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FARA SENTIDO PREVENIR?

esta edicao pretendo abordar o tema da prevencao, numa altura em que acabamos de assinalar

mais um Dia Mundial do Rim, no passado dia 10 de marco.

Este ano, a exemplo de anos anteriores, esta Associacao voltou a dar o seu pequeno contributo na

consciencializacdo para a prevencao deste flagelo que é a doenca renal cronica terminal, levando
a cabo iniciativas em varias zonas do territdrio continental e ilhas, distribuindo folhetos sobre a prevencao da
doenca renal, bem como prestando todos os esclarecimentos sobre esta tematica, ndo esquecendo os habi-
tuais rastreios a diabetes e a hipertensao arterial, duas das principais causas da entrada de mais de 2.000
novos doentes por ano em tratamento substitutivo da funcao renal.

Atualmente, podemos considerar que este é um verdadeiro flagelo, até porque a nossa in-

cidéncia na DRCT, ou seja, a entrada de novos doentes em tratamento substitutivo da funcao

renal, é praticamente o dobro dos nossos parceiros europeus.

Atualmente, podemos considerar que este é um verdadeiro flagelo, até porque a nossa incidéncia na DRCT,
ou seja, a entrada de novos doentes em tratamento substitutivo da funcao renal, é praticamente o dobro dos
nossos parceiros europeus. Por exemplo, em relacdo aos nossos vizinhos espanhois (dados de 2014 da So-
ciedade Portuguesa de Nefrologia e da Sociedade Espanhola de Nefrologial, a nossa incidéncia foi de 237,17
doentes pmp (por milhdo de habitantes), enquanto na nossa vizinha Espanha a incidéncia se situa em 133,6
doentes pmp.

Desde ha algum tempo a esta parte que a nossa Associacao vem alertando as entidades responsaveis ligadas
a doenca renal cronica terminal para esta enorme discrepancia, a qual, sem qualquer razao que justifique
este nimero exagerado, continua a aumentar em Portugal, nao tendo até agora sido tomada qualquer atitude
para interromper este ciclo.

Alids, esta parece ser apenas uma preocupacdo desta Associacdo de doentes, porque até agora todos tei-
mam em afirmar que estes nimeros se ficam a dever as nossas elevadas taxas de incidéncia da diabetes e
da hipertensao arterial. Este é efetivamente um facto indesmentivel, no entanto, todos conhecemos opinioes
de diversos nefrologistas abalizados na discussao deste assunto, que dizem desconhecer qual a verdadeira
causa que, para além das duas atras mencionadas, mantém todos os anos este nimero elevado.
Conscientes de toda esta problematica, esta Associacdo voltou a mencionar este ponto, na sua ultima reuniao
com o senhor Ministro da Salde, onde nos foi transmitida toda a sensibilidade do Ministério da Salde, para
atacar este sério problema. Esperamos todos que, em breve, possamos entao responder a pergunta que
acima coloquei: “Fara sentido PREVENIR?”

Sim, dizemos nos, é preferivel PREVENIR, pois s6 assim, todos em conjunto, conseguiremos combater este
inimigo invisivel.

Joao Cabete
Presidente da Direcao Nacional

Janeiro/Fevereiro/Marco 2016 “
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Festa de Natal do Nucleo
de Lisboa

Nucleo de Lisboa da APIR realizou a Festa de Na-
tal no passado dia 20 de dezembro no Espaco LX
Jovem, no Bairro do Armador, em Chelas, cedido
gentilmente pela Camara Municipal de Lisboa.
A festa, direcionada essencialmente as criancas, iniciou-
-se com a entrada do Pai Natal, que trazia a companhia da
M3e Natal e da Rena Rodolfo. Enquanto o Pai Natal dava
as boas-vindas aos presentes, por varias vezes teve que
acalmar a Rena Rodolfo, que estava ansiosa por estar jun-
to das criancas! O Pai Natal apresentou a peca de teatro
“Sonhos do Pai de Natal”, prometendo a criancada que
regressava depois com presentes, proporcionando assim
uma alegria contagiante aos petizes.
A peca de teatro foi protagonizada pelo grupo “Festa na

n Janeiro/Fevereiro/Marco 2016

Floresta” e contava a histéria de um Pai Natal que achava
que seria muito mais feliz e amado se fosse outra perso-
nagem, tal como o Gato das Botas, o Capuchinho Verme-
lho, o Super-Homem e outros. O Pai Natal s via qualida-
des nestas personagens, mas a sua fiel rena mostrava-Llhe
também os defeitos das mesmas... Moral da histéria: “De-
vemos procurar ser felizes como somos!”

A festa terminou, como prometido pelo Pai Natal, com
distribuicao dos presentes as criancas, que voltaram para
casa mais felizes.

Acreditamos ter proporcionado uma tarde diferente e
cheia de boa disposicao.

Convidamos todos desde ja a estarem presentes na festa
do proximo ano, porque estas realizacées sem vocés nao
tém graca nenhuma, nem fazem sentido existir! H

Nucleo de Lisboa

Festa de Natal
da Delegacao do Centro

gacao do Centro da APIR. Tendo como palco um

espaco novo, este evento contou com a presenca
de 78 pessoas, entre associados e familiares, que passa-
ram uma agradavel tarde de convivio e musica. A banda
escolhida para animar a festa foi a de Carolina Cacimba e
Canas Pinto, que tocaram temas de jazz e bossa nova. No
final houve a habitual entrega de prendas do Pai Natal aos
mais novos. W

s
<1
™
eve lugar no dia 13 de dezembro no Café com
Arte, em Coimbra, o almoco de Natal da Dele-

Delegacao Regional do Centro



Almoco de Natal
da Delegacao da Madeira

o passado dia 13 de dezembro de 2015 cerca de 60
associados reuniram-se na Delegacao da Madei-
ra da APIR para o seu almoco de Natal.

De acordo com o espirito natalicio de solidarie-
dade pela qual se rege a APIR, cada Associado trouxe uma
sobremesa e/ou uma bebida para complementar o menu
oferecido pela Associacao, composto por arroz de frango com
legumes, tornando a festa singela, sincera e fraterna.

Por entre a musica de Natal, os Associados cantaram, convi-
veram, trocaram experiéncias, os mais experientes ajudaram
0s mais novos, os transplantados deram esperanca aos he-
modialisados e trocaram-se truques para controlar a sede.
Ja ia a tarde longa quando comecaram a ir para as suas ca-
sas, de alma cheia por sentirem que tém todos o seu lugar
no mundo e, sobretudo, a importancia que cada um deles tem
para a “nossa/sua” Associacao.
Para o ano ha mais!... B

Delegacao Regional da Madeira

ARSI | NEFRAMEA

Aulas na Delegacao
da Madeira

aro colega, se vive na Madeira e tem algum tempo
livre venha participar das nossas aulas na Dele-
gacao da APIR da Madeira.

loga - 24 feira das 17:30h as 18:30h

Inglés - 62 feira das 16:00 as 17:00h

Educacao Fisica - horario a definir de acordo com a disponi-
bilidade (2 vezes por semana)

As aulas de Educacao Fisica farao parte de um estudo so-
bre os beneficios do exercicio fisico no IRC, a realizar pelos
alunos de Mestrado de Educacao Fisica da Universidade da
Madeira e que tera a duracdo de 12 semanas, com perspetiva
de ser renovado. Neste estudo, para além da avaliacao fisi-
ca, serd também avaliado o nivel de ansiedade e depressao
destes doentes.
Aguardamos porsi! ®

Delegacao Regional da Madeira

Janeiro/Fevereiro/Marco 2016 n
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Dia Mundial do Rim

CIDADES
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45

PROFISSIONAIS

ste ano o Dia Mundial do Rim assinalou-se a 10 de
marco, tendo a APIR organizado uma grande cam-
panha de rastreios em 8 cidades do pais, dirigidos
a populacao em geral. Nestas acdes o enfoque
vai para as duas principais causas da Insuficiéncia Renal
Cronica: a hipertensao e a diabetes, pelo que a populacao é
alertada para a relacao entre estas patologias.
Como balanco final, temos o prazer de informar que reali-
zamos mais de 900 rastreios ao longo de todo o dia, nas ci-
dades do Porto, Coimbra, Santarém, Lisboa, Setubal, Faro,
Praia da Vitéria (Iltha Terceira) e Funchal. Ao todo estiveram
envolvidas mais de 100 pessoas voluntarias, em locais de
facil acesso ao publico e préximos da populacao, prestando
informacoes, alertando para as principais causas e sinto-
mas da doenca renal cronica e realizando as medicoes da
tensao arterial e da glicémia. Para além destes rastreios,
em Coimbra, na EB 1 de Montes Claros, a semelhanca do
que tem sido desenvolvido pela APIR em anos anteriores,
foi este ano coordenada uma sessao de Educacao para a
Saude pela Sociedade de Nefrologia Pediatrica e o Centro
Hospitalar e Universitario de Coimbra.

B :nciro/Fevereiro/Marco 2016
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AGIR CEDO

PARA PREVENIR!

Este dia foi coberto pela Comunicacao Social, tendo sido di-
vulgado na RTP Acores, na RTP Madeira, na RTP em direto
para o programa Agora Nds, e no Porto Canal, no progra-
ma Grandes Manhas. E porque todas estas atividades nao
teriam sido possiveis sem as parcerias que realizdmos aos
mais diversos niveis, agradecemos os apoios das seguintes
instituicdes e empresas: Camara Municipal da Praia da Vi-
toria, Camara Municipal de Coimbra, Camara Municipal de
Santarém, Camara Municipal de Setubal, Camara Munici-
pal do Funchal, Cruz Vermelha de Santarém/Cartaxo, Esco-
la Profissional da Praia da Vitéria, Forum Algarve, Metro do
Porto, Spacio Shopping, Escola Superior de Enfermagem
de Angra do Heroismo, Escola Superior de Enfermagem de
Coimbra, Escola Superior de Enfermagem de Lisboa, Esco-
la Superior de Enfermagem de Santa Maria, Escola Supe-
rior de Saude da Universidade do Algarve, Escola Superior
de Saude do Instituto Politécnico de Santarém, Hospital de
Santo Espirito da Ilha Terceira, Unidade de Saude da Ilha
Terceira, Universidade da Madeira, 3M, A. Menarini, Ambi-
med, Maciel & Ferreira, Mundo Mercantil, Redelab, Roche,
Sol de Dial e Wellion. =

A Direcao Nacional
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Rastreios
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Dia Mundial do Rim comemorado na I[lha Terceira

nglobada nas iniciativas do Dia Mundial do Rim,

realizou-se na tarde do dia 10 de marco no au-

ditorio da Escola Profissional da Praia da Vito-

ria uma conferéncia intitulada “Agir Cedo para
Prevenir”. Esta conferéncia destinava-se a populacao em
geral, tendo contado com o envolvimento da Associacao
Salao Teatro Praiense, que mobilizou grande parte da as-
sisténcia, por entre outras pessoas interessadas. O Presi-
dente da APIR, Jodo Cabete, abriu os trabalhos, salienta-
do a importancia das relacdes entre os cuidados de salde
primarios e hospitalares, no sentido de uma maior apro-
ximacao a tematica da prevencao da doenca renal. A Dra.
Lurdes Dias, nefrologista e diretora do Servico de Nefrolo-
gia do Hospital de Santo Espirito da Ilha Terceira abordou
a tematica “Conhecer a doenca renal crdnica para preve-
nir”, seguindo-se o Enfermeiro Ricardo Dias, que falou

Junte-se a comunidade APIR

e traga um amigo

Torne-se socio por apenas 1€ més

Informe-se
Reveja-se
Colabore

Para mais informacoes:

Rua Luiz Pacheco, Lote 105-Loja B
Bairro das Amendoeiras
1950-244 Lisboa

Telefone: 218 371 654

E-mail: apir@apir.org.pt

sobre a intervencao nos fatores de risco na doenca renal
cronica. Por Gltimo, a Dra. Tania Cortez, diretora clinica
do Centro de Salde da Praia da Vitéria falou sobre o tema
“Cuidados de Salde Primarios”. As apresentacdes foram
moderadas por Rui Bettencourt, sécio da APIR e insufi-
ciente renal em hemodialise no Hospital de Santo Espirito.

