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Editorial

CONTROLO DA DESPESA EM SAUDE
VERSUS
QUALIDADE DE TRATAMENTO

ompreende-
mos a necessi-
dade do con-
trolo da despesa coma
saude, em geral, e na
area da didlise, em pat-
ticular, ja que temos a
noc¢ao da escassez de
recursos. Estamos nes-

te momento na fase da

implementacao do

modelo de gestao integrada da doenca renal.

Nos dltimos dois anos, assistimos a alteracoes
profundas do sistema de saide em Portugal e, é

com alguma preocupagio, que verificamos a

]
Os doentes néo estdo,

por certo, habilitados para
o julgamento técnico-cienti-
fico das diferentes opcoes
de diagnéstico e tratamento,
utilizados na prestacéo

de cuidados no tratamento
da insuficiéncia renal croéni-
ca, contudo, cabe-nos a nés,
doentes, falar sobre

os diferentes parametros
dessas mesmas alternativas
que tém impacto directo
sobre o nosso estado de
saude, conforto e qualidade

de vida.
|

implementac¢io de procedimentos que retiram ao

médico Nefrologista a sua autonomia de prescri-

¢do. Verificamos que, ao nivel de alguns centros
privados de dialise, os médicos deixaram de poder
optar pelo medicamento que, acreditavam ser o
mais adequado para o tratamento dos seus doen-
tes, sendo obrigados a prescrever os medicamen-
tos negociados directamente pelas clinicas e hos-
pitais, com a industria farmacéutica, sem que para
isso fosse tida em conta a opinido de pericia clini-
ca do médico nefrologista que acompanha o

doente, ou o historico do doente.

Pensamos que os sistemas de saide tém que estar,
obrigatoriamente, centrados no doente, afinal ¢ o
doente a razio da sua existéncia. Por este motivo
somos noés, doentes, que deveremos também aler-
tar que a substituicdo de determinado medica-
mento resulta na perda de qualidade de vida do
doente, quando a administracio desses medica-
mentos utiliza vias diferentes, por exemplo a via
subcutanea, as quais expdem o doente a pica-
das adicionais, aumentando o seu desconforto.
Medicamentos que eram administrados directa-
mente durante o processo dialitico através das
linhas de didlise tém, por imposi¢ao de outros que
nao o médico nefrologista responsavel pelo trata-
mento, que ser administrados através de injec¢ao
directa no doente, o que afecta de forma negativa
a qualidade de vida do doente em didlise, ja por si
tao debilitado.

Cabe a APIR fazer parte do processo de mudan-
¢a ¢ procurar o melhor caminho para garantir a
eficiéncia do tratamento, dos doentes insuficien-
tes renais cronicos em Portugal, contudo, a
mudanca nio devera ser realizada com o sacrifi-
cio do doente e do seu bem-estar. Contamos com
a participacio dos diferentes parceiros, para levar

a bom porto esta nossa Missao.

O Presidente da Direccao
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coLoQulio

“CALCIFICAGAO VASCULAR
NA DOENGCA RENAL CRONICA”

ecorreu conforme previsto, no passado

dia 18 de Maio, no Salao Nobre da

Faculdade de Economia do Porto, o
Coloquio subordinado ao tema “Calcificagido
Vascular na Doenga Renal Crénica”, numa
realizacdo conjunta da APIR e da ADRNP -
Associacao dos Doentes Renais do Norte de
Portugal, o qual contou com a presenca de cerca
de 135 participantes.

Aspecto da Assisténcia

Na Mesa dos trabalhos estiveram o Presidente da
Direc¢ao Nacional da ADRNP, José Gouveia, o
Prof. Doutor Joao Fraziao, do Servico de
Nefrologia do Hospital de S. Jodo e o Presidente
da Direccao Nacional da APIR, Carlos Silva.

Presidente da ADRNP usando da palavra

Na sua Intervencao de Boas Vindas, o Presi-
dente da Direc¢iao Nacional da ADRNP agrade-
ceu, ndo s6 a todos os presentes por se terem
deslocado de varios pontos do Pafs para pode-
rem participar nesta iniciativa, mas também a
todas as Entidades Oficiais ou Particulares pre-
sentes e, também, as que tornaram possivel a
realizacdo deste Coldquio, nomeadamente a
Faculdade de Economia do Porto. Depois de
chamar a atencdo para o tema a desenvolver
pelo Prof. Doutor Joao Frazao, José Gouveia
tez votos «para que esta iniciativa agora realizada
entre as duas Associacoes  representativas  dos
Insuficientes Renais e Transplantados Portugneses possa
vir a tradugir-se numa efectiva cooperagao, tendo em
conta o principal objectivo que nos une, que sao o conti-
nuar a lutar pela manutencao dos direitos, para agueles
que representamos ¢, tentando cada veg mais contactos e
amizade, que possam unir esta populagaon.

De seguida, o Prof. Doutor Joao Frazio desen-
volveu de forma clara e bastante elucidativa a
sua intervencao sobre o tema do Coléquio, con-
tribuindo para um melhor esclarecimento de
todos os presentes, embora as condi¢Ges acusti-
cas da sala ndo fossem as melhores.
Realizou-se depois um periodo de perguntas e
respostas entre a assisténcia ¢ a Mesa, que con-
tribuiu para esclarecer algumas das davidas dos
participantes.

Encerrou a sessao o Presidente da APIR, Catlos
Silva, que agradeceu aos Colegas da ADRNP
toda a colaboracdo prestada neste evento refe-
rindo que a envolvéncia das duas Associagdes
representativas dos IRC, neste tipo de realiza-
¢oOes, trara mais forca a luta do dia-a-dia, em
defesa dos seus direitos e interesses.
Agradeceu também a Genzyme e ao Prof.
Doutor Joao Frazao toda a colaboracao presta-
da a esta iniciativa.

Referiu ainda que, é com estas realizaces que
esperamos alcangar os nossos objectivos, ou
seja, uma melhoria na qualidade de Vida dos
IRC e chamou a atenciao de todos os doentes
para a importancia de apresentarem de forma
clara as suas preocupagdes ao seu médico, e de
aderirem as terapéuticas prescritas pelo seu
nefrologista e nutricionista, procurando manter
a regularidade das sessoes de didlise e tomando
sempre a medicacio prescrita.



Calcificacao Vascular na 4 :

Doenca Renal Cronica

APIR

Assoiopio Portuguesa de
Insuficentes Renois

Intervencao de Boas Vindas

BEM VINDOS

A ADRNP - Associacao dos Doentes Renais do
Norte de Portugal e a APIR — Associacdo
Portuguesa de Insuficientes Renais, agradece a
todos os presentes, pelo esfor¢co suplementar que
estao a ter, dado estarem aqui representantes de
algumas localidades do Pais, que nos honram
com a vossa presenca dando assim corpo a esta
iniciativa que ambas as Associagoes, levam a efei-
to, com este Coléquio, subordinado ao tema,
“Calcificacdo Vascular na Doenca Renal” como
um desafio que leva a0 conhecimentos das prin-
cipals causas, que muitos de nds passaremos a
tomar conhecimento.

Uma palavra também de agradecimento a todas
as Entidades, Oficiais ou Particulares presentes,
assim como a todas que cooperaram com o apoio
para a realizagdo deste Coléquio, nio esquecendo
a Faculdade de Economia do Porto, onde nos
encontramos, que ao longo de muitos anos tem
estado sempre disponivel na cedéncia das instala-
¢Oes para todas as actividades que queiramos levar
a efeito.

Assim, este desafio sera obrigatoriamente um
olhar para as diversas patologias que os
Insuficientes Renais Cronicos estao predispostos

a adquirir devido a dependéncia de alguns anos
de hemodialise.

Irao ser focados pelo Snr. Prof. Dr. Jodo Frazio,
nio s6 a manutencao da vida, mas essencialmen-
te as medidas indicadoras para uma melhor quali-
dade de vida.

Acreditamos que a partilha de conhecimentos e
experiéncias de vida, entre as diversas realidades
ortundas de todo o mundo, podera vir a contri-
buir para as inumeras respostas que Os
Insuficientes Renais e Transplantados, ainda hoje
estdo muito carenciados, sejam criangas, jovens
ou adultos e seus familiares, que diariamente vao
sendo confrontados com a falta deles.

Fazemos os mais sinceros votos que esta iniciati-
va agora realizada entre as duas AssociacOes
representativas  dos Insuficientes Renais e
Transplantados Portugueses, possam vir a tradu-
zir-se numa efectiva cooperacao, tendo em conta
o principal objectivo que nos une que sio o con-
tinuar a lutar pela manutengao dos direitos, para
aqueles que representamos, e tentando cada vez
mais contactos e amizade que possam unir esta
populagao.

Porque somos todos unicos e importantes,
venham ajudar-nos a ser mais activos.

Muito Obrigado.

ADRNP
Porto, 18 de Maio de 2008

Caros Colegas,
Caros Convidados,

Antes de dar por encerrado mais este evento,
gostaria de, em nome da Direc¢ao Nacional da
APIR, agradecer aos nossos Colegas da ADRNP
toda a colaboracido prestada neste projecto, com
a certeza de que a envolvéncia das duas
Associagbes representativas dos IRC, trard mais
forca a luta do dia-a-dia, em defesa dos seus direi-
tos e interesses.

