (quase o dobro) de necessidades expressas vs casos HADS. Tentámos agora clarificar: “Embora a diferença nas proporções de necessidades e psicopatologia fosse menor considerando casos HADS ‘possíveis’, confirma-se que identificar ‘necessidades’ difere conceptualmente de estabelecer diagnósticos clínicos.”

3- Sugere-se alterar a expressão nos “outcomes dos familiares-cuidadores” por uma expressão em português, como “resultados dos familiares-cuidadores”

RESPOSTA: Alterado em conformidade para ‘parâmetros de avaliação’.

4- Seria interessante discutir o facto dos cuidadores e avaliadores reportarem diferentes valores de “sofrimento psicológico” no cuidador. Isso poderá indicar que os serviços devem estar especialmente atentos aos cuidadores e necessidades, uma vez que este poderá ser um fator para levar à procura tardia dos cuidados, levando ao esgotamento precoce dos cuidados informais.

RESPOSTA: Concordamos no interesse desta discussão, mas estamos muito limitados pela extensão do texto. Queremos abordar o assunto nas publicações seguintes.
Tabelas e figura:

1- A tabela 1 é desnecessária neste manuscrito, uma vez que reporta os instrumentos usados no estudo longitudinal, que podem ser consultados no protocolo. Recomenda-se que esta tabela seja removida.

RESPOSTA: Reconhecemos a necessidade de economia na apresentação. Porém, pedimos ao Revisor que considere a nossa perspectiva: embora os instrumentos possam ser consultados no artigo de protocolo, interessa ao leitor de língua portuguesa ter acesso às traduções utilizadas e respectivas referências, daí a nossa preocupação em incluir a Tabela. 
Revisor I:
Comentários major:

1) O contacto regular do cuidador com o doente foi definido com um mínimo de 1 vez por semana, o que pode enviesar os resultados. Sugere-se, para além do tratamento apresentado, agrupar a amostra em 3-4 grupos, consoante a frequência semanal de contacto entre cuidador e doente; por exemplo, 1-3 vezes/semana, 4-6 vezes/semana, 7 ou mais vezes/semana.

RESPOSTA: Sendo manifesto o interesse potencial da questão, a reduzida dimensão dos vários sub-grupos na nossa amostra limitaria muito qualquer discussão (e esta, a ser feita, tornaria ainda o artigo muito mais extenso). Solicitamos ao Revisor que considere as nossas respostas a questões semelhantes dos Revisores F (#8) e G (Resultados - #8). Por outro lado, a subdivisão em grupos de acordo com a frequência de contacto não esgotaria a questão: seria ainda possível subdividir conforme e.g.: 1) o tempo total de contacto semanal, considerando os diferentes contactos; 2) a distribuição deste tempo no apoio às actividades de vida diária vs actividades instrumentais de vida diária vs supervisão, ou 3) a existência de outros cuidadores envolvidos na prestação de cuidados e o seu nível de contribuição. Mas pensamos considerar uma parte destas análises em publicações futuras, pelo que agradecemos a observação.

2) Na análise estatística (pág. 14), os autores referem que foi considerado "um nível de significância α=0,05", o que não é inteiramente correcto ou, pelo menos, suficientemente explicativo. Esta frase deve ser alterada para algo como "as diferenças estatísticas foram consideradas significativas para valores de α inferiores a 0,05 (α<0,05).
RESPOSTA: Agradecemos o comentário, que também remete para contribuições recentes para a Acta no domínio da ‘significância estatística’. A forma como referimos o nível de significância considerado pelos testes de hipóteses no presente estudo parece-nos correcta, em termos estatísticos, com a vantagem de ser sucinta. Embora não seja usada universalmente, conferimos exemplos recentes na Acta: Resende de Oliveira et al, 2017, Marques Ferreira et al, 2014, Massa et al, 2015. 