Estas comemoracoes nao teriam sido possiveis sem o forte
envolvimento do nosso socio Osédrio Silva, vereador do De-
senvolvimento e Coesao Rural, das Infraestruturas e Mobi-
lidade do Municipio da Praia da Vitdria, a quem agradece-
mos todo o apoio e capacidade de mobilizacao. Temos ainda
o grato prazer de informar que um grupo de sécios desta
regiao se encontra a organizar para criar uma futura Dele-
gacao da APIR na Regido Auténoma dos Acores. Se reside
nesta regiao e pretende juntar-se a causa, contacte os nos-
sos servicos administrativos pelos meios habituais, para
que possamos dar corpo a mais esta iniciativa da APIR! m

A Direcdo Nacional




Workshop
de Culinaria
no Funchal

Projeto cofinanciado pelo Programa de
Finantiaments i Projetos pela INR, IR

ste ano, por ocasiao do Dia Mundial do Rim, pela
primeira vez a APIR Madeira e o Servico de Nefro-
logia do SESARAM juntaram-se em vérias inicia-
tivas. Um dos momentos altos do programa foi o
Workshop de Culinaria, dedicado ao tema “A Arte de Saber
Comer”, que se realizou no dia 12 de marco, as 11h30, num
dos restaurantes do hotel “The Cliff Bay”, no Funchal, e que
era dirigido aos insuficientes renais crénicos, inserido no
projeto (In)JFormac&o e Apoio Social, cofinanciado pelo INR,
IP. A nutricionista Carla Goncalves explicou a importancia
da alimentacao nestes doentes, tendo posteriormente o
Chef Benoit Sinthon confecionado um menu adaptado aos
IRC que no final todos os participantes tiveram oportunida-
de de degustar.
Foram usados alimentos naturais da Ilha da Madeira, para
que desta forma fosse mais facil adaptar os ensinamentos na
confecao das refeicoes didrias dos cerca de 30 participantes.
A APIR agradece o empenho do Grupo Bay e do préprio Chef
(detentor de uma estrela Michelin) em juntar-se a nossa
causa. H
Delegacado Regional da Madeira

SN | NEFRAMEA

Corrida/Caminhada
“Pela Saude dos nossos Rins”

o dia 13 de marco, pelas 10h30, realizou-se
no Sitio do Livramento, no Funchal, a 12 Cor-
rida da Regido Auténoma da Madeira “Pela
Saulde dos Nossos Rins”, destinada a sensibi-
lizacao da populacao em geral para a Insuficiéncia Renal
Cronica.
Organizada em parceria pela APIR Madeira, pelo Servico
de Nefrologia do SESARAM e pela Associacao de Atle-
tismo da RAM, a corrida /caminhada teve inicio junto ao
Clube Desportivo do Carvalheiro, na Zona do Livramento,
contando com um percurso de cerca de 6 Km, os quais
podiam ser percorridos em corrida ou caminhada, de
acordo com a vontade de cada participante.
Centenas de participantes envergavam uma t-shirt alu-
siva ao tema, com a mensagem “Os rins merecem boa
vida, cuide dos seus e eles cuidarao de si!”, tendo varios
doentes com insuficiéncia renal juntado também a esta
atividade, promovendo o exercicio fisico, que é funda-
mental na prevencao das doencas renais.
Apds concluida a atividade, foram distribuidos pela De-
legacao da Madeira da APIR folhetos informativos sobre
a IRC, causas, consequéncias, respetivos tratamentos e
possiveis sinais de alerta para a doenca. H

Delegacao Regional da Madeira

Janeiro/Fevereiro/Marco 2016 |
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APIR participa no 1.° Seminario Patients Advocacy

romovido pela Liga Por-
tuguesa Contra as Doen-
cas Reumaticas (LPCDR)
decorreu no dia 27 de fe-
vereiro na Associacdao Nacional de

Farmaécias (ANF) um seminario su-

bordinado ao tema “Patients Advo-

cacy”. Este evento contou com diver-
sos patrocinadores e associacoes de
doentes, entre as quais a APIR.

A “Patients Advocacy” visa:

e a promocao dos direitos dos cida-
daos com doenca, ajudando-os a
manter o controlo sobre as suas
vidas;

e a promocao da inclusao social,
sensibilizando para os obstaculos
enfrentados devido a sua condicao;

¢ 0 envolvimento e a capacitacao dos

'I eseribe E for -
iuﬁmﬂﬂbll health

doentes para terem uma voz ativa nas

decisoes que lhes dizem respeito.
Por outras palavras, pode dizer-se
que a “Patients Advocacy” pretende
CAPACITAR (cuidar da sua salde e
da familia), EDUCAR (gerir a doen-
ca cronica de forma auténoma) e
TOMAR DECISOES (apoiar doentes,
familiares e cuidadores a tomar de-
cisoes informadas).
Foram abordados diversos temas,
nomeadamente a economia na
salde, na definicao de politicas de
salde e no acesso ao medicamen-
to. Foram também consideradas
as estratégias de comunicacao e
a gestao das tensdes entre a ilite-
racia em saude, pela generalidade
da populacao, e os argumentos dos

decisores politicos para uma inter-
vencao mais eficaz das associacoes
de doentes na sociedade.

No final, foi considerada a vantagem
de uma uniao de esforcos de todas
as associacoes através de uma fe-
deracao de associacoes, ou numa
plataforma de doentes para a abor-
dagem de temas comuns, de modo
a melhorar a eficacia da comunica-
cao e mais facilmente se atingirem
objetivos comuns.

Os presentes consideraram o se-
minario importante, contudo, dei-
xaram sugestoes para se ir mais
longe, nomeadamente com a reali-
zacao de trabalhos concretos. ®

Joaquim Carvalho Vieira

Dia do Patrono na Escola Stuart Carvalhais

convite da Escola Secundaria Stuart Carvalhais, em Massa-
ma, a APIR esteve presente no passado dia 4 de marco, no
ambito das comemoracoes do Dia do Patrono. Englobada nas
diversas atividades programadas, a APIR realizou aqui uma
sessao informativa para alunos do 11.° ano da area de Ciéncias. Um
conjunto de alunos e professoras muito atentos tiveram oportunida-
de de aprofundar um pouco o seu conhecimento sobre a funcao dos
rins, prevencao das doencas renais, modalidades de tratamento e co-
nhecimento de alguns dados estatisticos. Foram também distribuidos
folhetos informativos. Agradecemos o convite da Escola e esperamos
ter contribuido mais um pouco para a prevencao primaria da insufi-
ciéncia renal, pois estes jovens de hoje sao os adultos de amanha! |

A Direcao Nacional

BEFI J:nciro/Fevereiro/Marco 2016



Baxter

INVESTIR ez investigagdo e tecnologia

Compreender
NECESSIDADES INDIVIDUAIS

EDUCAR os doentes

Tudo o que é necessario para impulsionar avancgos nos cuidados renais

www.baxter.com

Baxter Médico-Farmacéutica, Lda.

Sintra Business Park - Zona Industrial da Abrunheira,
Edificio 10, 2710-089 Sintra

Tel. 21 92525 00 | Fax 2191582 09

Ref. Baxter PT: 001/16 Data Ref. Baxter PT: 01/2016

Making possible personal.




NEFRAMEA | ISR

Forum HCV2020 Barcelona

os passados dias 3 e 4 de
marco a APIR esteve em
Barcelona, no HCV2020
Forum 2016, uma organi-
zacao com o objetivo de reunir peritos
na area da Hepatite C, e cuja presi-
déncia foi dividida entre o Dr. Markus
Peck e Charles Gore, a quem foi diag-

Sevilha, juntamente com um agrupa-
mento de unidades de saude prima-
ria. Os hepatologistas deste hospital
organizaram sessoes “peer to peer”
com os médicos de clinica geral das
varias unidades (mais de 100 vs. gru-
po de controlo, com sensivelmente
a mesma dimens3o). Estas sessodes

= 4

= |

i

nosticado HCV em 1995 e tratado com
sucesso em 2001, através de um en-
saio clinico utilizando o “cocktail” ri-
bavirina/interferdo peguilado. Neste
forum estiveram representados médi-
cos, doentes e associacoes de varios
pontos do mundo, que apresentaram
as diferentes perspetivas de trata-
mento e prevencao do HCV, em ter-
MOoSs macro, meso e micro.

Em termos “macro” [(‘Politica’), foi
apresentada a estratégia da Organi-
zacao Mundial da Saude, para o peri-
odo de 2016-2021, para o combate e
prevencdo das hepatites viricas, bem
como o Plano de Acao Europeu, para
o mesmo periodo. Espera-se que des-
te Plano de Acao emanem os Planos
Nacionais, como o espanhol, que foi
apresentado no Férum. Atualmente,
apenas 5 paises europeus tém Planos
de Acao em vigor, nao se encontrando
Portugal entre estes paises.

Em termos “meso” (‘Organizac&o dos
cuidados de saude e respetiva ligacao
com a comunidade’), foi apresentado
um projeto desenvolvido pelo Servi-
co de Hepatologia de um hospital de
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(presenciais, e organizadas em cola-
boracao com a agenda da unidade lo-
cal de salde) visavam sensibilizar os
médicos para o HCV, nomeadamente
para a importancia da realizacao de
rastreios. Apds estas acdes, o nime-
ro de pedidos pelas unidades de sau-
de primaria, para a realizacao de tes-
tes para identificacao de carga viral,
mais do que duplicou no grupo-alvo
das acoes. Todos os doentes positivos
a quem tivesse sido diagnosticado
HCV, eram referenciados para o Ser-
vico de Hepatologia. Todo o processo
entre unidade local/hospital é agiliza-
do, pois existe uma plataforma infor-
matica comum, tendo o hepatologista
acesso a informacao do doente se-
guido na unidade de salde primaria,
e vice-versa.

Em termos “micro” (‘Interacdo com
os doentes’) foi apresentado o caso
egipcio, em que uma médica egipcia
colaborou com uma associacao de
uma vila para a realizacao de acdes
de prevencao junto de determinados
estabelecimentos onde o HCV pode-
ria mais facilmente transmitir-se,
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nomeadamente nas barbearias.

