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Cditorial

inte de julho de 1969 foi uma data marcante para o mundo e para o nosso pais.
Neste dia, Neil Armstrong escreveu o seu nome na histdria do século XX e da
humanidade ao tornar-se o primeiro homem a pisar a lua. Mas também em Por-
tugal um feito extraordinario marcaria a diferenca para os insuficientes renais
cronicos. A equipa do professor Linhares Furtado realizava o primeiro transplante renal
de dador vivo.
Em homenagem a esta data tdo importante e de viragem na histéria da transplantacao
renal nacional, esta edicao da revista Neframea é inteiramente dedicada ao transplante
e, em particular, ao dador vivo. Queremos homenagear todos aqueles que foram capazes
de ter um gesto tao extraordinario como o de doar um rim, mas também queremos in-
centivar outros a seguirem o mesmo caminho e a marcarem a diferenca na vida de quem
aguarda por uma nova oportunidade.
Esta edicao torna-se ainda mais especial, porque a revista celebra mais um aniversario.
Por isso, vamos todos dar os parabéns a revista Neframea que celebra o seu 33° aniver-
sario e desejar que muitos mais lhe estejam reservados.

Queremos homenagear todos aqueles que foram capazes de ter um gesto tao extraordinario como o de

doar um rim, mas também queremos incentivar outros a seguirem o mesmo caminho e a marcarem a

diferenca na vida de quem aguarda por uma nova oportunidade.

Margarete Pereira de Figueiredo
margarete.cardoso(@apir.org.pt
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Tendo em conta o tema desta edicdo, a ‘Histéria do Dia Nacional do Transplante Renal
surge como ponto de contextualizacao.

No Espaco Saude explica-se o processo de transplantacao renal, com particular destaque
para o dador vivo como forma de informar quem pondera vir a tornar-se dador.

Para os mais pequenos se divertirem durante as férias escolares, mas aprenderem como
funcionam os rins, a rubrica Crianca e Rim traz uma experiéncia divertida para as crian-
cas. Pode ainda encontrar o testemunho sentido de uma mae que deu um rim ao seu
filho. Ainda para os mais pequenos, o ‘Concurso de Desenho’ continua nesta edicdo para
que nado se esquecam de aproveitar estas férias para concorrerem com o vosso desenho.
Porque entre o dador e o recetor fica uma ligacao para a vida, a rubrica Sociedade e o In-
suficiente Renalaborda toda a carga emocional pela qual o par passa quando se encontra
no processo de transplante.

0 Dr. Fernando Macario, presidente da Sociedade Portuguesa de Transplantacao, é o nos-
s0 entrevistado e respondeu a um conjunto de questoes que estdao na ordem do dia.

Mais um testemunho no Viver e Vencer de uma dadora que decidiu dar um passo em
frente e deixar a sua marca na vida de uma outra pessoa.

0 Bom Garfo fala dos cuidados que os transplantados renais e os dadores devem ter com
a alimentacao.

Ainda nesta pagina, o Chef Fabio Bernardino traz uma receita para saborear com a familia
e amigos.

Sobre a APIR e as suas Delegacoes, trazemos-Llhe os resultados do Dia Mundial do Rim,
a noticia do nascimento do nulcleo da Regidao Autdnoma da Madeira e outras iniciativas
onde a APIR marcou presenca. Também nesta edicdo, constam as visitas aos servicos de
hemodialise dos hospitais de Evora, Braganca, Vila Real e Chaves.

Esteja atento a publicidade e encontre uma forma diferente de passar as suas férias.

Um obrigada especial a todos os que colaboraram com esta edicao.

Votos de umas boas férias de verao! Voltamos a encontrar-nos daqui a trés meses!




| NEFRAMEA

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos pelo INR, 1P

AR Delegagoes APIR  EIReEEEET

Nucleo da Regiao Autonoma da Madeira

Nicleo da Madeira surge oficialmente a 9 de
marco de 2014 com sede no Bairro do Hospi-
tal, em frente ao Centro Hospitalar do Funchal,
fruto da necessidade sentida pela Associacao
de ter representacao fisica nesta area.
O espaco pertence ao Instituto da Habitacao da Regiao
Auténoma da Madeira, mas foi cedido a Associacdo Por-
tuguesa dos Autistas (APPDA], que de boa vontade acei-
tou partilhar o seu espaco com a nossa Associacao.
Este nucleo pretende funcionar como grupo de apoio para
os doentes, de modo a que aqui possam mais facilmente
ter acesso a informacoes e orientacoes a varios niveis,
seja no ambito social, juridico, psicoldgico ou médico.
Contamos com o apoio de uma comissdo técnica cons-
tituida por um médico, um enfermeiro e uma psicéloga.