Compreendemos a preocupação de explicar ao leitor o significado da frase. Tendo tido dificuldade em acomodar todas as sugestões sem desrespeitar o limite de palavras, conforme o exposto na ‘cover letter’, solicitamos autorização editorial para alterar o texto nos termos propostos pelo Revisor: "As diferenças estatísticas foram consideradas significativas para valores de α inferiores ou iguais a 0,05 (α≤0,05).”

3) Na secção de Aspectos éticos e formais, é referido que o consentimento informado foi assinado pelos doentes. É, então, razoável assumir que os doentes estivessem na plenitude das suas faculdades à data da realização do estudo (demência ligeira a moderada)? Por outro lado, na Tabela 1, é assumida a possibilidade de haver cuidadores informais como representantes dos doentes. Talvez fosse benéfico clarificar esta questão.
RESPOSTA: Na verdade, todos os doentes assinaram consentimentos informados. Não estando na plenitude das suas faculdades (como decorre do diagnóstico), eram capazes de consentir de forma informada. Na Tabela 1, a expressão “cuidador informal (como proxy/representante da pessoa com demência)” não pretendia traduzir representação legal, mas apenas que foi pedida a opinião do cuidador relativamente a variáveis do doente (e.g. qualidade de vida), em simultâneo/complemento da opinião do próprio. Clarificámos na Tabela 1, acrescentando: “cuidador informal como ‘proxy’, dando a sua opinião sobre a situação da pessoa com demência ou assinalando a resposta que considera que o familiar com demência daria.”

4) No resumo das características da amostra, referindo-se à Escolaridade de doentes e cuidadores, os autores apenas distinguem a ausência de escolaridade e a conclusão do 1º ciclo do ensino básico. Esta abordagem, actualmente, é redutora, pelo que os autores devem detalhar um pouco mais o nível educacional de doentes e cuidadores, nomeadamente referindo a conclusão dos principais ciclos de ensino: conclusão do 3º ciclo do ensino básico (até ao 9º ano de escolaridade/antigo 5º ano), conclusão do ensino secundário, e conclusão do ensino superior. Antecipa-se que esta é uma questão muito relevante para o impacto das necessidades ainda não cobertas, particularmente tendo em conta os cuidadores, a sua capacidade para lidar com as várias valências da(s) doença(s) dos doentes a seu cargo. Este aspecto ainda se reveste de maior importância, tendo em conta o intervalo de idades nas amostras de cuidadores e de doentes.

RESPOSTA: Agradecemos esta preocupação do Revisor. Relativamente aos doentes, alterámos a frase para (págs. 15-16): “…42,4% tinham o 1º ciclo e 3% o 3º ciclo do ensino básico, 12,1% o secundário e 12,1% um grau superior.” Relativamente aos cuidadores, alterámos a frase para: “Alguns não tinham escolaridade (13,6%), 36,4% tinham completado o 1º ciclo e 12,1% o 3º ciclo do ensino básico, 16,7% o secundário e 21,2% um grau superior.”

5) Em relação com o ponto anterior, na secção de Discussão, parágrafo de "Especificidades da amostra e dificuldades no recrutamento", os autores referem: "(...)Seleccionámos uma amostra relativamente típica (...) Apesar do nível de escolaridade acima da média nacional para estas idades, (...)". Ora, nos tempos actuais, a conclusão do 1º ciclo básico não é referência suficiente para avaliar a escolaridade, muito menos no que concerne aos cuidadores (mais novos do que os doentes, em média).

Reitera-se a sugestão de divisão dos grupos consoante os diferentes níveis de escolaridade (vide comentário anterior).

RESPOSTA: Pedimos que o Revisor considere a nossa resposta no ponto precedente. 