Na ultima apresentacao da conferén-
cia, Rafael Bengoa, da Universidade
Deusto, revelou o projeto de criacao
da plataforma “"HCV Hub-planning
and implementation”. Nesta platafor-
ma estao disponiveis os varios Planos
de Acdo para o HCV (onde poderao ver

alguns europeus), bem como alguns
estudos de caso, e através da qual se
pretende efetuar a monitorizacao dos
varios programas de prevencao e tra-
tamento das hepatites viricas, nome-
adamente do HCV.
O dltimo dia foi destinado aos
workshops. A plateia foi dividida em 7
grupos, tendo o representante da APIR
ficado no grupo VI, do qual faziam
parte os hepatologistas espanhdis,
polacos e mexicanos, bem como um
representante do Ministério da Sau-
de israelita. O grupo foi moderado
por uma investigadora espanhola da
Deusto. No primeiro workshop, o de-
safio lancado nos varios grupos, foi o
de apresentar solucdes, existentes ou
inovadoras, para prevencao e combate
ao HCV. As diversas solucoes seriam
enquadradas num de 4 tdpicos:

1. Intervencao primaria

2. Detecao precoce do HCV

3. Gestao clinica do HCV

4. Seguimento do doente
No grupo em que estava representa-
da, a APIR apresentou duas propos-
tas:



¢ Rastreio de todos os doentes renais
em estadio 4 que estejam a ser se-
guidos em unidades de Nefrologia,
e referenciacao para hepatologista.
Esta proposta foi enquadrada entre
os pontos 2 (detecdo precoce do
HCV) e 3 (gestdo clinica da HCV),
pois nao se tratava de um rastreio
a populacao em geral, mas a uma
populacdo ja referenciada e segui-
da em hospital, a propdsito de qual-
quer outa patologia.

e Tratamento de todos os doentes re-

nais cronicos em hemodialise por-
tadores de HCV, independentemen-
te do nivel de fibrose. O objetivo sera
o de erradicar o HCV das unidades
de HD. Esta proposta foi enquadrada
no ponto 3 (gestao clinica da HCV).
Os resultados dos 7 grupos foram ex-
postos na sala principal do forum, e foi
evidente que a maioria das propostas
cairam nos campos 1 e 2, o que sig-
nifica que toda a comunidade estara
muito focada na prevencao e rastreio
das hepatites viricas. A organizacao do
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forum ird compilar estes resultados, e
sera produzido um relatério, a divul-
gar publicamente.

No segundo workshop, foi debatido o
estudo apresentado pelo hepatologis-
ta do hospital sevilhano, referido an-
teriormente. Na sequéncia deste de-
bate, os participantes neste workshop
foram convidados a identificar os
agentes envolvidos, barreiras ao su-
cesso do projeto e areas a melhorar. ®

Paulo Zoio

Prajeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos pelo INR, 1.2

Formacao de Dirigentes
«A Hepatite C nos IRC»

ealizou-se no dia 31 de janeiro de 2016 mais
uma formacao de dirigentes, desta vez subor-
dinada ao tema “A Hepatite C nos IRC". Este
workshop teve como principal orador o Dr. José
Vera, Medical Manager de VIH/VHC da Abbvie, que procu-
rou explicar aos presentes o que é a Hepatite C, as suas
repercussdes no organismo e a relacdo com a insuficién-
cia renal. Aqui ficam alguns dos dados transmitidos:
e Forma de transmissao do virus: essencialmente por via
sanguinea
e Sintomas: o sintoma mais comum da hepatite crénica é
a fadiga
* Diagndstico e avaliacao: as andlises ndo sao suficientes,
é necessario realizar ecografias ou mesmo uma biopsia

hepatica para avaliar os efeitos no figado.

* Evolucdo: existem 5 estadios de evolucdo, de FO a F4. O
ultimo estadio corresponde a uma cirrose hepatica.

e Cerca de 3,7% dos doentes em hemodialise em Portugal
tém o virus da hepatite C. No entanto, cada vez entram
menos pessoas em hemodialise com o virus.

Atualmente, j& existe medicacdo inovadora que permi-

te tratar os insuficientes renais com hepatite C, sendo

a probabilidade de cura de 95%. Recentemente tivemos

a confirmacao por parte do Infarmed e do Ministério da

Saude de que o Estado ira finalmente comparticipar a to-

talidade do valor destes medicamentos. H

A Direcao Nacional
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Formacao de Dirigentes
«A Doenca Renal Poliquistica»

o dia 28 de fevereiro de
2016 realizou-se na nos-
sa sede um Workshop
dedicado a Doenca Re-
nal Poliquistica. Tivemos sala cheia,
com os nossos dirigentes e socios
interessados nesta patologia. Fo-
ram oradores o Prof. Edgar Almei-
da, a Prof.2 Médnica Roxo-Rosa e
Jodo Cabete, da APIR.
O Prof. Edgar Almeida, nefrologista
e diretor do Servico de Nefrologia
do Hospital Beatriz Angelo iniciou o
workshop, com uma apresentacao
sobre a doenca, sua caracterizacao
e sintomas, forma de transmissao,
complicacoes e tratamento. Falou
ainda numa perspetiva de futu-
ro, abordando as principais linhas
de investigacao atuais e a possivel
existéncia de um medicamento num
futuro proximo, o Tolvaptan, capaz
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de retardar o crescimento dos quis-
tos e, consequentemente, adiar a
entrada em insuficiéncia renal.

De seguida, a Prof.2 Ménica Roxo-
Rosa, investigadora do CEDOC
- Centro de Estudos de Doencas
Crénicas da Universidade Nova de
Lisboa, apresentou o trabalho de in-
vestigacao que lidera, que consistiu
em demonstrar a relevancia da uti-
lizacao de um orgao do peixe-zebra
(vesicula de Kiipffer] como modelo
de estudo dos mecanismos da do-
enca poliquistica renal. Esta desco-
berta podera ser Util em particular
para o desenvolvimento de medica-
mentos especificos para esta doen-
ca.

Por fim, Jodo Cabete, presidente da
Direcao Nacional da APIR, ele proprio
portador desta patologia, apresentou
um testemunho muito pessoal sobre

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Prjetos pelo INR, 1P
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a sua vivéncia e o seu percurso, des-
de que soube da sua doenca, os anos
em hemodialise e as limitacdes que
sofreu e medos que teve que enfren-
tar, e da qualidade de vida que o trans-
plante lhe trouxe, numa mensagem
de esperanca para todos os que pas-
sam pelo mesmo. A cada participante
foi entregue uma brochura desenvol-
vida pela APIR em parceria com a far-
macéutica Otsuka, que consiste num
manual pratico para quem ¢é afetado
por esta doenca. Esta brochura esta
disponivel a pedido dos nossos sdcios,
basta que contactem os nossos servi-
cos administrativos e a solicitem.
Agradecemos a todos os presentes,
tanto na assisténcia como aos orado-
res, que contribuiram para que esta
iniciativa da APIR tivesse sido um su-
cesso! W

A Direcao Nacional
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Assembleia Geral aprovou Relatorio de Atividades

e Contas de 2015

o dia 20 de marco teve
lugar, na Sede Nacional,
a Assembleia Geral Or-
dinaria da APIR, com a
seguinte Ordem de Trabalhos:

1. Leitura, Discussao e Aprovacao da
Ata da Assembleia anterior;

2. Discussao e Aprovacao do Rela-
torio de Atividades e Contas de
2015;

3. Deliberacao sobre alteracoes Es-
tatutarias;

4. Informacoes Diversas.

Por motivo de auséncia da Presi-
dente da Mesa da Assembleia Geral,
Maria Alcina D'Ascencao, a conva-
lescer de uma intervencao cirdrgica,
presidiu aos trabalhos da Assem-
bleia, em sua substituicao, o Vice-
Presidente, Bernardo Carvalho, que
cooptou para a Mesa a dirigente Ma-
tilde Correia e a Coordenadora da
APIR, Marta Campos, que secreta-
riou a Mesa.

Seguidamente, deu as boas-vindas a
todos os presentes e leu a Ordem de
Trabalhos, que tiveram o seu inicio.
Assim, foi lida pelo Vice-Presidente,
a Ata da ultima Assembleia Geral
Ordinaria, e pela dirigente Matilde
Correia, a Ata da Assembleia Geral
Extraordinaria, as quais, apds al-
gumas pequenas correcdes, foram
postas a votacao, tendo sido aprova-
das por unanimidade.

Antes de passar ao ponto nume-
ro dois, o Vice-Presidente da Mesa
perguntou se haveria informacoes
sobre as atividades mais recentes
da APIR, ou outros assuntos de in-
teresse para os IRC, a apresentar a
Assembleia, tendo o Presidente da
Direcao Nacional, Jodao Cabete, re-
ferido toda a atividade desenvolvida
pela APIR no &mbito das comemo-
racoes do Dia Mundial do Rim, no
passado dia 10 de marco, nomea-
damente os rastreios realizados em
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diversos pontos do pais, ndo sé no
Continente, mas também na Madei-
ra e nos Acores, mais precisamente
na cidade de Praia da Vitdria, na llha
Terceira, onde estamos a diligenciar
aimplementacao de uma Delegacao
Regional da nossa Associacao.
Referiu, também, que se encontra
ja constituida a Comissao Instala-
dora da futura Delegacao Regional
do Norte da APIR, que terd sede no
Porto.

Falou-se ainda das diligéncias efe-
tuadas pela APIR junto das entida-
des competentes, relativamente a
melhoria da qualidade das instala-
coes e do tratamento dos IRC em
algumas clinicas de dialise.
Passou-se seguidamente ao ponto
numero dois, tendo o Presidente da
Direcao lido o Relatdrio de Ativida-
des e o Tesoureiro apresentado o
Balanco e as Contas de 2015, que
apresentou um resultado positivo
de 5.112,09€. Apds alguns esclare-
cimentos por parte destes dirigen-
tes, estes documentos foram postos
a votacao pelo Vice-Presidente da
Mesa e aprovados por unanimidade.
Seguidamente, passou-se ao ponto
numero trés, tendo o Vice-Presi-
dente da Mesa referido que, no se-
guimento da ultima Assembleia Ge-
ral Extraordinaria da APIR, em que
foram aprovadas as alteracoes aos

Estatutos da nossa Associacao nos
termos da legislacao que obrigou a
adequar os mesmos ao novo modelo
de Estatutos das IPSS, havia sido de-
liberado proceder a uma alteracao
mais profunda destes, numa futura
Assembleia, nomeando uma comis-
sao para este fim, a qual foi compos-
ta pela Presidente e pelo Vice-Presi-
dente da Mesa da Assembleia Geral,
pelo Presidente da Direcao Nacional
e pela Coordenadora da APIR.
No entanto, nao foi ainda possivel
proceder a uma alteracao profunda
dos Estatutos da Associacao, tendo-
se somente alterado alguns artigos
de modo a dar-lhes uma redacao
mais atual e torna-los mais consen-
taneos com a realidade.
Assim, foram lidos pela dirigente
Matilde Correia os referidos arti-
gos, na forma anterior e respetiva
alteracao, posto o que a aprovacao
dos mesmos foi colocada a votacao.
Contaram-se 4 abstencoes, pelo
que foram os mesmos aprovados
por maioria dos sdcios presentes na
Assembleia.
Dado que j& se haviam prestado
todos os esclarecimentos e infor-
macoes necessarias e nada mais
havendo a acrescentar, o Vice-Presi-
dente da Mesa deu por encerrada a
Assembleia. m