E com estas realizacGes que alcancaremos os
nossos objectivos e, no momento em que a
Qualidade de Vida dos Doentes Renais Crénicos
se torna um bem cada vez mais precioso, temos a
no¢ao de que a abordagem deste tema junto dos
IRC mudou muito nestes ultimos anos. A calcifi-
cagao cardiovascular pode interferir muito com a
qualidade de vida e de tratamento dos IRC.

E importante que os doentes discutam de forma
aberta e clara, qualquer preocupagio ou questao
com o seu médico, devendo sempre aderir de

forma precisa as recomendagdes e prescricio do
seu nefrologista, como também as do nutricionis-
ta que lhes presta assisténcia, procurando fazer
uma boa alimenta¢io, manter a regularidade das
sessoes de dialise e tomar sempre os medicamen-
tos.
Nio quero terminar sem agradecer em nome da
APIR, uma vez mais, 2 GENZYME, nomeada-
mente a Dr.* Vitéria Quintas e também ao Dr.
Carlos Ribeiro, todo o apoio que nos deram e que
tornou possivel a realizacio deste evento.
Ao Prof. Doutor Joao Fraziao, em nome dos
Insuficientes Renais, o nosso muito obrigado por
mais uma vez estar presente, trazendo até nés o
seu conhecimento ¢ trabalho em prol de uma
melhor qualidade de vida dos Doentes Renais
Cronicos.
Termino agradecendo a vossa presenca e dispo-
nibilidade e desejando a todos, um bom regresso
a casa.

Muito obrigado a todos.

APIR

NEFRAMEA B MAIO / JUNHO 2008
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Forum Mensal do INR

Mesa dos Trabalhos

esteve presente no passado dia 27 de Marco no

Férum Mensal do Instituto Nacional para a Rea-
bilitacao (INR) onde o tema apresentado e discutido inci-
diu sobre “Direitos Humanos das Pessoas com Defi-
ciéncia — Uma Estratégia de Desenvolvimento e Igual-
dade” com o objectivo de assegurar o planeamento, exe-
cucio e coordenacao das politicas nacionais destinadas
a promover os direitos das pessoas com deficiéncia.

U m representante da Direc¢ao Nacional da APIR

Imagine um mundo onde todos soubessem que o lugar
que ocupam € o lugar de todos. Imagine um mundo mais
acessivel, mais equilibrado, livre de barreiras e preconcei-
tos. Um mundo onde um éigual aum a dividir por todos.
Nessa perspectiva, 0 mapa estratégico do INR pretende
assentar na resposta as necessidades de autonomia das
pessoas com deficiéncia, no desenvolvimento de meca-
nismos de informagio e sensibilizagio para as deficien-
cias e no desenvolvimento de uma rede nacional de pro-
ximidade.

Na mesa, o Férum contou com as presencas de: Luisa
Portugal, Directora do INR, Ana Mafalda Tello, Respon-
savel pela Comunicacao para Portugal do Centro Regio-
nal de Informacao das Na¢des Unidas para a Europa
Ocidental, em Bruxelas; José Pacheco, Vice-Presidente
da Associagdo para o Planeamento da Familia e Odete
Fitza, Atleta Paralimpica. As apresentaces foram tra-
duzidas em Lingua Gestual.

Paulo Ribeiro

1l Feira de Saude de Paredes

APIR, foi convidada pela Camara Municipal
Ade Paredes para participar na III Feira de Sau-

de, que decorreu nos dias 4,5 e 6 de Abril,
naquela cidade.

Aspecto do Stand da APIR

O Certame decorreu no jardim frontal a Camara,
onde foram montados os Stand’s para todos os par-
ticipantes, tendo a Edilidade colocado a disposi¢ao o
que era necessario para a nossa estada.

Houve uma grande afluéncia de publico, permitin-
do-nos entregar folhetos de Prevencio da IRC tan-
to a0s Jovens como aos mais idosos.

Além da APIR estiveram presentes cerca de 25 outras
entidades entre Associaces de Deficientes, Centro

de Histocompatibilidade do Norte, que fazia a reco-
lha de sangue para possiveis dadores de medula 6ssea,
um outro que efectuava exames oftalmologicos (Cata-
ratas), enfim, tudo no sentido de uma maior preven-
¢ao de doengas.

Participaram neste evento Carlos Silva, Presidente da
Direccio Nacional, Eduardo Maia e Catlos Bizarro
das Delegacdes de Aveiro e Coimbra, respectivamente.

Presidente da Camara visita Stand da APIR

Correu tudo pelo melhor e a APIR agradece ao Sr.
Presidente da Camara de Paredes o convite que lhe
foi enderecgado, esperando, no futuro, poder con-
tinuar a estar presente noutros eventos que venham
a levar a efeito.



DGS Realiza Jornada Informativa
Il Programa da Saude 2008/2013

APIR foi convidada e esteve

o passado dia 27 de Marco a - =

presente na Jornada Informativa
para a divulgacao do II Programa da
Saade 2008/2013.
Hsta Jornada foi organizada pela
DGS (Direcgao Geral da Saude), em
colaboragao com a Agéncia Executi-
va de Saude Publica (PHEA), e con-
sistiu na apresentacao do programa e
dos procedimentos a ter em conta na =

elaboracio das candidaturas e nas Se————

areas de financiamentos prioritarias.

A este programa de financiamento

comunitario, podem candidatar-se institui¢oes
publicas e/ou privadas, desde que apresentem
projectos que apoiem a implementagiao de po-
liticas comunitarias comuns na 4rea da saude e
que venham melhorar a informagiao e os

Health Programme
2008-2013

Ul
conhecimentos, com vista ao desenvolvimento
da saude publica, que aumentem a seguranca
na saude, que promovam a saude e que previ-

nam a doenca.
Paulo Ribeiro

A APIR na 11.° Reuvnidao
anuval da APEF

ervico do IRC

ue acreditimes
fulure melhor !,

7.¢ Mota ¢ Paulo Ribeiro no Stand da APIR

APIR esteve presente na 11.* Reunido

Anual da APEF (Associagao Portuguesa

para o Estudo do Figado), a convite do
Dr. Rui Tato Marinho (Presidente desta
Associa¢do), a quem muito agradecemos.
O evento realizou-se a 4 ¢ 5 de Abril no Hotel
Miragem, situado na bela Vila de Cascais.
Ficamos instalados na sala das ONG (Organi-
zagoes Nao Governamentais) onde tivemos
oportunidade de divulgar a APIR junto de outras
Associacoes, Médicos, Laboratérios e do publico
presente.

O Programa teve como temas centrais: a hepatite
B, a hepatite C, a co-infec¢do com o virus da
SIDA, a transplantacdo hepatica e outros.
Este ano a reunido teve caracter especial para a
APEF porque comemou 25 anos de actividade.
Felicitamos esta Instituicdo e desejamos que con-
tinuem o bom trabalho, por muitos e longos anos
na investigacdo, tratamento e prevencio das
doencas do figado. Ainda mais porque a doenca
hepatica é na actualidade, em Portugal, a quarta
causa de morte precoce.

Panlo Ribeiro

Os Colaboradores da APIR comr 0 Dr. Rui Marinho

NEFRAMEA B MAIO / JUNHO 2008
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A APIR na Saude Portugal
Expo & Conferéncias 2008

Stand da APIR

e 10 a 13 Abril, realizou-se na Cordoaria
D Nacional em Lisboa o evento Saude Portu-
gal Expo & Conferéncias 2008 organizado
pelo Jornal Centro de Saude. O objectivo foi contri-
buir para a promogao da satde dos portugueses atra-

vés de informacao e educagio para saude. Também
procurou sensibilizar a populagdo para a prevengao,

Colaboradores da APIR distribuindo informagio

a9
)

&
saudeportugal

expo

diagnostico precoce, eliminagio de factores de risco
e adopeao de estilos de vida saudaveis.

Para contribuir para esse objectivo a APIR esteve pre-
sente na feira com um stand (agora com uma nova
imagem como podem observar nas fotografias), onde
pode divulgar a associacdo mas, essencialmente, infor-
mar e sensibilizar, as pessoas que nos visitavam, para
a problematica da Insuficiéncia Renal. Os nossos cola-

Dr. Domingos Machado falando sobre Transplantacio

boradores nesses quatro dias de feira distribuiram
muito material de informacio (folhetos, brochuras,
etc.) e também esclareceram dividas dos visitantes.
O evento contou ainda com vinte workshops, um dos
quais promovido pela APIR que escolheu o tema
“Transplantacio e Doagio de Orgios em Vida”. Este
tema foi apresentado pelo Dr. Domingos Machado,
Director do Servigo de Transplantacio do Hospital
de Santa Cruz. Ao Dr. Domingos Machado o nosso
muito Obrigado!
Os visitantes, para além de participarem nos
Workshops, também puderam participar nas varias
acgdes de rastreio que tiveram a colaboracao dos
membros das associagdes de doentes e de profis-
sionais de saude.

Paulo Ribeiro



informacao

ENCONTRO RENAL DE 2008

onforme noticidmos no ultimo numero da Revista Nefrimea, a Sociedade Portuguesa de
‘ Nefrologia e o seu Gabinete de Registo, apresentaram no ENCONTRO RENAL DE 2008, que
teve lugar de 27 a 29 de Marco dltimo, em Vilamoura, os dados sobre o tratamento da
Insuficiéncia Renal Crénica em Portugal, referentes ao ano de 2007.
Publicamos, de seguida, os quadros com informacao que nos parece mais significativa para 0s nossos
leitores.
Nao queremos deixar de, agradecer a Sociedade Portuguesa de Nefrologia o convite que, mais uma vez,
nos enderecou para podermos estar presentes neste Encontro.