Sendo importante esta questão, é também difícil abordá-la a fundo sem comprometer demasiado a extensão e o equilíbrio do manuscrito. Nos Resultados, acrescentámos a divisão dos grupos consoante os vários níveis de escolaridade e, na Discussão, procurámos clarificar, com a revisão da seguinte frase: “Apesar do nível de escolaridade estar acima da média nacional para estas idades, sobretudo na continuidade de estudos pós-ensino básico”. Com efeito, o nível de escolaridade da amostra portuguesa (pessoas com demência e cuidadores) está acima da média nacional para pessoas com 65 ou mais anos (sem escolaridade: 27,7%; ensino básico: 62,7%; ensino secundário: 3,9%; ensino superior: 5,8%).

6) Tabela 2. Educação: comparando o número de anos de Educação da amostra portuguesa com a amostra europeia, parece haver uma diferença considerável. Pese embora não ser possível (ou fácil) realizar uma análise estatística comparativa (tendo em conta as diferentes dimensões das amostras), esta tendência deveria ser discutida pelos autores, o que muito enriqueceria o estudo e, eventualmente, considerar este objectivo em trabalhos futuros.
RESPOSTA: O Revisor tem razão, e essa análise está agora patente na Tabela 2. Chamamos também a atenção do Revisor para a resposta seguinte (#7) e para a reformulação da seguinte frase na Discussão (também considerada na resposta ao Revisor F (#4):

“… a comparação dos níveis de necessidades nos países que integraram o EU-Actifcare é limitada pelo facto de lidarmos com amostras de conveniência. O mesmo se aplica à comparação de outros resultados do nosso estudo entre os países participantes, ou à comparação dos níveis de necessidades com resultados de outros estudos.”

7) Considerando as pessoas com demência (Tabela 2), parece haver uma diferença significativa entre a amostra portuguesa e a amostra EU-Actifcare, relativamente aos valores de Mini-mental state examination (MMSE). Tal comparação estatística foi realizada? O seu resultado deve ser apresentado e discutido em conformidade, salvaguardando a limitação inerente à diferente dimensão das duas amostras.

RESPOSTA: Com efeito, os participantes portugueses apresentaram um MMSE significativamente mais baixo do que os seus pares EU-Actifcare (MMSE: 17,8 vs. 19,2; p=0,033). Salvaguardando a limitação estatística referida, importa salientar que utilizámos a versão original deste instrumento (Folstein et al., 1975), tal como imposto pelo protocolo, e não a versão adaptada para a população Portuguesa (Guerreiro et al., 1994). Agradecemos o comentário e clarificámos na discussão: “As pontuações no MMSE foram significativamente mais baixas que as dos restantes participantes no estudo europeu. Para tal terá contribuído a menor escolaridade dos participantes portugueses, com a agravante de termos usado a tradução oficial, não adaptada para Portugal.” 
8) Tabela 2: o número de doentes com perseverança de "menos que 1 semana" está omisso. Será zero? Este valor deve ser indicado.
RESPOSTA: Novamente muito obrigado, está agora patente na Tabela 2.
9) Registou-se alguma diferença nos resultados quando se fez a comparação entre etiologias diferentes da demência? Note-se que tal comparação pode não ter significado estatístico, dada a reduzida dimensão de algumas etiologias, mas tal poderia ser discutido.

RESPOSTA: Concordamos em absoluto com o interesse potencial desta análise, mas numa amostra de dimensão maior e em que a proporção de subtipos ‘não especificados’ fosse inferior. Na nossa amostra, não esperaríamos que esta análise levasse a resultados relevantes (ou, pelo menos, a extensão da discussão dos mesmos levaria a aumentar demasiado a extensão do artigo). Pedimos ao Revisor para considerar esta nossa perspectiva (cf. também respostas ao Revisor F, questão #8 ou Revisor G, questão #11 em Resultados).
10) Tabela 3: o uso dos símbolos *, ** e *** substitui o valor de p<0.05, p<0.01 e p<0.001, respectivamente, quando este está legendado na tabela, devendo evitar-se a redundância; o sinal de igual deve ser retirado; ainda relativamente à análise de comparação estatística, não se percebe que comparação foi feita na parte superior da tabela, i.e., os valores de p referem-se à comparação entre que grupos? Estes pontos devem ser corrigidos e clarificados na própria tabela (aliás, à semelhança da parte inferior da tabela).