A Direcao Nacional
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DATAS
RUBRICAS 2015 2014
ATIVO
Ativo nao corrente
Ativos fixos tangiveis 24.057,71 22.584,88
Outros ativos financeiros 22,85
24.080,56 24.080,56
Ativo corrente
Inventarios o . 8.995,29 8.412,88
Fundadores / beneméritos / patrocinadores / doadores / 52.890,43 80.477 31
associados / membros
Caixa e depdsitos bancarios 62.954,83 62.103,17
124.840,55 150.993,36
Total do ativo 148.921,11 173.578,24
FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO
Fundos patrimoniais
Fundos 69.215,42 61.970,15
Reservas 10.717,98 10.717,98
Resultado liquido do periodo 5.112,09 7.245,27
Total do fundo de capital 85.045,49 79.933,40
Passivo
Passivo nao corrente
Passivo corrente
Fornecedores 7.096,09 4.423,08
Estado e outros entes publicos 1.268,89 1.663,99
Diferimentos 381,00 582,80
Outras contas a pagar 55.129,64 86.974,97
63.875,62 93.644,84
Total do passivo 63.875,62 93.644,84
Total dos fundos patrimoniais e do passivo 148.921,11 173.578,24
DATAS
RENDIMENTOS E GASTOS
2015 2014
Vendas e servicos prestados 35.612,95 40.812,40
INR-Instituto Nacional Reabilitacao-Apoio a Projetos 22.738,11 22.620,96
INR-Instituto Nacional Reabilitacdo-Apoio ao Funcionamento 41.818,00 33.281,59
Donativos 19.746,16 18.832,80
Custo das mercadorias vendidas e das matérias consumidas (9.812,44) (15.507,55)
Fornecimentos e servicos externos (66.159,44) (48.132,18)
Gastos com o pessoal (43.323,20) (44.774,62)
Outros rendimentos e ganhos 10.697,93 (3.245,38)
Outros gastos e perdas (4.542,31) (3.245,38)
Resultado antes de depreciacoes, gastos de financiamento e impostos 6.775,76 9.180,09
Gastos/reversoes de depreciacio e de amortizacdo (1.663,67) (1.934,82)
Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos) 5.112,09 7.245,27
Resultado antes de impostos 5.112,09 7.245,27
Resultado liquido do periodo 5.112,09 7.245,27
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Contas de Exploracao do ano de 2015
Relatorio Tecnico

Senhores Associados,

A gestao do Exercicio Fiscal do ano de 2015, aqui apresentado, traduziu-se, como habitualmente, pelas opera-
coes normais em Exercicios Fiscais anteriores, nao havendo a assinalar significativas mudancas em termos de
qualidade ou quantidade na forma de imputacao dos custos e na realizacao dos proveitos.

0 resultado liquido positivo no valor de 5.112,09€ (Cinco mil cento e doze euros e nove céntimos), obtido neste
exercicio, ficou a dever-se ao rigor com que sempre procuramos gerir os recursos existentes.

Este resultado liquido, pode assim considerar-se justificado, na medida em que, como habitualmente, procura-
mos estabelecer o maximo equilibrio entre as receitas de que dispinhamos e as despesas a realizar.

Sendo tudo quanto se nos oferece dizer, propomos a sua aprovacao nos termos legais, previstos nos nossos
Estatutos e encontramo-nos a inteira disposicao dos Senhores Associados, para todo e qualquer esclarecimento
que entendam pedir-nos.

Lisboa, dezembro de 2015 A Direcao Nacional
O Presidente O Tesoureiro
. f -q,_"\. -
PG T S SV R LTIV Y
(J&50 Augusto Cunha Cabete) (Joaquim José Slmoes]

Parecer do Conselho Fiscal

os termos da alinea a) do art. 39.° (Competéncias) - Seccdo V - dos Estatutos da APIR-Asso-
ciacao Portuguesa de Insuficientes Renais, o Conselho Fiscal analisou e aprovou o Relatério
de Atividades e as Contas do Exercicio do ano de 2015, considerando-as elaboradas de acordo
com os principios contabilisticosexigidos por lei.
E seu parecer que as contas se encontram equilibradas, sendo que o resultado positivo de 5.112,09 €
(Cinco mil cento e doze euros e nove céntimos), estd justificado pela rigorosa gestdo do seu patrimoénio
financeiro.
Face aos documentos disponiveis, o Conselho Fiscal propoe que sejam aprovadas as Contas de 2015.

Lisboa, 20 de marco de 2016

O Presidente do Conselho Fiscal 1.0 Relator do Consetho Fiscal 2.° Relator do Conselho Fiscal
n, o —_ SN
", ghﬁ“&”xh-‘n TR L J__j_,. ,{%«m_ A0 FlasT A v}n RElnesr
\(”José Carlos Ferreira Gomes) tf.fcad’mm‘B@hto-Amaﬁf“alll (Maria Dulce Caetano Rodrigues)
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Visita a Nefroserve - Viana do Castelo
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Da esq./dir. - Dr. Joao Carlos Fernandes, Enf.2 Chefe Fernanda Torres, Auxiliar Virginia Gomes, Jodo Cabete

\:

o dia 22 de janeiro de 2016,
Jodo Cabete, Presidente
da Direcao Nacional da
APIR, visitou a Clinica de

Hemodialise Nefroserve, localizada
no edificio do Hospital de Santa Lu-
zia, que pertence a ULSAM, E.PE.,
em Viana do Castelo. Esta é, essen-
cialmente, uma unidade privada que
tem um programa de doentes croni-
cos. No entanto, e por estar inserida
no proprio hospital, tem também um
programa residual de doentes agudos
que, quando internados por outras
patologias, aqui efetuam o seu trata-
mento dialitico.

Durante a manha, a APIR foi gentil-
mente recebida pelo Dr. Vasco Baldaia,
médico residente, que nos mostrou to-
das os espacos fisicos da clinica, bem
como nos apresentou aos N0ssos co-
legas que efetuavam o seu tratamento
em duas salas de dialise, bem como
aos restantes profissionais. Durante
a tarde, conversdmos com o Diretor
Clinico da unidade, Dr. Jodo Carlos
Fernandes e com a Enfermeira-chefe
Fernanda Torres, a quem desde ja
agradecemos toda a gentileza com
que nos receberam, bem como por
terem elucidado sobre as condicoes
de tratamento dos nossos colegas que
aqui efetuam hemodialise. Apos esta
agradavel conversa, continudmos a
visitar os nossos colegas dos 2° e 3°
turnos.

Caracterizagao do Servico:
e N° de doentes: 72 (31 mulheres e
41 homens);

¢ |dade média dos doentes: 65 anos

* Taxa de mortalidade em 2015: 15,2%

e Taxa de morbilidade em 2015:
12,8% [(este niumero deve-se ao
facto de um doente estar perma-
nentemente internado)

e N° de transplantes em 2015: 3

e N° de doentes inscritos para trans-
plante: 10

e N° de doentes de diabéticos: 16

e N° de doentes HCV: 2, que efetuam
o0 seu tratamento na sala mais pe-
quena, num monitor dedicado

e Acessos vasculares: Sao realiza-
dos na Unidade de Acessos Vascu-
lares do Instituto CUF do Porto.

e Fistulas: 79%; Cateteres: 17%;
Proteses: 4%

Equipa:

¢ Nefrologistas: 3 médicos, incluindo
o Diretor Clinico

e Qutros clinicos: 7

e Enfermeiros: 13 enfermeiros, in-
cluindo a Enfermeira-Chefe

e Qutros profissionais: 1 Nutricionis-
ta, 1 Assistente Social e 1 Farma-
céutica (todas a meio tempo)

Instalacbes e servicos:

e N° de salas: 2. Uma sala pequena
com trés monitores, equipada para
pacientes com HBV, mas que de-
vido a ndo existéncia destes doen-
tes, estad a ser utilizada pelos dois
doentes HCV, um em cada turno, e
por doentes negativos. Sala princi-
pal com 13 monitores.

e WC para pessoas com mobilidade
reduzida: 1
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e Distribuicao de lanche: Sim

e Transportes: maioritariamente ta-
xis. Esta é ainda a Unica clinica do
Pais a utilizar este tipo de transpor-
te, sendo que em nossa opiniao esta
deveria ser a regra e nao a excecao.
Apenas se recorre a algumas cor-
poracoes de bombeiros para uten-
tes com mobilidade reduzida.

e Central de tratamento de aguas:
Fresenius

e Monitores: 16 monitores Fresenius
5008 Cordiax

e Modalidade de tratamento: Hemo-
diafiltracao online

e Consulta de Nefrologia: Quadri-
mestral

e Hospital de Apoio: Hospital de Bra-
ga (antigamente era o Hospital de S.
Jodo)

Comentarios:
As instalacoes atuais sao um pouco
exiguas para todas as necessidades
que uma unidade de hemodialise mo-
derna exige, especialmente a sala
principal, onde existem cerca de 13
monitores, embora normalmente sé
10 destes monitores se encontrem em
funcionamento permanente. No entan-
to, sempre que, por qualquer vicissitu-
de seja necessario utilizar algum dos
3 monitores de reserva, esta sala nao
tem capacidade para albergar estes 13
monitores/13 doentes em simulténeo.
Asala mais pequena tem apenas 3 pos-
tos de dialise, no entanto estes doentes
nao tém enfermeiro em permanéncia,
necessitando de se socorrer de uma
campainha em caso de necessidade.
A Enfermeira-Chefe nao esta geral-
mente presente nos turnos da ma-
nha e no intermédio, no entanto caso
seja necessario, a mesma podera
ser contactada no préprio hospital,
que funciona ao lado.
Existe uma clinica nova em constru-
cdo a cerca de 4 Km de distancia.
A APIR agradece a disponibilidade
da Clinica e de todos os profissio-
nais, bem como os esclarecimentos
prestados. m

A Direcdo Nacional
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Encontros 2016

ara 2016 muita da atividade
da APIR ira centrar-se nos
Encontros Nacionais, que
passamos a apresentar.

Assim, comecamos j& em maio
com a organizacao do 2° Encontro de
Jovens Adultos, que se ird realizar
na Casa da Calcada, em Cinfaes, na
bonita zona do Douro. Este encontro
destina-se a jovens entre os 20 e os
40 anos de idade (aproximadamen-
te) e tem como objetivos enderecar a
implicacao da doenca renal em aspe-
tos especificos desta faixa etaria. No
primeiro dia, teremos oportunidade
de ouvir testemunhos de doentes
renais nas diversas fases da doenca,
em mesa redonda com a presenca de
profissionais e teremos ainda a opor-
tunidade de realizar um workshop de
culindria adaptada a doenca renal,
orientado por uma nutricionista. No
segundo dia, para além de uma ati-
vidade cultural e desportiva, havera
ainda lugar a um momento de par-
tilha orientado por um psicélogo. O
preco é simbdlico (10€ para sécios)
e inclui alojamento e todas as refei-
coes, bem como participacao em to-
das as atividades mencionadas.

MAIO

2° Encontro Nacional
de Jovens Adultos

7 e 8 de maio de 2016
Casa da Calcada
Cinfaes do Douro

Workshop de Culinaria
15 de maio de 2016
Lisboa

JUNHO

Encontro Nacional de IRC
18 e 19 de junho de 2016
Casa da Calcada

Cinfaes do Douro

Em junho segue-se a primeira no-
vidade do ano, o Encontro de Do-
entes Renais, que se ira realizar no
mesmo local, em Cinfaes, mas no
fim de semana de 18 e 19 de junho.
Neste encontro cada participante
(sem limite de idade] poderd levar
um acompanhante. O programa
sera muito semelhante ao anterior,
existindo momentos de partilha e
debate, um workshop de culinaria e
atividades de lazer. O preco é igual-
mente simbdlico (10€ para sdcios)
e inclui alojamento e todas as re-
feicoes, bem como participacao em
todas as atividades mencionadas.

Em agosto realizaremos o 2° CRES-
CE, o Campo de Férias para Crian-
cas e Jovens com doenca renal,
desta vez em S. Domingos de Rana,
no Seminario da Torre d'Aguilha,
entre 29 de agosto e 3 de setembro.
Os nossos jovens entre os 7 e os 17
anos terao oportunidade de realizar
atividades de ar livre e de interior,
aprender um pouco mais sobre ain-
suficiéncia renal e o seu tratamen-
to, existindo naturalmente muitos
momentos de partilha e lazer. O
preco é simbdlico (12,50€ para s6-

JULHO

Caminhada pelo Rim

2 de julho de 2016
Parque da Cidade - Porto

Participagdo no Campo de Férias Europeu KREW
11 a 18 de julho de 2016
Cracovia - Poldnia

AGOSTO

CRESCE 2016 — Campo de Férias
29 de agosto a 3 de setembro
Seminario da Torre d’Aguilha
S. Domingos de Rana
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cios) e inclui alojamento e todas as
refeicoes, bem como participacao
em todas as atividades menciona-
das. Este projeto conta com o apoio
do Hospital D. Estefania.