Dados retirados do registo da SPN

Doentes em tratamento substitutivo renal em 2007

10000 - 9037

8000 -

6000 - 5013

N.° Doentes

4000 -

2000 517

HD DP TXr

Em 31 de Dezembro de 2007, encontravam-se em tratamento substitutivo da funcao renal
14.567 doentes: - Doentes em Hemodialise — 9.037 - Doentes em Dialise Peritoneal
517 - Doentes Transplantados — 5.013

Doentes que iniciaram tratamento substitutivo
da funcé@o renal em 2007

2500 -

7))
(]
L)
IS
3

g Q

N Q

O .

I 2

Z

=)

=3

~

Q 6

|

=

L] TXr

<

=)

=

<

-4

=

=

Z

Em 2007, 2.413 novos doentes iniciaram tratamento. Desses, 2.260 entraram em
Hemodialise, 147 em Dialise Peritoneal e 6 foram Transplantados sem passar pela dialise.
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Novos doentes em HD por zonas do pais

638

599

Norte Centro Sul Lisboa llhas

Durante o ano de 2007 os 2.260 doentes que entraram em Hemodialise, ficaram assim distri-

buidos, pelas diversas zonas do pais:

Novos doentes em DP por zonas do pais

44

N.° doentes

27 28

22

26

Norte Centro Sul Lisboa llhas

Durante o ano de 2007 os 147 doentes que entraram em Dialise Peritoneal, ficaram assim

distribuidos, pelas diversas zonas do pais:
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Transplantados renais vivos

4321

N.° doentes

Dador cadaver Dador vivo

Em 31 de Dezembro de 2007 encontravam-se transplantados com rim funcionante
5.013 doentes. 4.321 de dador cadaver e 692 de dador vivo.

Numero de Transplantes Renais Realizados em 2007 (473)

437

B Dador de cadaver W Dador vivo
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vidades da apir

IX ENCONTRO INTERREGIONAL

Perspectiva da Sala de Trabalhos
\

semelhanca de anos anteriores decorreu

no passado dia 20 de Abril, em instalagoes

gentilmente cedidas pela CM Settbal, o
IX Encontro Interregional onde as varias Dele-
gacoes e Nucleos da APIR tiveram oportunidade
de discutir diversas ideias apresentadas pelas
varias Delegacoes e Nucleos acerca do futuro da
APIR. As recentes mudancas no modelo de ges-
tao da Doenca Renal Crénica bem como a crise
financeira/social que o pais e o mundo atraves-
sam (e cujo impacte no doente renal crénico
ainda desconhecemos com exactidao) afiguram-
se como grandes desafios que se colocam a esta
Associacao com 30 anos de existéncia e serviram
de mote ao tema do Interregional.
As ideias apresentadas no Interregional agrupam-

-se em dois grandes grupos estratégicos: informa-
¢ao/sensibilizacio e apoio social. Se o primeiro
grande grupo de ideias consiste num desenvolvi-
mento de algumas das actividades actualmente
existentes (Informacao e Sensibilizacao) ja o se-
gundo implica uma inovagio e uma maior aproxi-
macao ao doente renal carenciado. Obviamente
que a concretizacdo de todas, ou algumas, das
ideias contidas em cada um dos dois grupos ante-
riormente mencionados implica a cooperacao
com outras entidades, nomeadamente outras
Associacoes e Entidades Institucionais, bem
como algumas alteracbes na organica da
Associacio.

A par destas duas estratégias de cariz mais opera-
cional a APIR, através dos elementos dos corpos
sociais da DN, devera continuar o trabalho fun-
damental, e menos visivel, que até aqui tem feito
de representacido do doente renal crénico peran-
te entidades institucionais como siao exemplo as
diversas reunides com a Direccdo Geral da Sadde
no ambito das negociacdes do novo modelo de
gestdo da doenca renal (ainda activas), com a
Ordem dos Enfermeiros, com o Infarmed, etc...
De acordo com o modelo apresentado, a APIR
passaria a assentar em trés pilares fundamentais:
Informacdo/Sensibilizacio, apoio social e relacio-
namento institucional.

Apesar de as actuais condi¢cGes ndo permitirem a
implementagdo das medidas apresentadas, o
debate gerado em torno destas ideias permitiu
abordar uma outra faceta da Associagdo pelo que,
s6 por isso, o Interregional deste ano atingiu
parte dos objectivos propostos.

Populagio de risco

(hipertensos, diabéticos, obesos)

Accoes de sensibilizacao em:

*Escolas (pequenas pecas de teatro)
*Centros de saide (distribuicao de brochuras)
*Juntas de freguesia

(distribuicao de brochuras e sessoes de escla-

recimento)




Informacgio/Sensibilizac¢io

Deste grupo de ideias destaque para o maior enfoque na preven¢ao e no apoio ao doente em pré-dia-
lise. Nas duas tabelas seguintes ¢ apresentado o grosso das ideias apresentadas no IX Interregional rela-

cionadas com esta area.

Doentes em pré-dialise

Doentes em HD e DP e transplantados

Apoio informativo aos doentes renais em
pré-dialise nas unidades de nefrologia- distri-
buicdo gratuita do manual do doente renal
com:

*FAQ’s sobre a doenca e os varios tratamen-
tos de substituicdo renal (guia American
Association of Kidney Patients)

*Legislacao aplicavel

*Direitos e deveres

*Testemunhos de doentes

*Como viajar sendo HD/DP

Colbquios e mesas redondas
Distribuicao de informacao nos moldes em
que é efectuada actualmente (visitas a cen-

tros, etc)

Profissionais de satde

Promocao de debates e mesas redondas com
temas técnicos (estreita colaboragdo com os
Centros Elevada Diferencia¢io)

Promocido de trabalhos de investigacao na
area da nefrologia (enfermagem, servico

social)

Apoio social

O apoio social organizado, actualmente inexistente na APIR, passaria a ser um dos trés pilares da APIR.
As principais ideias apresentadas encontram-se nas seguintes tabelas.

Medidas especificas

Doentes jovens e PALOP’s

Medidas gerais

Apoio a reinser¢ao dos doentes jovens na
vida activa:

*Bolsa de formacio IEFP

*Programa de criacio da propria empresa
(ajuda no projecto de candidatura ao IEFP)
*Criacao de bolsa de trabalho on/ine

*Txs de juro inferiores as do mercado para

socios da APIR

Criacdo de estrutura em rede/pontes ligando
as clinicas de HD e a APIR através dos téc-

nicos de servico social

Criagao de linha de apoio ao doente renal
(n° verde) constituindo uma base de dados ¢
permitindo uma resposta rapida as necessi-

dades do doente

Doentes menos jovens

*Programa de apoio nas tarefas domésticas
(doentes com nivel de limitagio médio/ele-
vado)

*Promocdao de actividades lddicas/atelliers
para conjuntos de doentes (nas instalagdes

da sede)

Elaboracao de estudo alargado de caracteri-
zagdo da populagio IRC e propostas de
melhoria:

*Doentes jovens

*Doentes oriundos de PALOP’s

*Doentes menos jovens

Paulo Zoio

NEFRAMEA B MAIO / JUNHO 2008
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APIR NA PRIMEIRA REUNIAO DA CNAD

eve lugar no passado dia 7 de Maio a primei-
I ra reunido da CNAD — Comissao Nacional
de Acompanhamento da Didlise.
Esta Comissao, criada nos termos do Despacho n.°
3789/2008 de Sua Exceléncia o Senhor Secretario de
Estado da Sadde, no ambito da gestao integrada da
doenca renal crénica, € presidida pela Prof. Doutora
Helena de Sa e fazem parte da mesma os represen-
tantes do Infarmed, Autoridade para os Servicos de
Sangue e Transplantacdo (ASST), AdministracOes
Regionais de Satde, Ordens dos Médicos, dos Enfer-
meiros e dos Farmacéuticos, Sociedade Portuguesa
de Nefrologia (SPN), APIR, ADRNP, ANADIAL,
Centrodial ¢ Administracao Central do Sistema de
Saude, IP (ACSS).
Esta primeira reuniao teve como Ordem de Trabalhos
aapresentacio dos elementos que compoem a Comis-
s40 ¢, também, a aprovacao do seu Regulamento.
A Prof. Doutora Helena de S4 informou sobre os objec-
tivos da CNAD, e as normas do seu funcionamento.

CEAPIR

ASSEMBLEIA GERAL 2008

Kk

Y European Kidney
Patients' Federation

CEAPIR

Como habitualmente e a convite da Federa-
¢ao Buropeia de Doentes Renais (CEAPIR),
da qual a nossa Associagdo ¢ membro funda-
dor, dois dirigentes da APIR estardo presen-
tes na proxima Assembleia Geral desta Orga-
nizacao que se realizara de 6 a 8 de Junho pré-
ximo, em Copenhaga, na Dinamarca.

Nesta reuniao a APIR apresentara um traba-
lho sobre o processo implementado em Por-
tugal relativamente a Gestao Integrada da
Doenca Renal Cronica.

No préximo nimero da nossa Revista conta-
mos dar informac¢oes mais detalhadas sobre
esta realizacio.

Fot ainda apresentado pela Presidente, um trabalho
sobre a Doenca Renal Crénica e os nimeros actuais
dos doentes nas varias opgbes de tratamento e tam-
bém o nimero de transplantados.