RESPOSTA: Reformulámos as partes correspondentes da Tabela 3.

11) Os autores utilizam a mediana para reportar o tempo diário de cuidados informais (pág 19). Embora a mediana possa ser usada, tal análise estatística não será, isoladamente e para o parâmetro em questão, a melhor abordagem. Assim, sugere-se manter o valor da mediana e acrescentar os valores da moda e, eventualmente, da média (média +/- DP). Note-se que, dado o trabalho aqui apresentado, o valor da moda será o mais representativo e descritivo da amostra, até tendo em conta a Discussão dos resultados.

RESPOSTA: Agradecemos o comentário. Atendendo a uma distribuição desta variável com dados nos extremos, tínhamos optado por referir a mediana. A frase foi agora alterada para: “Por último, quanto à prestação de cuidados informais, a moda foi 60 minutos e a mediana...”

12) Na secção de Discussão (página 20), os valores de percentagens devem ser removidos, pois: i) já haviam sido apresentados na secção de Resultados; e ii) estão arredondados à unidade, o que é discrepante com os valores apresentados nos Resultados. Para além disso, não são essenciais à Discussão, devendo ser evitada a re-apresentação de resultados. A comparação com o estudo EU-Actifcare é salutar e deve ser mantida.

RESPOSTA: Pedimos respeitosamente ao Revisor que considere a nossa perspectiva: apenas reapresentamos os valores que vamos comparar com a amostra dos participantes não portugueses EU-Actifcare (ou com outros estudos sobre necessidades) sem os quais o leitor teria esta comparação muito mais dificultada. Esta opção parece-nos aceitável e corrente na literatura. Mas para evitar a discrepância sinalizada pelo Revisor, cuja preocupação compreendemos, apresentamos agora os valores arredondados às décimas.

13) Embora os autores se refiram à sua amostra como reduzida, parecem estar a ser modestos, tendo em conta que as amostras dos outros países eram menores (~50 díades vs 66 díades em Portugal). Não seria benéfico do ponto de vista científico, realizar uma comparação estatística individual entre os vários países do Actifcare em vez de simplesmente comparar Portugal vs Actifcare? Aqui fica a sugestão para eventuais publicações futuras.

RESPOSTA: Sendo importante esta questão e no seguimento de um outro comentário (revisor F, comentário 4), apresentámos, na Tabela 2, as diferenças ente a amostra de participantes portugueses e a amostra do conjunto dos outros países. Atendendo à recomendação do Consórcio para evitar ênfase nas comparações internacionais, dada a não representatividade nacional das subamostras, procurámos salvaguardar conclusões abusivas. Mas algumas comparações entre as oito subamostras dos países participantes estão a ser consideradas para publicações internacionais e agradecemos a sugestão do Revisor.

Comentários minor:

1) Resumo, terceira frase: onde se lê "(...)estudo de coorte e a avaliação baseline em Portugal (...)" deveria ler-se "(...)estudo de coorte e a avaliação basal em Portugal (...)".

RESPOSTA: Usámos agora a expressão ‘inicial’, em conformidade com o título e para evitar o termo inglês.
2) Resumo, secção de Métodos: presume-se que a primeira frase diga respeito à descrição da amostra da população estudada, mas tal não está claro. Sugere-se clarificação.

RESPOSTA: Agora reformulado em conformidade.
3) No resumo, os autores referem que "Quando havia problemas de acesso/utilização dos serviços de saúde e sociais na comunidade, estes estavam frequentemente relacionados com recusa ou desconhecimento de utentes/familiares". A utilização da expressão "frequentemente" é pouco descritiva. Uma vez que os autores fizeram o levantamento das necessidades não cobertas, sugere-se a quantificação (percentagem) relativa à recusa ou desconhecimento. A mesma sugestão aplica-se à versão em inglês (Abstract).