Por dltimo, a segunda novidade do
ano, o 1° Encontro de Pais e Cuida-
dores. Este encontro tera lugar no
mesmo local do CRESCE, no dia 3
de Setembro (sédbado). Aqui preten-
demos juntar pais e cuidadores de
criancas e jovens com insuficiéncia
renal, quer tenham ou nao parti-
cipado no campo de férias, e pro-
porcionar mais uma vez momentos
informativos e de partilha de teste-
munhos e vivéncias, com o apoio de
profissionais que orientarao as ses-
soes. A participacdo neste evento é
gratuita e aberta a pais de criancas
e jovens de todas as idades. ®

Informe-se e inscreva-se pelos
nossos contactos habituais!

Tel.:218 371 654 | 960 073 182
Email: apir@apir.org.pt

A Direcao Nacional

SETEMBRO

1° Encontro de Pais e Cuidadores
3 de setembro de 2016
Seminario da Torre d’Aguilha

S. Domingos de Rana

OUTUBRO

38° Aniversario da APIR
16 de outubro de 2016
Aveiro
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atraso do crescimento é um problema relativa-
mente comum em criancas com insuficiéncia
renal cronica. Estas criancas produzem uma
quantidade adequada de hormona de cresci-
mento, a partir da glandula pituitdria, no entanto tém
dificuldade em utiliza-la. Existem diversos fatores que
contribuem para este problema, desde o desequilibrio de
minerais (fésforo, potdssio, sodio, etc.), a falta de apetite, a
anemia ou a eventual existéncia de uma polidria (producao
de urina em excesso).
Diagnosticada esta situacao, o médico tem varias formas
de tentar ultrapassar este atraso de crescimento, podendo
fazer mudancas na alimentacao, na medicacao ou através
da administracao da hormona de crescimento.
Em relacao a alimentacao, é importante ter-se em consi-
deracdo o aporte de calcio, de fésforo, de sddio e de vita-
mina D, pois sao todos minerais importantes para o cresci-
mento e bem-estar dos ossos. Devera ter-se em atencao a
quantidade de liquidos e de proteinas. Num adulto, as re-
stricoes proteicas poderao ser maiores, no entanto numa

interrupcoes do percurso escolar.

e vontade de viver!

crianca em crescimento, é importante garantir-se um
equilibrio que nao o comprometa. Em casos mais severos,
podera recorrer-se a alimentacao através de sonda, quer
nasogastrica, ou mesmo gastrica, por forma a garantir
que todos estes objetivos sao atingidos.

Por outro lado, existe medicacdo que podera colmatar al-
gumas falhas na alimentacao, como por exemplo um blo-
queador de fosforo, ou bicarbonato de sdédio para repor o
equilibrio acido-base, ou ainda injecoes de eritropoietina
para controlar a anemia.

Por Gltimo, o tratamento com hormona de crescimento
consiste em injecdes didrias de uma hormona sintética
que replica a hormona naturalmente produzida pelo or-
ganismo. Existem varios estudos que comprovam o seu
efeito no crescimento das criancas com IRC, pelo que é
comum recorrer-se a esta alternativa.

Consulte esta e outras informacoes no nosso blog em:
http://blogcriancaerim.blogspot.com

Tenho 38 anos e desde os 11 foi-me diagnosticada uma insuficiéncia renal crénica provocada por uma
glomerulonefrite membranoproliferativa, sendo acompanhada até hoje no CHLN - Hospital de Santa Ma-
ria. No inicio, os internamentos no Servico de Nefrologia Pediatrica foram varios e por vezes longos, com

Desde os 14 aos 29 anos, passei a ser seguida no Servico de Nefrologia e, através de medicacdo e dieta, foi
possivel evitar a progressao da doenca renal e a frequéncia dos internamentos foi diminuindo.

Em fevereiro de 2006, devido a um progressivo agravamento da funcdo renal, houve necessidade de iniciar
um tratamento de substituicdo da mesma, por diélise peritoneal e, em fevereiro de 2013, por hemodialise.
Ao longo deste percurso, surgiram muitas dificuldades que ultrapassei com determinacao, forca, coragem

Apds 7 anos e 4 meses, a 15 de Junho de 2013, fui transplantada na unidade hospitalar onde sempre fui acompanhada, nao
existindo até a data qualquer ocorréncia, sequindo a risca todas as indicacoes médicas.

Apesar de a doenca me acompanhar desde tenra idade, nunca deixei de lutar pelos meus sonhos e objetivos pessoais. Segui
0 meu percurso escolar normal. Em 2002 terminei a licenciatura em Quimica e, em 2009, o mestrado integrado em Ciéncias
Farmacéuticas. Hoje, sou farmacéutica comunitaria, numa farmacia de Lisboa.

Terminando o meu testemunho, agradeco a todos os médicos, enfermeiros, auxiliares e administrativos do Servico de Nefrolo-
gia e Transplantacao Renal do CHLN-HSM e em especial a Equipa de Transplante, pelo seu excelente trabalho, apoio e carinho!
Foram muitos e longos anos que precisei e irei precisar de vocés e nada existe que pague a vossa dadiva. Agradeco também
a todos os meus familiares e amigos o apoio e carinho, nesta nova etapa tdo marcante na minha vida. OBRIGADA A TODOS!!!

blogcriancaerim.blogspot.com
facebook.com/crianca.rim
criancaerimfdgmail.com
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O Crianca e Rim é um grupo informal de criancas, jovens, pais, familiares,
amigos, médicos, enfermeiros e outros profissionais de saude que,

direta ou indiretamente, convivem com as doencas renais.



ENTREVISTA

Dr. Luis Lebre

Quais as consequéncias da Hepatite C
para a populacao em geral e para os
doentes renais, em dialise ou trans-
plantados?

As principais consequéncias é a evo-
lucao ao longo dos anos para Cirrose
Hepatica e Carcinoma Hepatocelular.
Nas populacoes com patologia renal,
as consequéncias sdo semelhantes,
com a agravante de serem doentes
com maior suscetibilidade as compli-
cacoes associadas a estas patologias
e com impacto na morbilidade e mor-
talidade destes doentes.

Existem ndmeros acerca do nimero
de doentes renais infetados por HCV?
Rondara entre 600 a 800 doentes em
dialise. Quanto a transplantados, ndo
tenho nimeros a nivel nacional, mas
s6 na Unidade de Santa Cruz em Lis-
boa, onde foi feito um levantamento
recente, sao cerca de 50.

A Hepatite C é, ou deve ser, impedi-
mento para entrar na lista para trans-
plante?

N3o, a nao ser que o estado evoluti-
vo do doente esteja muito deteriora-
do com comorbilidades associadas.
Mesmo em casos de cirrose hepatica
avancada, é de encarar a hipdtese de
duplo transplante rim/figado.

A Hepatite C tem cura? E os doentes
renais infetados tém, ou terdo, acesso
a este novo farmaco?

Sim, hoje em dia pode-se dizer sem
problemas que a Hepatite C é uma
doenca curavel. Em relacao aos do-
entes renais temos de os dividir em
trés grupos:

1) Doentes com patologia renal, mui-
tas vezes associada ao proprio virus
da hepatite C, mas ainda nao em
terapéutica substitutiva. Devem ser
tratados de imediato, desde que a
sua taxa de filtracao glomerular seja
superior a 30.

2) Doentes em hemodialise, que sao
quem nos coloca maiores problemas,
pois esta contraindicado o Sofosbuvir,
por eventuais efeitos toxicos relacio-
nados com as doses. Existem, no en-
tanto, outros farmacos que podem ser
administrados com os mesmos resul-

tados. O problema do acesso poe-se
provavelmente em alguns hospitais,
pois este segundo medicamento nao
estd contemplado no acordo com o
Ministério da Saude e tem de sair
diretamente dos orcamentos hospi-
talares. De qualquer modo, saliento
que no grupo hospitalar onde traba-
lho, todos os pedidos tém sido defe-
ridos.

Depois, temos um problema num
grupo especifico de doentes com o
Gendtipo 3 (subtipo do virus), que
neste momento nao tem opcao tera-
péutica, dado a utilizacdo do Sofos-
buvir ser obrigatéria.

Existem neste momento, no entanto,
novos farmacos em estudo, pelo que
penso que serad apenas um problema
de médio prazo.

3) Nos transplantados, desde que a
funcao renal nao esteja deteriorada,
podem fazer a terapéutica standard
sem problemas. Nos que tém funcao
renal com taxas de filtracao abaixo
de 30, neste momento a segunda
alternativa é de dificil manuseio,
dado as interacoes com os imunos-
supressores que estes doentes tém
de fazer, pelo que é mais prudente
aguardar pela saida de novos farma-
cos que estao previstos ainda para
este ano.

O que significa a cura da hepatite C?
Significa isso mesmo, que o doente
fica definitivamente livre do virus.
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Atualmente, o Manual de Boas Pra-
ticas de Dialise cronica, publicado
pelo Colégio de Nefrologia da Ordem
dos Médicos, recomenda medidas
profildticas contra a infecao pelo
HCV nas unidades de hemodialise.
Existem, ou prevé que venham a
existir, recomendacoes especificas
para o novo grupo de doentes hemo-
dialisados tratados com este novo
farmaco, uma vez que, para todos os
efeitos, passarao a ter carga virica
nula?

E um problema a que estamos aten-
tos, dado que as orientacdes atuais
vao no sentido de que doentes com
anticorpo HCV positivo sejam prefe-
rencialmente colocados em maqui-
nas dedicadas. O problema coloca-
se, dado que, mesmo apos a cura,
os anticorpos mantém-se positivos.
Estas regras vao ter que segura-
mente ser mudadas pelas entidades
competentes.

Considera ser possivel erradicar o
virus da hepatite C das unidades de
hemodialise? Considera que tal de-
veria ser um objetivo a prazo?

Claro, esse é o objetivo que tem de
ser alcancado, dado que numa pri-
meira analise temos de curar os
doentes portadores do virus, para
evitar as consequéncias para os
mesmos, mas também temos de en-
carar a situacao como um problema
de salde publica pois, como se sabe,
apesar de todas as normas de segu-
ranca, nunca se conseguira reduzir
a zero a possibilidade de transmis-
sao dentro das unidades de didlise a
outros doentes e a profissionais de
saude.

A APIR agradece ao Dr. Luis Lebre
a disponibilidade e as informacodes
prestadas.

N.E. A data da entrevista ainda nao
tinha sido aprovada a comparticipa-
cao do medicamento para a Hepati-
te C para IRC. Vide noticia na pagina
3. m

Paulo Zoio
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época da Pascoa ja passou, mas nao podiamos deixar de lembrar o tradicional Folar. Normalmente os padrinhos, na
Pascoa, oferecem um folar (presente) aos seus afilhados.

Quando se oferece um folar deseja-se felicidade e prosperidade.

Dependendo da regiao do pais, os folares podem ser doces ou salgados. Podem ter imensas formas e feitios. E as

receitas variam de regiao para regiao.