A APIR aprovou o referido Regulamento e aprovei-
tou a oportunidade para apresentar a sua perspecti-
va sobre a actual situacio da Doenca Renal Cronica
e para manifestar a sua confian¢a no trabalho que a
CNAD ira desenvolver no acompanhamento da
DRC, em Portugal.

Mostramos também a nossa preocupagao pela ausén-
ciada SPN e da Ordem dos Médicos, nesta primeira
reunido.

Queremos acreditar que esta situacdo nao aconte-
cera de novo, pois, para a APIR, estas duas Entida-
des sao fundamentais no acompanhamento de todo
o processo da Gestao Integrada da Doenca Renal
Cronica.

ADireccdo

Inquérito de Satisfacao

A APIR vem
mais uma vez

apelar aos doen-
tes que se encon-
tram em dialise

. o para que respon-
Questionario [FHca
a Satisfacdo dos Doentes to elaborado pela

emDjalise

Direc¢do Geral
de Saidde em
colaboracio
com as Associa-
¢oes de Doentes

€ que esta a ser
distribuido com a colaboracao das clinicas de
Dialise.

Este inquérito tem como objectivo a avaliagao
e conhecimento da qualidade de tratamento
prestado aos doentes, bem como das condi-
¢Oes que envolvem esse mesmo tratamento.
Depois de preenchido, envia-lo para a
DGS utilizando, para esse efeito, o envelo-
pe que seguira anexo ao questionario e que
nao tem qualquer encargo para o doente.

A Direccao



NEFRAMEA B MAIO / JUNHO 2008

comemoracoes

30 Anos de Associativismo

ecordando
a Associa-
cao Portu-
guesa de Doentes
Renais (APDR) ou
a APIR actual, faz-
me sentir uma cer-
( ta saudade, nao dos
problemas de toda
a ordem que nos
tinhamos e as difi-
culdades que nos
surgiam de todo o
lado, mas sim da
unido que existia
entre todos os IRC, alias necessaria, porque s6
com ela conseguimos resolver alguns dos pro-
blemas graves que nos iam surgindo. Ao ponto
de querermos uma maquina para fazermos dia-
lise e ndo haver. Af alguns “foram empurrados”
para Espanha e Franca na tentativa de sobrevi-
verem. Estamos a falar de alguns jovens e che-
fes de familia, acima de tudo, seres humanos,
muitas vezes tratados abaixo de certos animais.
Isto s6 para lembrar o papel que a APIR tem
desempenhado nestes 30 anos de luta e sacrifi-
cio. S6 com os sacrificios antes demonstrados,
houve necessidade de fundar uma associacao,
que nos ajudasse a ultrapassar os obstaculos com
que nos famos deparando. Apesar de me ter sido
diagnosticado uma Insuficiéncia Renal Crénica
em 1964, s6 comecei a fazer didlise em Junho de
1980, com 33 anos de idade. Tendo-me associa-
do no dia 14 de Maio de 1978 assisti, assim , a
legalizacao da Associacdo em Outubro desse
ano. Isto para dizer que num dia de Inverno de
1978 quando me dirigia ao velhinho pavilhao do
servico de nefrologia do hospital Curry Cabral,
veio a0 meu encontro um colega de infortinio,
facil de identificar, com aquele rosto amarelado,
como o meu, que mais tarde vim a conhecer
como o (“T1” Camilo) que me explicou que
andava a angariar socios para uma futura asso-
ciac¢ao o que eu aceitei de bragos abertos. Um
dos objectivos era trazer todos aqueles “emigran-
tes forcados” para Portugal e continuar a lutar
pela sobrevivéncia, o que felizmente veio a acon-
tecer. Lembro-me de uma senhora que se tor-
nou minha amiga ja aqui em Settbal - D.* Brigi-
da Maria Afonso, contava-me o que tinha pas-
sado antes de vir para Setiibal. Foi para Barcelo-
na depois para mais perto, para Badajoz, depois
para o Porto, seguidamente para Lisboa e s6

depois pode vir para junto dos seus, em Setubal,
onde acabou por falecer. Eu proprio, internado
no hospital, tinha que pagar do meu bolso, o
transporte para ir fazer didlise no Restelo. Quan-
do vim para casa tinha que pagar dia sim dia ndo
a0 taxista 2.000$00 por dia para receber nao sabia
quando. Era altura de comegar a trabalhar com
afinco. Entdo iniciaram-se reunides em Barce-
lona, Badajoz, Lisboa, Coimbra e no Porto. Lem-
bro-me de um dia ter ido a Lisboa, a procura de
uma dessas reunioes, disseram-me que era la para
o Principe Real, esperei, esperei, mas nao con-
segui o tal encontro, apesar de ter estado no lugar
certo. As reunies eram feitas na casa de diver-
sos doentes conforme a possibilidade.

Até que se arranjou uma pequena loja, que ain-
da hoje existe, na Rua da Margem e depois se
mudou para a actual sede em Chelas. Af existiam
somente paredes e pilares. Teve que se arregacar
as mangas devido ao muito trabalho exigido. Ain-
da nao havia computadores e as maquinas de
escrever que havia, em segunda mao, eram ofe-
recidas.

Lembro-me de ter que ir a papelaria mais proxi-
ma fotocopiar o boletim informativo, que era
mandado aos sécios de vez em quando, dos quais
ainda possuo um, como recordagao.
Erainjusto, se ndo recordasse aqui a preciosa aju-
da e o encorajamento que recebemos da parte
de varios médicos e enfermeiros. Perfiro nao
mencionar nomes, com medo de me esquecer
de alguém.

Ao fim de 30 anos de trabalho, achamos que
valeu a pena. Temos actualmente, em muitos
Centros, a melhor didlise da Europa ou até do
Mundo, mas devemos estar sempre alerta. Ape-
sar de considerados como Parceiros Sociais, nao
podemos parar. Temos uma Associa¢io que con-
tinua a precisar de voluntarios, temos uma exce-
lente revista que nos mantém informados, temos
uma sede com funcionarios com capacidade sufi-
ciente para nos esclarecer, temos uma pagina na
Internet que podemos consultar, temos as Dele-
gacbes e os Nucleos que, apesar de tudo, tém
sido uma excelente ajuda para os IRC nas varias
Regibes, mas devemos continuar a falar aos nos-
sos colegas sobre a APIR, nos centros e onde
quer que seja necessario.

Paulo Pacheco dos Santos — Sécio n.° 200
Vice-Presidente da D.N. da APIR
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OS ENFERMEIROS COM OS
CIDADAOS E A CULTURA

Delegacao Regional de Coimbra da APIR,

recebeu o amavel convite da Ordem dos

Enfermeiros da Seccao Regional do Centro,
para estar presente entre os dias 16 e 19 de Abril tlti-
mo, nos Claustros do Mosteiro de Santa Maria de
Celas, nesta cidade, para participar nas 11 Jornadas
Internacionais de Enfermagem.
O Stand que nos foi disponibilizado pela organiza-
¢ao, estava composto com dois painéis novos da
APIR, bem como diversos folhetos e matetiais infor-
mativos, nomeadamente, sobre a prevenc¢do da doen-
¢a renal cronica.
Por parte da APIR, estiveram presentes nos dias do
evento, os colegas, membros da Direc¢ao da Delega-
¢ao, Dr. José Joaquim Marques e Joaquim Bento Ama-
ral, tendo estado no primeiro dia, na sessao de aber-
tura, o Presidente, José Catlos Dinis.
Além da APIR, fizeram-se igualmente representar
outras AssociacOes de Deficientes, além de mostras
da Junta de Freguesia de St°. Anténio dos Olivais,
Artesanato Ceramico da regido, escultura, etnografia
da Casa do Pessoal dos HUC, Associagao dos Estu-
dantes de Enfermagem, Ordem dos Enfermeiros,
Equipamento e Pessoal da AMI — Assisténcia Médi-
ca Internacional, Centro de Saide de Celas e ACRE-
DITAR — Associa¢ao de Pais e Amigos das Criancas
com Cancro.
Durante este evento, houve Enfermeiros especialis-
tas que deram palestras e executaram testes sobre os
seguintes temas:
Rastreios sobre a Obesidade, Sexualidade, Insulini-
za¢ao — Novas abordagens, Demonstracao de Pila-
tes, Anotexia e Bulimia, Sistemas Integrados de Emer-
géncia Médica pela AMI e Dieta Mediterranica e Com-
posicoes sem dlcool e outras bebidas saudaveis, este
ultimo, apresentado por profissionais da Escola de
Hotelatia e Turismo de Coimbra.

ACTIVIDADES
“~~¢% DA DELEGACAO

Em virtude das condi¢oes climatéricas, “chuva e ven-
to” e o local nao ser muito acolhedot, por terem sido
colocados os Stands nos Claustros, nao houve uma
grande afluéncia de publico, apesar do grande inte-
resse de alguns dos temas abordados.

A APIR, agradece o convite que lhe foi enderecado
pela Ordem dos Enfermeiros, esperando poder con-
tinuar a merecer o reconhecimento para eventos futu-
ros desta Entidade.