Resposta:

Agradecemos a oportunidade para clarificar que estes dados não são quantificáveis através dos resultados da entrevista CANE, mas sim de uma ‘checklist’ sobre o acesso e razões para a (não) utilização de serviços, mediante entrevista com a pessoa com demência e respectivo cuidador, recorrendo a perguntas abertas (cf. Tabela 1). A ‘checklist’ é extensa, contendo 28 itens e uma chave de pontuação com 11 níveis, para acolher as realidades dos outros países, dificultando uma análise quantitativa e resumida compatível com a natureza deste artigo. 

Em Resultados, explicitamos, tendo simplificado a apresentação dos resultados: “Dos 44 casos ‘não utilizadores’, 20 (i.e. 30,3% do total) considerariam a hipótese de recorrer a algum tipo de cuidados formais tal como definidos no protocolo. A razão mais frequentemente indicada para a sua não utilização foi a recusa (33,4%) da pessoa com demência, do cuidador ou de ambos, sobretudo no respeitante a centros de dia, entrega de refeições ou admissão temporária/de alívio num hospital ou lar. …  Também o desconhecimento (25,8%) levou alguns doentes e/ou familiares-cuidadores a não considerarem serviços aos quais, conforme admitido nas entrevistas, poderiam atribuir algum interesse: e.g. admissão temporária/de alívio, grupos de apoio para cuidadores, estimulação cognitiva. As restantes razões (40,8%) para a não utilização distribuíram-se por categorias distintas (e.g. tempos de espera; inexistência; distância; inacessibilidade financeira).”

Estas percentagens devem ser interpretadas à luz da reduzida proporção de casos recrutados em que se verificasse alguma justificação para cuidados formais nesta avaliação inicial. Poderíamos, para responder directamente ao Revisor, acrescentar ‘59%’ (33,4 + 25,8%) no Resumo para quantificar o nosso ‘frequentemente’. No entanto, é-nos difícil escrever a frase de forma a não induzir o leitor em erro. Na verdade trata-se apenas de 59% dos 20 casos que poderiam ter alguma indicação para cuidados formais (ainda que obedecendo aos critérios de inclusão inicial). Detalhar isto no Resumo implicaria custos: o que ficará claro para o leitor (no manuscrito, em Resultados) redundaria em ênfase excessiva (no Resumo) quanto a este resultado interessante, mas secundário, para além de estarmos sobre o limite de palavras. Pedimos a complacência do Revisor. 

4) Métodos, Pág. 14, os autores referem que "as entrevistas suspendidas perante cansaço manifesto dos participantes". O termo "cansaço", sendo pouco descritivo do ponto de vista clínico, carece de caracterização.

RESPOSTA: Concordamos em absoluto. Mas para sintetizar e indo ao encontro de outras sugestões, optámos apenas por cortar essa parte do texto. Pode agora ler-se:

“… e sendo repartíveis em dois momentos para reduzir a sobrecarga avaliativa).”

5) Na primeira frase do parágrafo "Necessidades de cuidados na perspectiva integradora dos avaliadores" (Resultados, página 18) é vantajoso para quem lê que seja feita referência à tabela 4.

RESPOSTA: Introduzimos a referência à Tabela.

6) Os autores parecem não seguir o novo acordo da língua portuguesa, o que não oferece qualquer problema. No entanto, há alguma incoerência ao longo do texto (e.g., a palavra "Aspeto" e não "Aspecto" aparece no título). Sugere-se revisão da ortografia.

RESPOSTA: Agradecemos o cuidado do Revisor e uniformizámos a ortografia.
Revisores B e H: 
Agradecemos também muito a leitura atenta e os comentários elogiosos ao manuscrito.
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