Aqui fica uma receita, das imensas que existem, de folar doce, com um teor de potassio médio, portanto, apesar da época

festiva, deve ser consumido com moderacao. M

Receita

Folar Doce

Preparacao:

1. Dissolva o fermento num pouco de leite morno e
junte alguma farinha. Faca uma bola bem hdmida
e deixe levedar 20 minutos.

2. Amasse a restante farinha com o acucar, o leite
e 0s ovos e junte a bola de fermento. Bata bem.
Acrescente a manteiga, o sal e as especiarias.
Bata até a massa se soltar da tigela. Deixe levedar
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Ingredientes:

- 500 g Farinha

- 100 g Margarina
- 35 g Fermento de padeiro
- 125 g Acucar

- 3 Ovos

- 2dl Leite morno
- Sal g.b.

- Canela g.b.

- Erva-doce g.b.

- 4 Ovos cozidos

Quantidade por pessoa (por fatia):

Valor Energético (Kcall............. 399,7
Proteinas (g) ..ccceveveveveveecceene 13,6
Potdssio (Mg)...ccveveverereeee. 231,35
S6dio (M), 274
Fosforo (Mg) e 249,8

numa tigela tapada com 1 cobertor, em local pro-
tegido e ameno, durante + ou - 3 horas.

. Faca entdao uma bola ligeiramente abolachada,

onde coloca os ovos previamente cozidos e frios.
Com um pouco de massa faca uns corddes que co-
loca a rodear os ovos. Pincele com gema de ovo,
deixe levedar mais um pouco e leve a forno quente
(200° C) até ficar bem corado e cozido.

Joana Moutinho
Receita cedida pelo Portal da Dialise



Alaste-se do guotidiano!

GCONTACTE

A EQUFA DA NEPHROCARE

RESERVE

COM ANTECEDENCIA O SEU DESTING

SAIBA MAIS

SOBRE AS NOSSAS UNIDADES EM www.nephrocare. pt

Tel.: (+351) 21 750 11 00 NephroCare

E-Mail: fmeportugal@fme-ag.com Fresenius Medical Care’s Way of Caring
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¢ Estudos Clinicos

que podem fazer a diferenca

sta rubrica pretende levar ao conhecimento dos leitores, resumidamente e em linguagem acessivel, alguns
trabalhos das areas da Nefrologia Clinica / Doenca Renal Cronica / Lesao Renal Aguda, Hemodialise, Dia-
lise Peritoneal e Transplantacdo Renal, recentemente publicados em revistas cientificas, cujos resultados
podem vir a ser determinantes para os individuos portadores de doenca renal.
Desta vez, seleccionamos quatro artigos, dois dos quais sobre o tema dos dadores vivos de rim, e acrescentamos
uma novidade que pode vir a ter grande importancia na criacao de acessos vasculares para hemodialise.

1) Lesao renal aguda: Destaques do Congresso da
ERA-EDTA, em Londres

r."'ul.lh' kidney injury: highlights from the ERA-EDTA _

Congress in London

Mhoharwn Sadhoru Swever

Este resumo dos tépicos mais “quentes”, discutidos no
ultimo Congresso da ERA-EDTA, da lesdo renal aguda
(termo que veio a substituir o anterior de insuficiéncia
renal aguda, ou seja, a faléncia da funcao renal em ques-
tao de horas ou poucos dias), exemplifica bem a impor-
tdncia com que o tema tem vindo a impor-se no pano-
rama mundial da Salde: depois da “epidemia” da doenca
renal crénica, assistimos a uma “epidemia” de lesao
renal aguda, que, de acordo com a definicao actualmente
mais corrente, atinge cerca de 20% de todas as admis-
soes hospitalares (embora careca de suporte dialitico em
“somente” 10% dos casos) e resulta em numa mortali-
dade global a volta dos 20% (que ascende até quase 50%
nos casos que requerem dialise).

O que nos traz de novo este estudo?

Para além do facto de evidenciar que a maior parte dos
casos de lesao renal aguda nos paises subdesenvolvidos
/ em vias de desenvolvimento ser susceptivel de preven-
cao e ter um tratamento com custo reduzido, chama a
atencdo para o potencial (e ainda discutivel] papel dos
diferentes tipos de alertas electrénicos automaticos nos
sistemas informaticos hospitalares, em funcao das alte-
racoes dos valores da creatinina, sinalizando aos médi-
cos assistentes casos de possivel lesdo renal aguda. Por
fim, este artigo também regista o também ainda con-
troverso beneficio que o pré-condicionamento isqué-
mico remoto (insuflando a bracadeira de um aparelho de
medicao da pressao arterial num dos bracos, por cerca
de cinco minutos) pode conferir a certos tipos de les&o
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renal aguda, como os que se seguem a cirurgia cardiaca
e vascular.

2) Recomendacgdes para a utilizacdo de tolvaptano na
doenca renal poliquistica autossémica dominante

[ —
e e gt n
o |-k N
NDT Perspectives
- Recommendations for the use of 111[-.'1||1I!,1:|1 in autosomal _
dominant polycystic kidney disease: a position statement on
behalf of the ERA-EDTA Working Groups on Inherited Kidney
Disorders and European Renal Best Practice
WL X — o', bt i, Thenmuis Brsig’. Horwi Birs™", Clrnamboitints Cipns, Al Ui
Cimrier Dleruryat™®, © hrimtiane Deocbaber™. Kai Uy Folat'', Francmen Ermms'’, Rerinnd Kneholauan
Vanmich Ls Sboar™, Find A, asery™ ", At G50 Chng™, Albwries (v, Frasa Schusier™, Ronr Toms
r™, Ao Wipork™, Carmsne Tocci®™ and W oy

Em Maio de 2015, o tolvaptano recebeu a aprovacao da
EMA (Agéncia Europeia do Medicamento) com a indicacao
terapéutica de retardar a progressao do desenvolvimento
de quistos e de faléncia renal em adultos portadores de
doenca renal poliquistica autossémica dominante, com
doenca renal crénica estadios 1 a 3 e evidéncia de evolu-
cdo rapida da patologia. Os grupos de estudo das Doencas
Renais Hereditarias e da European Renal Best Practice,
da ERA-EDTA, publicaram, agora, as recomendacoes para
a utilizacao deste farmaco na mais comum doenca renal
hereditaria que, na Europa, afecta cerca de 10% dos doen-
tes em dialise ou transplantados renais.

O que nos traz de novo este estudo?

Estas orientacoes para a decisao de tratar com tolvaptano
adultos portadores de doenca renal poliquistica autosso-
mica dominante sao relevantes para a melhoria da relacao
beneficio-risco e custo-eficiAcia do medicamento, dado
que, para além da elegibilidade dos individuos, merecem
também consideracao factores como as contra-indica-
cbes e potenciais efeitos adversos do tolvaptano (o RCM
- resumo das caracteristicas do medicamento - tem 106
paginas!), e a motivacao e estilo de vida do doente.



3) Projeccao do risco de insuficiéncia renal para os candi-
datos a dadores vivos de rim / A doagado de rim materno
comparada com a de rim paterno esta associada a piores
resultados depois da transplantacao renal

IR AT R

Kidney-Failure Risk Projection for the Living Kidney-Donor
Candidate

e e I climical investigation

Maternal compared with paternal donor kidneys
are associated with poorer graft outcomes after
kidney transplantation

Wai H. Lim ', Stephen P, McDonald ", Pasrick T, Coates ™, Jeverry L Chapman', Grasme R, Rugs ™
and Genmaing Wong

et o Rl Mg, e CPuien Gt Minpital, Wentern Aty Aok “Aattoaien ord e oo Dagyss sod

Sy Sobnd o Publ M, Loy of ey, i Sinth Wi, dorsteish

A transplantacao renal de dador vivo estd associada a
melhores resultados do que a de dador cadaver e a doacao
renal em vida permanece como a mais importante fonte
de doacdo de d6rgdos em todo o mundo. Adicionalmente,
a transplantacdo de rim do progenitor (m&e ou pai) repre-
senta cerca de 50% dos transplantes renais de dador vivo
efectuados em paises como a Australia, o Reino Unido e os
Estados Unidos da América e, apesar dos dadores proge-
nitores serem mais idosos, a sobrevida do enxerto renal é
semelhante a dos provenientes de dadores irmaos ou nao
relacionados. O primeiro artigo traz-nos a realidade do risco
de desenvolvimento de doenca renal, requerendo terapéu-
tica de substituicao da funcao renal, nos dadores de rim: ao
fim de 15 anos, na populacao dos Estados Unidos da Amé-
rica, € 3,5a 5,3 vezes superior ao risco projectado na ausén-
cia de doacao de rim. A segunda publicacao chama-nos a
atencao para o facto de que, numa populacao australiana e
neozelandesa, a transplantacao de rim de dador vivo proge-
nitor materno (quando comparada com a de dador progeni-
tor paterno) estd associada a um risco superior a 1,5 vezes
de episddios precoces e multiplos de rejeicdo aguda e aum
risco de faléncia do enxerto renal 30% superior, particular-
mente nos casos em ocorreu rejeicao aguda, independen-
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temente do estado de sensibilizacdo ou da terapéutica imu-
nossupressora inicial; estes factos parecem ser mais con-
sistentes nos receptores adultos e estar relacionados com
fendmenos de natureza imunoldgica (imunogenicidade dos
NIMA - antigénios HLA maternos nao herdados).

O que nos trazem de novo estes estudos?

Os dois trabalhos contribuem significativamente para
uma decisao informada relativa a doacao em vida de rim:
no primeiro caso, com os dados do risco de doenca renal
requerendo terapéutica de substituicao da funcado renal
aos 15 anos poés-doacao de rim que, apesar de ser redu-
zido (na pior das hipdteses, rondando 1%), existe e, no
segundo caso, com a nocao de que existem diferencas nos
resultados da transplantacao renal de progenitor materno
e paterno, o que podera vir a ser relevante para a seleccdo
do potencial dador de rim.

4) Novidade

Novel Hemaodialvsis Acoess System Demonstraies High Suitability For Diavsis In Clinical
Trial
L g g e s . g e 1

0 TVA|medical

A problematica dos acessos vasculares para hemodialise
é bem conhecida, preocupando doentes e médicos. Neste
capitulo, a empresa norte-americana TVA anunciou em
Janeiro deste ano os primeiros resultados do NEAT (Novel
Endovascular Access Triall, ensaio que envolveu 60 indivi-
duos, nos quais foi criada uma fistula arteriovenosa atra-
vés de um procedimento endovascular: dois cateteres
magnéticos finos e flexiveis sdo introduzidos na artéria e
na veia e uma pequena quantidade de energia de radio-
frequéncia é utilizada para conectar os dois vasos sangui-
neos, estabelecendo a fistula, apds o que os cateteres sao
removidos. Esta técnica permitiu a criacao de uma fistula
arteriovenosa em 98% dos casos, que se encontra funcio-
nante e utilizavel trés meses apds a intervencdo em 91%
dos individuos. A avaliacao prosseguira até aos 12 meses
pos-procedimento. H

Dr. Miguel Leal

Contribua com 0,5% do seu IRS
para a APIR

NIF:

APIR
immhwm
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VIVER & VENCER

senhor Francisco Coelho
Mendes tem 93 anos, vive
em Faro, mesmo junto ao
campo de futebol, num
primeiro andar de um prédio ja
antigo, e faz hemodialise na clinica
da NephroCare em Faro.
Telefono-lhe para dois dedos de
conversa e fico a saber que foi
pedreiro de profissao, trabalhou na
construcao civil um pouco por todo
o Algarve mas, tendo-lhe surgido a
oportunidade, partiu rumo ao mundo
por onde andou na busca do sustento
que lhe permitiu formar o tnico filho
que teve e sustentar o lar da sua
pequena mas unida familia. Aqui
participou na construcao das pla-
taformas de prospecao petrolifera,
na Arabia Saudita e nos Emirados
Arabes Unidos e as suas ilhas para-
disiacas - locais para onde, de certa
forma, acabou por arrastar o fitho
formado em Engenharia Civil para
desenhar as tubagens de sustenta-
cado das ditas plataformas. Também
andou por Franca, nomeadamente
Paris, que considera uma cidade
maravilhosa, Alemanha e Austria.