Aspecto da Sala

CALCIFICACAO VASCULAR
NA DOENCA RENAL CRONICA

A Delegacio Regional de Coimbra esteve presente
no Coloquio subordinado ao tema “Calcificagiao Vas-
cular na Doenca Renal Cronica” numa realizacao con-
junta da Direc¢ao Nacional e ADRNP, que decorreu
no Salao Nobre da Faculdade de Economia do Porto.
Apesar de ser um tema extremamente importante, e
de que muitos de nés infelizmente padecemos, deri-
vado 20s muitos anos de tratamentos, a adesao dos
doentes quer em Hemodialise quer transplantados,
da zona Centro foi, mais uma vez nula, sendo prova
disso o facto de se terem deslocado ao Porto somen-
te 8 pessoas, apesar de ter sido bem divulgado quer
nos Centros de Didlise quer nos Hospitais.

Em face desta fraca adesio, aproveitimos a boleia
que nos foi oferecida pelos nossos Colegas de Setu-
bal, que desviaram a sua rota por esta cidade, para nos
apanharem.

Esperamos que numa futura iniciativa tenhamos uma
maior participacao dos Associados e nao s6 de Coim-
bra e arredores.



DIA MUNDIAL DO RIM

CARTA DO DR. MARIO CAMPOS

A Doenca Renal Cronica (D.R.C.) é reconhecida como um problema global da Satide Publica.

A comemora¢ao do Dia Mundial do Rim a 13 de Marco, desde 2006, tem como um dos principais
objectivos alertar (autoridades, profissionais de saude, doentes, ptiblico em geral) de que a doenga renal
cronica é comum, perigosa e tratavel.

ADR.C. tem, normalmente, uma evolucio lenta, insidiosa que vai desde o Estadio 1 praticamente sem
sintomas, a0 Estadio 5, o mais grave e a justificar o inicio da terapéutica substitutiva da Fun¢ao Renal
(Dialise e Transplante Renal).

O despiste da D.R.C. pode ser detectado através de testes laboratoriais muito simples, a0 sangue e uri-
na. Ha evidéncia clinica que a D.R.C. esta associada a risco aumentado da Doenca Cardiovascular e que
o tratamento da doenca pode retardar as complicagbes da Insuficiencia Renal Cronica e reduzir o ris-
co da Doenca Cardiovasculat.

Para melhor compreender a realidade da Doenga Renal Cronica nada melhor que referir alguns ntime-
ros que sao bem elucidativos.

Estima-se que cerca de 10% dos adultos (9,6% nos E.U.A.) ttm D.R.C. Isto significa que ha cerca de
800.000 portugueses a sofrerem desta doenga. Muito preocupante ¢ a actual epidemia da diabetes
(650.000 doentes em Portugal) e da hipertensao arterial (30 2 40% da populacao portuguesa) que pode-
rao contribuir, a curto prazo, para um numero mais elevado da Doenca Renal Cronica.

Se a DR.C. nao for diagnosticada e tratada pode evoluir, em muitos casos (0,2% da populacao), para
o estadio 5 — Insuficiéncia Renal Cronica Terminal.

Em 2007 iniciaram dialise em Portugal 2.200 doentes. No final de 2007 14.000 doentes encontravam-
-se em terapéutica substitutiva da Funciao Renal 9.000 em dialise (96% em hemodialise e 4% em diali-
se peritoneal) e 5.000 transplantados renais.

Nao existem estudos epidemiolégicos em Portugal sobre a DR.C., nao sendo por isso conhecidos os
custos globais da doenca. Apenas se sabe que cerca de 250 milhoes de Euros é a verba necessaria para

tratar anualmente os doentes do estadio 5 da DRC em hemodialise.

Espera-se que a sensibilizaciao que se pretende com a comemora¢ao do Dia Mundial do Rim contri-
bua para um melhor esclarecimento da populagao em geral.

Coimbra, 13 de Marco de 2008
O Director do Servico de Nefrologia

Dr. Mario Campos

NEFRAMEA B MAIO / JUNHO 2008
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Aspecto do almogo/ convivio

o dia 4 de Maio, a Delegacao de Setibal fes-

| \ | tejou mais um aniversario. O almoco, bem
como o partir do bolo, decorreu no ja nos-

so conhecido restaurante “O Quintal”. Lamentamos
o facto de a afluéncia ser muito fraca. Gostarfamos
de ver o mesmo entusiasmo de outrora, mas nao
podemos obrigar ninguém. Estamos cientes de que
podemos fazer melhor na mobilizacdo dos nossos
colegas, dializados e transplantados e até mesmo cola-

ACTIVIDADES
DA DELEGACAO

Bolo de Aniversario

boradores. Resta-nos a certeza de que fizemos o nos-
so melhor e agradecer a todos aqueles que decidiram
estar connosco, neste dia comemorativo.
Agradecemos, também, a0 pessoal que nos serviu no
restaurante, pela gentileza a que ja nos habituou.
Convidamos desde ja, todos os IRC da nossa regiao,
para 0 ano, a comemorarmos juntos o X1II aniversario.

A Direccao da Delegagao

Junta de Freguesia de
Santa Maria da Graga

Delegacao Regional de Settbal, no dia 6 de

Maio de 2008, pelas 10 horas, foi recebida

pelo Sr. Ralfo dos Santos Formiga, Presi-
dente da Junta de Freguesia de Santa Matia da Gra-
¢a, onde a sede da Delegacio de Setdbal esta inseri-
da. Fomos muito bem recebidos e demos a conhecer
a APIR e as suas actividades.
Desde o inicio da nossa conversa, que foi sempre mui-
to agradavel, o St. Presidente da Junta convidou-nos
a participar na (set-feira) que este ano ¢ dedicada a
saude e tera inicio no dia 4 do préximo meés Julho até
dia 13 do mesmo meés, tem parceria da Junta de Fre-
guesia da Anunciada, a logfstica a cargo da Camara
Municipal de Setdbal, e sera realizada no Largo (Zeca
Afonso) onde, no ano transacto, foi visitada por alguns
milhares de pessoas.

A Delegacao Regional de Settibal, desde ja agradece
toda a simpatia que recebeu de todo o pessoal da Jun-
ta de Freguesia de Santa Maria da Graca, bem como
do Sr. Presidente.

Breve Historia da localidade

Santa Maria da Graga é uma freguesia do concelho
de Setubal, com 0,75 km2 de 4rea e 5340 habitantes
(2001). Densidade: 7 120,0 hab\Km2 na cidade de
Setabal.

Tem um vasto patrimoénio, que se pode visitar tal como
o Portal da Gafaria, sito na Av. Manuel Maria Porte-
laN° 19, em Setubal, ¢ um portal que se presume ter
pertencido a uma leprosaria 1a existente no século
XIV. As Muralhas de Settibal que se localizam na cida-
de litoranea e Distrito do mesmo nome em Portugal,
¢ um importante burgo piscatério no século XVI. A
povoagao nao conheceu um castelo propriamente

dito, em época medieval. A expressao Castelo de



Setabal é popularmente empregada para denominar
o forte de Sao Hilipe de Setdbal, este em posi¢ao domi-
nante sobre um outeiro, fronteiro a cidade, na mat-
gem esquerda da foz do rio Sado. Nunca esquecer a
Igreja de Santa Maria da Graga ou Sé, mattiz de
Settbal, que se situa no coragao do primitivo burgo
medieval setubalense, tendo sido em torno desta que
se desenvolveu o mais importante bairro medieval da
cidade, assim como o centro religioso, politico e
administrativo. Foi fundada no século XIII. O
actual edificio ¢ uma importante reconstruc¢ao do
alto renascimento com uma imponente fachada
maneirista. No seu interior encontram-se colunas
com frescos, talha e azulejos dos séculos XVII e

XVIIL.
Igreja de Santa Maria da Graga Recolha de: Maria Dulce Rodrigues

Relatorio de Actividades de 2007

A Delegacao Regional de Setubal, terminou mais um ano com trabalho que achamos
positivo. Foi nossa preocupag¢ao no ano 2007, em primeiro lugar, os interesses dos IRC
na regiao de Setubal, mas nao s6, na medida em que colaboramos com algumas iniciati-
vas da Direccao Nacional.

Foram concretizadas todas as actividades que estavam calendarizadas, e outras que
foram surgindo durante o ano de 2007.

Queremos salientar que fomos a todas as reunides do Grupo Concelhio de Settbal,
que se realiza todas as primeiras quartas-feiras de cada més, como também assistimos a
reuniodes do Grupo Concelhio de Almada.

Visitamos o servico de hemodialise do Hospital de Setubal, bem como a Suldialise,
no Fogueteiro. ParticipAimos num Seminario em Almada (Formacio e Emprego).

Fomos convidados para um Simpdsio, a convite da APEDT, “IRC- Novas
Perspectivas”, em Sesimbra. Também participamos num debate, no CCB no dia Mundial
do Rim.

Estivemos presentes, com um stand, na II Feira das Capacidades na Moita.

A Direcgao da Delegacio esteve presente no evento da Direcgao Nacional, ou seja,
no Coléquio sobre Diabetes na IRC que se realizou em Odivelas.

Mais uma vez a Delegacao Regional de Setubal, esteve presente na Feira de Santiago,
integrada no Grupo Concelhio. Ajudamos a organizar, juntamente com a Associagio
Portuguesa do Rim, uma sardinhada/convivio para os nossos socios e familiares, onde
também estivemos presentes.

Contactamos com socios da nossa Regiao, quer por carta, quer por telefone, e em
alguns casos pessoalmente. Colocimos em todos os centros, cartazes alusivos as inscri-
¢Oes, tanto para o Circo em Lisboa, como para os brinquedos que foram distribuidos
nos Centros de Setubal, Barreiro, Montijo, e Grandola ou na Sede da Delegac¢io, con-
forme as inscricoes recebidas.

Poderiamos ter tido um contacto mais directo com 0s nossos associados, nao fossem
as restricoes impostas pela Fresenius.

O facto de o numero de elmentos da Direccao da Delegagao ser muito reduzido, fez
com que o esforco fosse a dobrar.

Fica-nos a vontade de querer fazer mais, pois ¢ este 0 nosso proposito, durante o ano
de 2008.

A Direcgao da Delegagio
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ACTIVIDADES
DO NUCLEO DE LISBOA

VISITA AO CENTRO DO ENTRONCAMENTO

Entrada do Centro do Entroncamento

ma equipa do Nucleo de Lisboa da APIR,

constituida pelos membros Paulo Ribeiro,

Paulo Zoio, Fernando Fonseca e José Mota,
em conjunto com Anténio José Pouca Roupa e Rui
Medeiros, visitou, nos dias 9 e 10 de Maio, o Centro
de Hemodialise do Entroncamento.
Fomos amavelmente recebidos pelo Coordenador da
Fresenius, St. José Ricardo, e pelo Enfermeiro Che-
fe, Catlos Marchio com quem também tivemos a
oportunidade de trocar algumas impressoes. Tive-
mos ainda uma reunido informal com o Dr. Carlos
Oliveira, Director Clinico desta unidade de hemodia-
lise, que nos recebeu com simpatia e onde, entre outros
assuntos, nos informou que esta clinica em breve vai
ter dialise nocturna, o que achamos uma mais valia
para todos aqueles doentes que tém uma vida mais
activa na sociedade. Vai ser para um grupo muito espe-
cifico de doentes, porque estes vao ter que ser quase
auto suficientes, pois devem ser doentes sem inter-
corréncias durante a dilise e devem ainda ser capa-
zes de se puncar.
Questionamos o Dr. Catlos Oliveira sobre o preco
compreensivo (Pacote de Didlise), se veio alterar em
alguma coisa o funcionamento da clinica, a0 que nos
respondeu que nao. A preocupagao agora € getir o
“bolo” dado a cada doente o que na sua opinido esta
a ser benéfico para o utente da clinica, pois havia medi-
camentos que o estado ndo comparticipava e que ago-
ra a clinica fornece.
O Centro de Hemodialise do Entroncamento tem
142 doentes, entre os quais 0 nosso colaborador Rui
Medeiros, que anteriormente fazia Dialise no Mon-
tijo e pertencia a Delegacdo de Setubal da APIR.
Actualmente a residir na sua terra natal, a Golega, o
nosso colega tem como objectivo formar na zona
Centro uma delegacio para dinamizar a Associacao
nesta zona do pais. Para tal ja contactou varias pes-
soas que mostraram interesse em colaborar nesta ini-
ciativa e, nesse sentido, a nossa visita foi importante.

A formagcio desta delegacio serd uma mais valia para
a APIR porque assim vamos estar mais perto dos nos-
sos associados e IRC no geral, e ainda para alargar-
mos as nossas actividades mas, essencialmente, para
estarmos mais atentos aos problemas sociais dos IRC
desta zona do pas.

Doentes na Sala de Espera

A APIR fez a dltima visita a esta clinica ha dois anos
atras, 15 e 16 de Maio de 2006, onde tivemos a opot-
tunidade de constatar que as instalacdes a que tive-
mos acesso eram bastante boas, nomeadamente sala
de espera e entrada e 0 mesmo podemos dizer desta
visita. Sala grande e ampla, entrada com uma grande
pala que protege os doentes da chuva e sol quando
estes saem ou entram nos transportes. Ha dois anos
atras tivemos a informacao que a sala de dialise tinha
sido reestruturada e dois anos mais tarde voltamos a
ter a informacao que a clinica vai voltar a sofrer obras.
Estas visitas levam-nos a concluir que a Fresenius tem
a preocupacio de investir no melhoramento das ins-
talagbes para o conforto dos doentes.
Terminamos agradecendo aos nossos colegas IRC
do Entroncamento e restantes funcionarios do cen-
tro que nos receberam com simpatia e alguns deles
até se tornaram socios incluindo o Dr. Catlos Olivei-
ra. A todos 0 nosso obrigado.

Panlo Ribeiro

PASSEIO DE VERAO
Fatima/Tomar

O Nucleo de Lisboa esta a organizar o seu pas-
seio anual. Esteja atento 4 informacao no seu Cen-
tro de Dialise.

Contacte a Sede da APIR:

Telefones: 218 371 654 ou 218 370 826
E-mail:apir@mail.telepac.pt
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O ACTO MEDICO NAO E UM ACTO DIVINO

erd um acto de saber, de sabedoria, ou tao sim-

plesmente um acto de compaixao. O acto médi-

co ¢ antes de mais um acto humano e como tal
nao isento da probabilidade de ser involuntatiamen-
te errado. Podera set, e quantas vezes o €, menos pet-
feito técnica e humanamente do que o mesmo acto
praticado por um enfermeiro(a), por um homeopa-
ta ou um acunpuctor. Se de facto o acto médico deve
ser o resultado de muito trabalho, estudo e saber, nio
tenho duvidas de que € tantas vezes apenas (e tanto!)
um acto de ternura para com o seu semelhante.
Mas o médico ndo tem o exclusivo universal do saber
e da ternura. Nem a ternura se aprende na faculdade!
Quantas e quantas vezes ao longo da minha vida pro-
fissional vi outros profissionais a praticarem a sua
profissio com mais precisdo, rigor e ternura do que
tantos médicos.

Mas afinal o que € ser médico? Hoje os computado-
res fazem diagnosticos diferenciais e deles partem
para o diagnéstico definitivo. Maquinas sofisticadas
praticam com precisao inimaginavel o que os homens
médicos nao conseguem. Ser médico, ontem como
hoje, ¢, 20 mesmo tempo, ser um bom técnico e um
ser humano no meio da desumanidade que nos cet-
ca. Coisa que maquinas e computadores nunca vao
conseguir. Ser médico € saber ler nos olhos de uma
crianca que estd mal. Saber ler na expressio de um
idoso que esta com medo de morrer. E saber ouvir e
saber decidir o que é melhor para o outro.

Em medicina é cada vez mais facil tratar a doenca.
Cada vez é mais dificil cuidar do ser humano, do seu
bem-estar global e da sua dignidade. F bom ser médi-
co. O orgulho de o ser ndo deve ofuscar. Deve libet-
tar. Dar a lucidez suficiente para pensar que saber o
que se sabe ¢ sempre insuficiente. A histéria das civi-
lizagbes mostra que ndo ha verdades absolutas. O que
hoje ¢ dado como adquirido pode nao o ser amanha.
O contrario também pode ser verdade. Lembram-se
do que aconteceu a Galileu?!
Abel Salazar, patrono da escola onde ha muitos anos
ensino, ¢, para mim, um exemplo perfeito do que é
ser médico. Humanista, esctitor, pintor, escultor, foi
sobretudo um homem livre que nunca vendeu a sua
consciéncia por nenhum tipo de interesse pessoal. O
regime anterior perseguiu-o. Os homens livres sao
sempre um perigo potencial para as ditaduras e para
os aprendizes de ditadores. A universidade expulsou-o
mas nunca lhe roubou a dignidade. O entendimento
que tinha da vida, da cultura e da sua profissio levou-o
a escrever esta frase profunda e de tanto significado:
”Quem s6 sabe medicina nem medicina sabe.” Cada
vez ¢ mais verdade.
Nas tltimas décadas a pratica da medicina tem desli-
zado lentamente para o espaco cada vez maior da tec-
nologia, bem-vinda ¢ certo, descuidando o ser huma-
no. O facto ¢ que uma percentagem consideravel das
pessoas que hoje recorrem a um servigo de satde nem
sequer estao doentes. Tantas vezes estao apenas sozi-
nhas e vém a procura de uma palavra de conforto que
as faz voltar a casa com mais paz do que um qualquer
ansiolitico lhes pode dar.
Ser médico € ser humano. Ter curiosidade pelas outras
areas da vida. Se um médico pensa, nem que seja por
um instante, que é Deus, o melhor ¢ mudar de pro-
fissao.
Octdvio Cunba (miédico pediatra)
In Noticias Magazine, 18 de Maio
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splantacao

«NAO HA IGUALDADE DE OPORTUNIDADES
ENTRE OS DOENTES EM LISTA DE ESPERA»

Dr. Domingos Machado

Questio é polémica e o consenso esta longe
de ser alcancado. A distribui¢ao dos 6rgaos
para transplantacao continua a dar que falar,
principalmente quando estio envolvidos doentes em
lista de espera que desesperam pela sua vez. Segun-
do o Dr. Domingos Machado, da Unidade de Trans-
plantacao Renal do Hospital de Santa Cruz, «ndo ha
igualdade de oportunidade entre os doentes que se

encontram em lista de esperay.
Segundo o especialista, que em tem-
pos foi também Presidente da Socie-
dade Portuguesa de Transplantacéo,
«a regra do “6rgio da casa” pertur-
ba muito a equidade entre os doen-
tes que estao inscritos nas diversas
unidades de transplantagao. Isto
quer dizer que os 6rgaos nao sao
prioritariamente distribuidos de
acordo com as necessidades e pre-
feréncias dos doentes, mas sim pelos
interesses de cada unidade (Figura
1).

«Melhorar o sistema de equidade e
justica de forma a permitir que
todos os doentes estejam em pé de
igualdade» é, segundo o Dr. Domin-
gos Machado uma questio muito
importante, a resolver no futuro
proximo.