“ Janeiro/Fevereiro/Marco 2016

Foi um homem de trabalho, como
ele proprio se considera, assim
a vida lhe tivesse retribuido com
atencao o seu esforco.

A primeira grande perda aconteceu
com a morte do seu Unico filho aos
35 anos de idade: um tumor cere-
bral levou-lho sem qualquer con-
sideracao. Na guerra colonial fora
ferido com um estilhaco na fronte.
Observado pelos médicos do Hospi-
tal Militar, consideraram que seria
mais perigoso tirar o estilhaco do
que deixa-lo ficar, uma vez que
era muito pequeno e a sua locali-
zacao nao era preocupante. Cerca
uma dezena de anos mais tarde um
tumor na cabeca comecou a cor-
roer-lhe a existéncia e acabou por o
matar aos 35 anos. Um jovem... Um
homem na flor da vida!

A sua mulher, com quem partilhou
as alegrias da paternidade e as
dores da sua perda, a mulher com
quem queria viver até aos fim dos
seus dias, a mulher companheira e
amante de toda a sua vida deixou-
o em 2008, ha 8 anos, vitima de um
ataque cardiaco.

O Sr. Francisco foi sempre um
homem saudavel. Nunca esteve
doente. Ha cerca de 20 anos teve
uma cdlica renal que o levou ao
médico. No hospital, apds alguns
exames diagnosticos, disseram-
lhe que tinha pedra nos rins. Na
altura fez medicamentos para a
dor e pouco mais, porque ficou bem
rapidamente. Aconselharam-no
a comer a comida com pouco ou
nenhum sal e disseram-lhe ainda
que devia beber muita agua, indica-
coes que ele seguiu religiosamente,
sem que isso lhe tivesse valido
grande coisa, diz desalentado. Afi-
nal, hd 7 anos um cansaco inusitado
levou-o ao médico, que lhe afirmou
ter alguns quistos nos rins, que os
impedem de trabalhar como deve

ser. Foi entao que entrou em hemo-
dialise.
“0 que vale é que j& ndo sera por
muito tempo” diz com alguma tris-
teza, apesar de eu lhe sugerir que
se assim nao tivesse sido, se calhar,
tinha ficado pior mais cedo. Agora
faz hemodialise 3 vezes por semana
(a segunda, a quarta e a sexta-feira)
e no final volta para a sua casinha,
onde os dias sao todos igualmente
solitarios.
Nao tem familiares nem proxi-
mos nem longinquos perto de si.
Uns sobrinhos e sobrinhas espa-
lhados pelo mundo. “O resto ja foi
tudo embora!” Uns na Australia,
outros na América e ainda outros
em Franca. Duas sobrinhas vivem
em Lisboa e vém sempre no verao.
Nessa altura visitam-no. Durante o
resto do ano vao telefonando. “Sim,
todos os dias telefonam para per-
guntar como vou indo”. Mas em
Faro nao tem ninguém... Apenas
uns vizinhos solicitos para o caso de
ser necessario alguma coisa. “Nao
tenho do que me queixar, menina”.
Anda com o auxilio de uma bengala
porque “h& anos foi operado a vista”
e ficou com perturbacdo do equili-
brio. “Também j& aqui tenho umas
canadianas para quando for pre-
ciso!”
“Menina, vou deixa-la porque tenho
de ir ali comprar um paozinho para
o almoco”.
Despeco-me do Sr. Francisco com a
promessa de o visitar quando for a
Faro e fico a pensar no quao impre-
visto é o universo quando nos quali-
fica para sofrer no corpo as torturas
da doenca, ao mesmo tempo que
nos conduz pela trilha de uma vida
tao diferente e em quao mais solita-
ria seria a sua vida sem estas doze
horas de hemodialise semanais.
O paradoxo! m

Matilde Correia
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Medicamentos para insuficientes renais
com Hepatite C comparticipados a 100%

APIR recebeu a confirmacao por parte do Infar-
med e do Ministério da Saude de que o Estado
vai comparticipar a totalidade do valor dos me-
dicamentos inovadores para o tratamento da He-
patite C em doentes insuficientes renais. 0 medicamento
disponibilizado em 2015 e amplamente divulgado na co-

municacao social nao era adequado aos doentes renais,
uma vez que necessitava de ser processado pelos rins.
Assim, esta decisao vem repor a equidade do acesso ao
tratamento, permitindo aos doentes renais receber um
medicamento apropriado ao seu estado de saude, com um
elevado grau de eficacia. m

Pessoas com deficiencia beneficiam de 75%

de desconto nos combolos

o passado dia 4 de marco o Instituto Nacional
para a Reabilitacao, I.P. e a CP assinaram um
protocolo que permite que as pessoas com um
grau de incapacidade igual ou superior a 80%,
possam usufruir de um desconto de 75% sobre o valor da
tarifa por inteiro, em qualquer percurso em segunda clas-
se, dos comboios Alfa Pendular, Intercidades, Regionais,
Inter-regionais e Urbanos da CP. Adicionalmente, o proto-
colo prevé um desconto de 25% sobre o valor da tarifa por
inteiro para o acompanhante da pessoa com deficiéncia.

Para usufruir do beneficio as pessoas deverao apresen-
tar os seguintes documentos: a) Bilhete de Identidade ou
Cart3o do Cidadao; b) Atestado de Incapacidade Multiu-
so, emitido nos termos da legislacdo aplicavel. Com este
acordo pretende-se garantir as pessoas com deficiéncia, a
igualdade de oportunidades a que tém direito, procurando
minimizar as desvantagens resultantes das suas incapa-
cidades, nomeadamente, as relativas a sua autonomia e
mobilidade. B

Primeiro transplante renal triplo

realizado em Portugal

o abrigo do Programa Nacional de Doacao Re-
nal Cruzada ([PNDRC), realizou-se em setembro
passado o primeiro transplante renal triplo do
nosso Pais. Este programa foi criado em 2010
e constitui uma alternativa ao transplante de dador vivo,
quando um doente renal e o seu dador ndo sao compati-
veis entre si. A doacao renal cruzada oferece a possibili-
dade de transplante mediante troca de rins entre dois ou
mais pares dador-recetor, de maneira a que cada um dos
recetores receba um rim adequado e os dadores realizem
o seu desejo de doacao. Pretende -se, deste modo, melho-

RECETOR
A
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rar a resposta as necessidades dos doentes candidatos a
transplante renal. Ja tinham sido efetuados alguns casos
de troca direta entre dois pares dador-recetor, mas esta
foi a primeira vez que se alargou a troca a trés pares. As
seis intervencoes cirdrgicas foram realizadas no Hospital
de Santo Antdnio, no Porto, e no Hospital de Santa Cruz,
em Carnaxide, envolvendo conjuges de trés casais, e exi-
gindo total sincronizacao entre as equipas médicas e os
militares da GNR, que asseguraram o transporte dos 6r-
gaos. W

RECETOR
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A APIR recebeu a aprovacao das trés candidaturas submetidas ao Programa
Nacional de Financiamento a Projetos pelo Instituto Nacional para a Reabilita-
cao, I.P. 2016. Os projetos «(In)JFormac&o e Apoio Social», «Formacéao e Capa-
citacao de Dirigentes» e «CRESCE 2016» irao desenrolar-se ao longo do ano

de 2016. AAPIR agradece ao INR a confianca e o reconhecimento pelo trabalho

Ministério da Solidariedade, Emprego e Seguranca Social

Instituto Nacional para a Reabiltagao, I.P.

desenvolvido pela Associacao ao longo dos anos.
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Pela esposa do nosso associado José Rodrigo Cochicho Leitdo, tomadmos conhecimento do seu
falecimento em 21 de novembro de 2015. Era sécio desde 2008, tinha 53 anos e estava transplan-
tado. A esposa continua como sécia.

Fomos também informados do falecimento do nosso associado e ex-dirigente Jacinto Gomes Pereira,
ocorrido em 18 de fevereiro passado. Sécio da APIR desde 1980, exerceu, entre outros, o cargo de
Presidente da extinta Delegacao Regional de Leiria, tendo marcado presenca em muitas atividades
da nossa Associacao, embora, nas Ultimas em que participou, o fizesse ja com alguma dificuldade.
Contava, atualmente, 66 anos de idade e fazia hemodialise na DaVita - Unidade de Leiria.

Através da nossa dirigente Nacional e Regional Matilde Correia, tivemos conhecimento do faleci-
mento da nossa sdcia colaboradora Maria Odete Albino da Silva Amaral, esposa do Presidente da
Delegacao Regional Centro, Joaquim Bento Amaral.

Era sdcia da APIR desde 2011, mas ja anteriormente participava nas atividades realizadas pela
APIR, na companhia do marido. Faleceu em 26 do passado més de fevereiro, com 74 anos de idade.

A nossa sécia e coordenadora-adjunta do Nucleo Local de Lisboa da APIR, Rute Rafaela Jorge
Carrola informou-nos do falecimento da sua mae e também sdcia colaboradora da APIR, Maria
Luisa Jorge.

Era socia da APIR desde 1991, tendo colaborado e participado em diversas realizacoes da nossa
Associacao. Tinha 69 anos de idade e faleceu no dia 2 do passado més de marco.
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A Associacao lamenta a perda dos sdcios e amigos desta causa que serao lembrados com carinho.
As familias, dirigimos os nossos sentimentos em nome dos membros da APIR.

Partilhe e esclareca as suas duvidas. Nao deixe de colocar aquela questao que o preocupa ou que ainda ndo conseguiu

esclarecer. Queremos fazer deste espaco uma conversa entre amigos onde se tiram duvidas, se dao esclarecimentos

ou divulgam novidades. Colabore com a revista Neframea, um projeto que so podera crescer e ser abrangente com a

participacao de todos.

Procure a APIR no Facebook, escreva-nos para: apir(@apir.org.pt ou Rua Luiz Pacheco, Lote 105-Loja B, Bairro das Amen-
. doeiras, 1950-244 Lisboa. Pode também ligar para: 218 371 654.
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Cultura

As Mitologias Grega e
Maia e o Atlas, a primeira
vertebra cervical

odas as civilizacoes estao ligadas por uma har-
monia transcendente nos ensinamentos. Tam-
bém nenhum nome surge por acaso. Neste texto é
analisada a razdo mitolégica do nome da primeira
vértebra cervical: Atlas.
Atlas é a primeira vértebra cervical. Esta devera o seu nome
ao castigo imposto por Zeus, deus do Olimpo, a Atlas: carre-
gar os Céus nos ombros para sempre, frequentemente re-
presentado artisticamente como o planeta Terra (Figura 1).
Isto simboliza a pesada tarefa da primeira vértebra cervi-
cal. No adulto, o peso do atlas é de aproximadamente 10
a 20 gramas, mas suporta os 3 a 5 Kg do peso da cabeca.
Essa “pesada carga” ¢ ainda maior nas criancas, idades
em que cabeca é proporcionalmente maior (Figura 2).