Outro desafio consiste na optimi-
zag¢ao da colheita de 6rgaos. Portu-
gal esta entre os pafses onde se efectuam mais trans-
plantes, no entanto esta realidade pode ser ainda
melhor. «Espanha ¢é lider mundial ao nivel da trans-
plantacao, no entanto a nossa legislacao permite que
passemos a frente dos nossos vizinhos. Se actualmen-
te isso ainda nao acontece ¢ porque se perdem 61gaos
em muitos hospitais, o que leva a que se percam vidas.
E isto ¢é eticamente inaceitavel», esclarece o especia-
lista do Hospital de Santa Cruz.

Figural
Transplantes Renais 2007
Hospital N.? de doentes % Transplantados em N.°de
em Lista cada Lista Transplantagoes
de Espera de Espera realizadas em cada
Hospital
A 378 1% 41
B 321 5% 15
C 714 8% 59
D 346 13% 44
E 171 10% 17
F 566 21% 117
G 671 12% 81
H 535 13% 69
Total 3702 443




Ha, pois, que melhorar as colheitas de 6rgaos, na medi-
da em que «ha ainda muitos hospitais onde se pode-
riam fazer muito mais colheitas do que as que se
fazemy, defende o Dr. Domingos Machado, apon-
tando o «desinteresse, a ma organiza¢ao de adminis-
tracoes hospitalares e a falta de formagao de alguns
profissionais» como principais responsaveis por esta
situacao.

A divulgaciao sobre a transplanta¢do de dador vivo é
outra questao sublinhada pelo Dr. Domingos Macha-
do, lembrando que «a alteracio alei de 1993, que s6
permitia que familiares de doentes lhes doassem os
seus 6rgios, foi recentemente alargada, permitindo
agora que qualquer pessoa possa fazé-lo». A lei apro-
vada em Maio de 2007 torna agora possivel que tam-
bém os amigos e conhecidos dos doentes possam ser
dadores de 6rgaos e evita situagOes ética e moralmen-
te intoleraveis.
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Transplantes Renals até 2007 =7612

Portugal tem, globalmente,

MARCOS NA HISTORIA
DA TRANSPLANTACAO NACIONAL

Foi na década de 60 que dois centros nacionais
acolheram a transplantacao renal. Coimbra e Lis-
boa eram entdao os tnicos locais onde a técnica
era aplicada, embora ainda com muitas limitagoes.
A pouca experiéncia, mesmo a nivel internacio-
nal, e a elevada taxa de rejeicoes, resultantes da
escassez de tratamentos IMuNOSsupressores,
foram a causa da suspensao da transplantagao na
década seguinte.

S6 em 1980 se retomou a transplantagao renal em
dois centros, novamente Lisboa e Coimbra, mas
rapidamente, e com a melhoria dos resultados, a
pratica estendeu-se a outros centros espalhados
pelo Pais. Actualmente existem oito centros onde,
por rotina, se fazem transplantes renais.

Mais tarde, em 1994, no Hospital de Santa Cruz
iniciou-se a pratica da transplantagao de 6rgaos
de dadores vivos. Mais uma vez este processo foi
alargado aos seis dos oito centros nacionais de
transplantacao.

A par destes acontecimentos que marcam a evo-
lugao da transplantagao em Portugal, ndio podem
ser esquecidas as actualizagoes legislativas, sem as
quais estes avangos cientificos nao teriam aplica-

¢a0 ao nivel da pratica clinica.

bons resultados

Nao estamos mal, mas podiamos estar
melhor (Figura 2). Esta é a posi¢ao do Dr.
Domingos Machado no que respeita a
realidade da transplantagao em Portugal.
A optimizacao das colheitas de 6rgaos de
cadaver e o incremento efectivo de dado-
res vivos seriam os primeiros passos a dar,
no entanto outros habitos e rotinas devem
ser alterados com o objectivo de conse-
guir resultados mais eficazes.

«Antes de ser submetida a transplante, a
maior parte dos doentes com insuficién-
cia renal € sujeita a didlise», explica o espe-
cialista. Contudo, acrescenta, «esta com-
provado que nos doentes que fazem tra-
tamento dialitico prolongado os resulta-
dos do transplante néo sio tao eficazes
como nos doentes que fizeram didlise
durante pouco tempo ou nos que nem
sequer a iniciaramy». Quer isto dizer que,
se nao houver contra indicagdes para o
transplante, deve tentar-se que o doente
seja sujeito a esta intervencao antes de ini-
ciar a dialise. «Esta pratica é pouco
comum em Portugal, nao s6 devido a fal-
ta de dadores, mas também pela falta de
divulga¢ao, mesmo no meio médico e de
enfermagemy, admite. Tanto quanto se
sabe, acrescenta, o transplante antecipa-
do esta associado a um aumento do tem-
po e da qualidade de vida dos doentes.
Quanto a terapéutica imunossupressora,
indispensavel para que nao haja rejeicao
do 6tgio transplantado, o Dr. Domingos
Machado afirma que «a sua eficacia é
inquestionavel e s6 gracas» a ela« é pos-
sivel garantir o sucesso do transplante».
Porém, os seus efeitos adversos nio pas-
sam despercebidos.

«O risco acrescido de infecgOes, algumas
delas graves, e de desenvolvimento de
neoplasias sao limitagoes ao uso destes
farmacosy». Mas a investiga¢ao cientifica
continua, tal como as tentativas de tornar
estes tratamentos Menos agressivos.

Jornal Pré Encontro Renal 2008
In Tempo Medicina
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correio dos leitores

Utentes dos servicos de satde
passam a ter livro de reclamagdes on-line

A Entidade Reguladora da Satde (ERS), entidade de regulacio e supervisao do sector da prestagio de cui-
dados da satde, anunciou em Janeiro passado que ja tem disponivel no seu portal da internet um livro de
reclamacoes on-/ine, onde os utentes dos servicos de satide poderao apresentar as suas queixas.

As suas atribui¢cbes desenvolvem-se em areas fundamentais relativas ao direito de acesso universal e equi-
tativo de todos ao servico puablico de saude.

Cabe-lhe zelar pelo respeito da liberdade de escolha das unidades de saude privadas, prevenindo e punin-
do as praticas de rejeicao discriminatoria ou infundada de pacientes e prevenir e combater as praticas de
indugdo artificial da procura de cuidados de satde.

O novo portal da ERS, no sitio www.ers.pt, permite aos visitantes aceder a um formulario especifico.

O livro de reclamacoes on-/ine é, segundo fonte da ERS, um instrumento que vem trazer a todos os uten-
tes dos servicos de saude, ou do sector social a possibilidade de, com rapidez e eficacia, apresentarem as
suas reclamacoes.

Pela irma do nosso Associado José

“FRANJAS DE UMA CAMINHADA”

Andei por estradas esventradas

Augusto Rodrigues Dias foi-nos
- = comunicado o seu falecimento em
- 14.04.2008. Era sécio desde 2003,
= tinha 43 anos e, apesar de ja estar
A transplantado, era com muito gosto
que colaborava com a APIR no

Centro de Dialise de Castelo Branco.

A filha da nossa associada Branca
Nazaré Cardoso comunicou-nos o seu
falecimento em 13.04.2008. Era socia
desde 2002, tinha 59 anos e fazia dia-
lise em Santarém, na Ribadial, Clinica
onde também colaborava com a nossa
Associacao.

Pela Delegacao Regional de Coimbra
tivemos conhecimento do falecimento
da nossa associada Maria Fernanda
Lopes Cardoso em 28.05.08. Era sécia
desde 1996 tinha 37 anos e estava
transplantada. No biénio 2005/2006
foi vogal da referida Delegacao.

Direcgao Nacional da APIR apresenta as suas mais

sentidas condoléncias a todos os familiares e amigos.

Passei barreiras farpadas
Pelos caminhos da pobreza
Abti mil portas fechadas
Marchei contra barricadas
Alcancei a incerteza

Foram dias, meses, anos;

De ilusoes, sonhos, desenganos;
Num percurso sempre adiado.
Alterei rumos, sentidos,

Na2o alinhei com os vencidos
Segui em frente com o “fardo”

Tentei em busca incessante
Com alma e forca de “infante”
As rotas certas da vida

Mas nessa luta constante
Encontrei-me em cada instante
Como que numa guerra perdida

Defrontei-me com a doenca
Vi-me perante a indiferenca
De um mundo cruel e menor,
Desesperei com a solidao
Reanimei-me com a razao

De estar vivo — sentir dor.

Lisboa, aos 25 de Outubro de 1991
José Nogueira Mesquita — Sécio n.° 2858-E

CORRECCAO

No ultimo nimero da Revista Neframea (pag. 24) no artigo que menciona a visita da APIR a Clinica de
Santa Maria da Feira, noticiamos o encontro do St. Catlos Silva, Presidente da Direccao Nacional desta
Associagao com o St. Enf.° Vilares, quando na verdade a pessoa em causa nao é enfermeiro, mas sim o
coordenador da Fresenius, St. Luis Vilares.

Também no mesmo numero da Revista e na pagina das Actividades da nossa Delegacio de Setdbal, na
noticia respeitante a visita ao Servico de Hemodialise do Hospital Garcia de Orta, referimos que a Dele-
gacao foi recebida pelo Enf. Chefe Herculano Carvalho, quando deverfamos ter escrito, Enfermeira Chefe

Herculano Carvalho.
Pelo lapso apresentamos as nossas desculpas !



poesia

DE TARDE

Naquele piquenique de burguesas,
Houve uma coisa simplesmente bela,
E que, sem ter historia nem grandezas,
Em todo o caso dava uma aguarela.

Foi quando tu, descendo do burrico,
Foste colher, sem imposturas tolas,
A um granzoal azul de grio-de-bico
Um ramalhete rubro de papoulas.

Pouco depois, em cima duns penhascos,
No6s acampamos, inda o sol se via;

E houve talhadas de melao, damascos,
E pao-de-16 molhado em malvasia.

Mas, todo purpuro a sair da renda
Dos teus dois seios como duas rolas,
Era o supremo encanto da merenda
O ramalhete rubro das papoulas.

Cesdario Verde
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PORTO
CIDADE INVICTA

bo pORTO

3 18 95 O Porto é conhecido como a Capital do Norte ou a

“, < Cidade Invicta. £ a cidade que deu o nome a Portugal,

desde muito cedo (200 a.c.) que se designava de Portus,

“mi ¥ vindo mais tarde o seu nome a tornar-se a capital do Con-

dado Portucalense ou Portucale (Reino que deu o nome a Portugal) E

portanto uma das cidades mais antigas e com um dos nomes mais anti-
gos em todo o mundo.

- mento do rei D. Jodo I com a princesa inglesa D. Fili-
- Wy = pa de Lencastre. A cidade orgulha-se de ter sido o
_‘_ - ber¢o do infante D. Henrique, o navegador.

Desempenhou um papel fundamental na defesa dos
- ideais do liberalismo nas batalhas do século XIX.
Alids, a coragem com que suportou o cerco das tro-
pas miguelistas durante a guerra civil de 1832-34 ¢ os
feitos “valerosos” cometidos pelos seus habitantes —
o famoso Cetco do Porto — valeram-lhe mesmo a

4 atribuicao, pela rainha D. Matia I, do titulo — tni-
Z co entre as demais cidades de Portugal — de Invic-
i ta Cidade do Porto (ainda hoje presente no listel

das suas armas), donde o epiteto com que ¢ frequen-
temente mencionada por antonomasia - a «lnvicta»).
Alberga numa das suas muitas igrejas - ada Lapa - o
cora¢do de D. Pedro IV de Portugal, que o ofereceu
a populagio da cidade em homenagem ao contribu-
to dado pelos seus habitantes a causa liberal.

Devido aos sacrificios que fizeram para apoiar a pre-

stockxpert

RESUMO HISTORICO i

Esta cidade teve origem num povoado pré-romano.

Na época romana designava-se Cale ou Portus Cale, {1

que deu origem ao nome de Portugal. No ano de 868, I
I

Vimara Peres, fundador da terra portugalense, teve
uma importante contribuicio na conquista do terti-
torio aos Mouros, restaurando assim a cidade de Por-
tucale.

Em 1111, D. Teresa, mae do futuro primeiro rei de
Portugal, concedeu ao bispo D. Hugo o couto do Por-
to. Das armas da cidade faz parte a imagem de Nos-
sa Senhora. Dai o facto de o Porto ser também conhe-
cido por “cidade da Virgem”, epitetos a que se devem
juntar os de “Antiga, Mui Nobre, Sempre Leal e Invicta”,
que lhe foram sendo atribuidos ao longo dos séculos
e na sequéncia de feitos valorosos dos seus habitan-
tes, e que foram ratificados por decreto de D. Maria
1I de Portugal.

Foi dentro dos seus muros que se efectuou o casa-
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paracido da armada que partiu, em 1415, para a con-
quista de Ceuta, tendo a populacao do Porto ofere-
cido aos expedicionarios toda a carne disponivel,
ficando apenas com as tripas para a alimentacao, ten-
do com elas confeccionado um prato saboroso que
hoje ¢ menu obrigatério em qualquer restaurante, os
naturais do Porto ganharam a alcunha de “tripeiros”,
uma expressao mais catinhosa que pejorativa. F tam-
bém esta a razdo pela qual o prato tradicional da cida-
de ainda ¢, hoje em dia, as “Tripas 2 moda do Pot-
to“. Existe uma confraria especialmente dedicada a
este prato tipico .

O Centro Historico do Porto ¢ a 4rea mais antiga
da cidade, em Portugal, classificado como Patrimé-
nio Cultural da Humanidade desde 1996.

O PORTO E AS SUAS PONTES. ...

-
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A necessidade de haver uma travessia permanente
entre as duas margens do Douro para circulagdo de
pessoas e mercadorias, levou a constru¢ao da Ponte
das Barcas em 18006, anteriormente a travessia do rio
fazia-se com recurso a barcos, jangadas, barcacas ou

stockxpert

batelées. A ponte era constituida por 20 barcas liga-
das por cabos de ago e que podia abrir em duas pat-
tes para dar passagem ao trafego fluvial. O aumento
do trafego exigiu a constru¢ao de uma ponte perma-
nente o que levou a construcao da Ponte pénsil em
1843, desmantelada anos mais tarde ap6s a abertura
da Ponte Luis I em 18806, a ponte mais antiga da cida-
de que permanece em actividade.

A partir da segunda metade do século XX, no entan-
to, comegou a revelar-se insuficiente para assegurar
o transito automovel entre as duas margens, tendo
sido substituida por outras pontes e apds adaptacio
passou a ser utilizada pelo Metro do Porto.
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A Ponte Matia Pia, construida entre Janeiro de 1876
e 4 de Novembro de 1877 pela empresa de Gustave
Eiffel, foi a primeira ponte ferroviaria a unir as duas
margens do Douro.
No dltimo quartel
do século XX tor-
nou-se evidente
que a ponte ja nao
respondia de for-
ma satisfatoria as
necessidades. O
que levou a que
fosse desactivada e
substituida pela
Ponte de Sio Jodo
em 1991.

A Ponte da Arrabi-
da tinha, 2 data da
construcao, o
maior arco do
mundo em betdo
armado, e constitui o troco final da auto-estrada A1l
que liga Lisboa ao Porto. Apesar da construcio da
Ponte do Freixo, mais 2 montante, a Ponte da Arra-
bida continua a ser a principal ligacao entre a cidade
do Porto e a margem sul do Douro.

A Ponte do Freixo foi construida na tentativa de mini-
mizar 0s congestionamentos ao transito automovel
vividos nas Pontes da Arrabida e de Dom Luis.

A Ponte do Infante, baptizada em honra do portuen-
se Infante D. Henrique, é a mais recente que liga Por-
to e Gaia.

stockxpert

E O SEU FAMOSO VINHO ...

Nao podiamos falar do Porto sem nos referirmos a
bebida que tem o nome da cidade, o vinho do Pot-
to, ¢ produzido na regiao vitivinicola do Alto Dou-
ro (a mais antiga regido demarcada do mundo). O
vinho do Porto ¢ exportado internacionalmente a
partir das caves que se situam na margem esquerda
do rio Douro, em Vila Nova de Gaia.

Muito mais haveria para dizer sobre esta bela cidade,
falar das suas gentes, dos seus belos monumentos e,

TR S Y #1 T

também da beleza do rio que a banha. Na falta de
espago, porém, sugerimos aos nossos leitores que, na
primeira oportunidade, lhe fagam uma visita, porque
nao aproveitar as Festas da Cidade, o famoso S. Jodo
e, ja agora, uma saude com um cdlice de”” Porto™.
Pesquisa na Net
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anEporas A DIALISE

Mae, vou a casa do Ricardo para fazer os trabalhos de casa.
B! By

A mae, surpreendida, pergunta:

- Entdo, se vais fazer os trabalhos de casa, para que preci-

sas de levar a bola de futebol?

- Porque os trabalhos de casa sdo para a disciplina de Educacao
Fisica!

Um sujeito, bastante embriagado, chega a casa e deita-se. Quando
acorda apercebe-se de que esta meio vestido e com os pés
% calcados em cima do travesseiro. - Ora esta! Passei

! i& ’ a noite a pensar que tinha dor de dentes e, afi-

I nal, doiam-me era os calos.

Horizontais

|- Mulher que cria uma crianga alheia; Mossas. 2- Partido Socia-
lista (iniciais); iPatrdo; Carta de togar. 3 - Batraquio; Circulo;
Ponto cardeal. 4-Prep.de lugar onde; Que ndo sofreu lesdes;
Magnésio (s.q.). 5-1 Pdo derramo; Doze meses. | 6 - Nome de
homem; Tornar oco. 7 - Oceano; Abrev. de senhoras. 8 -Galio
(s.q); Dao socos; Escandio (s.q.). 9 - Somei; Margem elevada
de rio; Vogais da palavra “base”. ! 10 - Saca; Anda para I3; Dois
mil, em romano. 11-Terra lavrada; Pref. de igualdade (invert.).

Verticais
Verticais: -1- Quantia que outrora um soldado recebia didria-

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 mente; Luta de velocidade entre embarcages. 2 -Danga brasi-

leira; Somar. 3 - Aguardente feita do melago da cana sacarina;
Coé-lera. 4-Brejeiros; Pref.de movimento. 5 - Afia; Grande por-
¢do. 6-Poema destinado ao canto; quatro, em romano. 7- Pega
- Substancia para lavar e desengordurar. 8- Osmio (s.q.); Que

se afastam da regra. 9 - O cinto das calgas; Vazia. 10 - Nome
de peixe; Queimam no f orno. 11- Praticar a salga; Uma cen-

tena.
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