0 Atlas na Mitologia Grega

Gaia é a Terra ou a Terra Mae. O nome deriva do grego
comummente conhecido como “terra”, ge ou ga como em
geografia. Gaia nao tem mae nem pai. Nasceu do Caos. O
seu primeiro filho, nascido sem a intervencao masculina
foi chamado Urano em honra ao céu. Urano veio a ser o
primeiro marido de Gaia e o primeiro imperador do Uni-
Verso.

Gaia e Urano tiveram varios filhos. Doze deles eram os
gigantes conhecidos como Titas, sendo seis raparigas e
seis rapazes. O mais novo chamava-se Cronos. Os Titas
eram considerados as personificacoes das forcas da na-
tureza. Cronos representa o tempo (exemplo: cronologia,
crénica). Desafortunadamente, Gaia e Urano também ti-
veram criancas monstruosas, nao desejadas. Entre es-
tas incluiam-se ciclopes de um olho sd, considerados
espiritos de punicao e trés monstros. Por isso, Gaia nao
quis ter mais filhos e pediu ao seu filho mais novo, Cro-
nos, que castrasse o seu marido Urano. Cronos assim
fez, usando uma foice afiada, o que provocou uma morte
sangrenta ao pai. Mas o sangue deste, em contacto com
a terra, deu origem a gigantes, de aparéncia monstruosa
e enorme resisténcia.

Cronos veio a tornar-se o segundo imperador do Univer-
so. Um sabio do oraculo, contudo, informou-o que um
dos seus filhos o havia de depor. Suspeitando de todos,
Cronos foi comendo os seus filhos, analogia a passagem
inexoravel do tempo, que tudo leva e tudo transforma.
Mas um deles, Zeus, foi salvo por Gaia, que colocou uma

| NEFRAMEA

Figura 2 - Recém-nascido a esquerda e adulto a direita

pedra numa fralda em vez da crianca. Mais tarde, ja adul-
to, Zeus, um Olimpico, atraiu para a sua volta os novos
deuses do Olimpo. Estes ficaram desgostosos com os fei-
tos de Cronos e iniciaram uma guerra entre as tropas de
Zeus e os Titas.

Atlas era filho do tita lapeto e da ninfa Climene e irmao de
Prometeu. Atlas foi supostamente o primeiro rei da lenda-
ria Atlantida. Era casado com Pleione, filha de Oceano, de
quem teve sete filhas, as chamadas Pléiades, aglomerado
de estrelas, como a constelacao. Teve ainda 3 filhas com
a deusa Héspera, as ninfas Hespérides, deusas primave-
ris que representavam o espirito fertilizador da natureza,

Janeiro/Fevereiro/Marco 2016 “
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donas do Jardim das Hespérides, situado no extremo oci-
dental do mundo.

Os Titas foram liderados por Atlas no assalto ao Olimpo
no Céu, mas perderam a guerra.Zeus puniu Atlas, fazendo
com que este tivesse de carregar os Céus, frequentemen-
te representado artisticamente como a Terra, nos seus
ombros, para sempre.

Atlas é muitas vezes referido como o transportador ou o
carregador. O local deste castigo é supostamente o norte
setentrional de Africa, na Libia, onde os poderosos topos
da montanha do Atlas estao frequentemente cobertos por
pesadas nuvens, simbolizando Atlas carregando os Céus
nos seus fortes ombros.

Hércules foi um dos filhos de Zeus e Alcmena. Ele foi fa-
moso pela sua “forca-bruta” e pouca inteligéncia.

Logo no berco, Hércules estrangulou duas serpentes e
antes de atingir a maturidade, matou um ledo. Contudo,
veio a enlouquecer, tendo assassinado os proprios filhos.
Na sua angustia e desespero, contemplou suicidar-se.
Mas foi aconselhado pelo oraculo (resposta da divindade
a quem a consultava) de Apolo a servir o rei de Micenas,
que era um imperador dificil de servir. Se Hércules tivesse
sucesso libertar-se-ia da sua angustia. Ordenou-lhe pois
que executasse 12 trabalhos.

0 11° trabalho consistia em colher as macas douradas do
jardim das Hespérides, perto das montanhas Atlas. Estas
macas douradas pertenciam a uma macieira que Zeus e
Hera haviam recebido como presente de casamento da
sua avo Gaia. As macas foram confiadas as ninfas Hespé-
rides, as filhas de Atlas, também conhecidas como as fi-
lhas da noite. Curiosa esta associacao das macas, simbolo
da tentacao, e as filhas da noite, ja na mitologia grega.

As macas estavam guardadas por um dragao, o Ladao,
que tinha 100 cabecas, todas a falarem diferentes linguas.
0 dragao nunca dormia nem fechava os olhos, uma formi-
davel vantagem para um guarda. Contudo Hércules teve
sucesso ao matar o dragao Ladao, com uma flecha arre-
messada através do muro do jardim. Mas foi suficiente-
mente gentil para nao fazer mal as bonitas filhas da noite.
Para recuperar as macas, Hércules pediu ajuda a Atlas,
que carregava a Terra aos ombros. Mas ele era também o
pai das filhas da noite. Hércules ofereceu-se para segurar
a Terra durante algum tempo, substituindo Atlas enquanto
este fosse buscar as macas para ele.

Atlas assim fez, e pegou nas macas douradas das Hespé-
rides. Contudo, quando voltou, Atlas ja nao queria tornar
a segurar a Terra nos seus ombros. Em vez disso, insistiu
que levaria as macas ao rei de Micenas, para concluir o
seu trabalho.

Depois de longa argumentacao, Hércules convenceu Atlas,
fazendo-o acreditar que o acompanharia e reclamou que
a sua situacao era desconfortavel, pois que Terra pesava
muito sobre os seus ombros. E ndo sabia que, contra o
compromisso assumido, teria de continuar a carregar a
Terra para sempre”.
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Figura 3 - Atlanteotl, Deus da Agualda civilizacao Maia,
que carrega nos ombros a Agua Celeste

“Entao, Hércules solicitou a Atlas que carregasse a Terra
durante um breve periodo, enquanto ele ia buscar uma al-
mofada para os seus ombros doridos. Atlas poisou as ma-
cas douradas e sustentou a Terra nos seus fortes ombros.
Assim, Hércules pode agarrar as macas, fugir e completar
0 11° trabalho ordenado pelo dificil rei de Micenas”.

“Esta histéria tem um final feliz. Apesar de Hércules ter
sido, mais tarde, envenenado, foi dotado de imortalidade
entre os deuses do Olimpo. Entretanto Atlas, o “carrega-
dor”, € o mais famoso e continua a fazer a sua vital missao
de carregar o peso pesado que é o cranio”.

O Atlanteotl na Mitologia Maia

Impressionante é a similitude da mitologia Grega com as
culturas Maia e Azteca. Nestas existe a imagem de Atlan-
teotl.

Atlanteotl carrega nos ombros a Agua Celeste, tal como
Atlas, o grego, suporta os Céus.

Ora a palavra “atlanteotl” pode dividir-se em Atl, que sig-
nifica 4gua, e em Teotl que significa Deus (Deus da Agual.
Mas retirando-se o sufixo “otl”, fica-se com o nome “Atlan-
te”, que é precisamente o nome segundo o qual também
é conhecido Atlas.

Podemos encontrar muitas figuras relacionadas da mito-
logia Azteca, tais como Atl (Deus da Agua], Atlatonin ou
Atlatonan (Deusa das Costas e Deusa-Mae) e Atlaua ou
Atlaha (o Senhor das Aguas, o Deus da Agual.

Serd coincidéncia a mesma raiz lexical estar presente,
de forma tao proeminente e em ambitos tao apropriados,
como o constatado em civilizacdes que, supostamente,
nunca tiveram contacto entre si, senao apos as descober-
tas de Cristévao Colombo?

Todas as civilizacoes estao ligadas por uma harmonia
transcendente. Todas transmitem os mesmos ensina-
mentos, sendo diferentes apenas no idioma e na repre-
sentacao. Mas a principal mensagem, o contetdo funda-
mental, serd sempre o mesmo. Também nenhum nome
surge por acaso... W

Manuel Salgado
Matilde Correia
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aca Ferias com a Diaverum: Portugal
Didlise em férias: Aveiro

A primeira surpresa de quem visita a Regido de Aveiro é
a de tudo estar tdo perto, de como em poucos minutos
se pode passar dos extensos areais cheios de sol para a
frescura dos pinhais e dos vinhedos...

A Unidade de Aveiro é certificada pelas normas ISO
9001 e 14001, tem capacidade para cerca de 200
doentes e aceita doentes portadores de antigénio HBs

(HBsAg).

Dialise em férias: Vila Nova de Gaia

Vila Nova de Gaia € conhecida pela sua extensa faixa
costeira, com aproximadamente 17 km de areal. A
cidade esta localizada na margem sul da foz do Rio
Douro. As caves do famoso vinho do Porto ficam
localizadas neste concelho.

A Unidade de Gaia Aveiro é certificada pelas normas
ISO 9001 e 14001, tem capacidade para cerca de 130
doentes.

Dialise em férias: Sintra

Lindissima vila no sopé da Serra do mesmo nome, as
suas caracteristicas Unicas fizeram com que a UNESCO
a classificasse como patriménio mundial, considera da
que foi a sua riqueza natural e o patriménio
construido na vila e na serra.

A Unidade de Sintra é certificada pelas normas ISO
9001 e 14001, tem capacidade para cerca de 170
doentes .

Sintra
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Descubra a Delegacao da APIR mais perto de si
e conheca a Associacao que da voz aos DOENTES RENAIS

B =

Delegagho Regional de Morte
Coordenagic: Dominges de Dliveina Dias
Sede Social: Bua do Paraisa, NO217, 2 andar,
Sala 15 - $000-377 Porta

Contactos: 965 036 637 | portodapir.ong.plt

Delegagho Reglonal do Centro

Presidente: joaquim Benla da Amaral

Sede Social: Bua de Montaroio, n® 53, 1/ 3000-287 Coimbea
Contactos: 962 536 129 | 23% 828 277 | coimbead@apir.ong.pl

Delegagho Regional do Sul

Presidente: jodo Augusto Cunha Cabete

Sede Social: Avenida 5 de Dutubeo, Edificio Bocage,

n* 148 - 4° L. 2900-30% Setdbal

Contactos: 927 504 44T | 265 525 517 | setubaliapin.ong.pt

Delegagho Reglonal da Madela

Coordenago: Sania Magna Camacho Pimenta
Sede Social: Bainfo do Hospital, Rua 2 - 2000-016 Funchal
Contactos: 917 667 028 | madeirailapin.cigpt

Nicleo de Aveiro

Conrdenagdo: Eduarda Simbes Maia
Contactos: P66 227 438 | avewod@apin.ong pt

Nidleo de Viseu

Coordenacko: Ana Babel Coclho Batista
Contactos: %66 826 115 | 232 671 190 | viseu@apir,org.pt

Niicleo de Santardm

Conrdenagdo: joaquim osé Simbes
Contactos: 938 070 436 | | simoes@apir.oeg.pt

Nischen de Lisboa e Yale do Tejo

Coordenagio: Paulo jorge Gongabves Ribeino

¢ Paulo jorge Martins Tois

Sede Social: Rua Luiz Pacheco, Lote 105, Loja B, Bairo das
Amendoeiras 1950 - 244 Livhoa

Contactos: 914 315 746 | 218 371 654 | lisboadapin org.pt

Hickeo de Evora

Coordenagaa: André Sapage Pereira
Contaces: 969 JBE 998 | andvesapagepereina S gmail.com

www.apir.org.pt
facebook.com/apir.org.pt
apir@apir.org.pt