Consoante as necessidades, outros profissionais poder-
-se-3ao juntar ao projeto.

Para aqueles que ndo possam deslocar-se até a Asso-
ciacdo, serdo colocadas caixas de sugestdes nas clinicas
e unidades de diadlise, nomeadamente no Centro Hospi-
talar do Funchal e no Centro de Saude do Porto Santo,
para que possamos conhecer as opinioes dos doentes e
melhorar com elas.

E com grande entusiasmo que anunciamos a criacao desta
nova unidade e acreditamos que, com o apoio dos varios
insuficientes renais crénicos e profissionais da salde, o
Nucleo da Madeira da APIR constitui uma mais-valia para
doentes e familiares e um contributo para o aumento da
seguranca e bem-estar dos cerca de 300 doentes renais da
regiao autonoma da Madeira. B

32 Corrida D. Estefania - Dia da Mae

Passeio Maritimo de Alcantara-Belém rece-
beu maes e filhos num dia muito especial em
que para além do amor, também se brindou a
saude, através do desporto. A “32 Corrida do
Dia da Mae” realizou-se no passado dia 4 de maio, numa
organizacdo conjunta da Plataforma Civica em Defesa de
um Novo Hospital Pediatrico para Lisboa e da Associacdo
Portuguesa de Osteogénese Imperfeita (APOI), instituicao
para a qual reverteram os fundos desta iniciativa. Nesta
ocasiao, comemorou-se também o “Dia Internacional da
Osteogénese Imperfeita”.
0 evento foi composto por duas provas: uma corrida crono-
metrada de 10 km para atletas de varias categorias e com
troféus para os primeiros classificados e uma caminhada
lUdica e solidaria de 3 km, junto ao Tejo, para familias e pu-
blico em geral, na qual participaram varios elementos do
Grupo Desportivo de Transplantados de Portugal.
A semelhanca de anos anteriores, a Plataforma Civica con-
vidou varias associacdes de doentes a estarem presentes,
disponibilizando um espaco para divulgacao das atividades
de cada uma. A APIR juntou-se a esta iniciativa, tendo tido
oportunidade de distribuir baloes pelas criancas presentes,
folhetos e revistas com informacao sobre a nossa Associa-
cao e as doencas renais. Foi uma manha agradavel e diver-

Elementos do grupo desportivo de transplantados de Portugal e dirigen-

tida, onde muito se correu, caminhou e conviveu. B tes da APIR.
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Feira da Saude
de Torres Vedras

Camara Municipal de Torres Vedras e a Pro-
motorres EM realizaram a 62 edicao da Feira
da Saude, uma mostra de servicos de salde e
bem-estar nos dias 4, 5 e 6 de abril, no pavilhao
multiusos da Expotorres.
Durante o evento tiveram lugar diversas atividades, que
incluiram exercicio fisico, animacao, conferéncias, cozi-
nha saudavel, recolha de sangue e rastreios diversos.
A APIR agradece a Camara Municipal de Torres Vedras
o convite para integrar a Feira da Saude, que constituiu
uma oportunidade para dar a conhecer a Associacao e
sensibilizar a comunidade para a importancia dos rins na
salde e da prevencao das doencas renais.

Serao Juridico:
mediacao de conflitos
nos servicos de saude

Seccao Regional do Centro da Ordem dos Médicos
realizou no dia 9 de maio, em Coimbra, uma sessao
de esclarecimento sobre a mediacao de conflitos
entre profissionais e entre profissionais e doentes
nas organizacoes de salde.
O serdo juridico contou com as intervencoes de Anabe-
la Quintanilha (mestre em Direito com especializacdo em
Justica Alternativa, advogada e mediadora familiar), André
Goncalo Dias Pereira (professor da Faculdade de Direito da
Universidade de Coimbra e investigador do Centro de Direi-
to Biomédico) e Rosalvo Almeida (neurologista, membro do
CNECYV, da Comissao de Etica do ISPUP e do Grupo Coorde-
nador da RedEtica).
A comunicacao entre os profissionais e entre profissionais e
doentes tem revelado fragilidades que resultam num maior
numero de reclamacdes ligadas aos servicos prestados e ao
receituario de medicamentos.
Por forma a estreitar as relacoes, a Ordem vai criar um ga-
binete para apoio ao médico e ao paciente. Deste gabinete
fardo parte um médico da especialidade, um médico de fa-
milia, um advogado mediador de conflitos e um jurista com a
especialidade de direito biomédica.
Adicionalmente, vai ser criado um fundo de garantia para ser
utilizado nas situacoes de indemnizacao ao utente, caso este
fique com incapacidade resultante de pratica clinica inade-
quada. Foi também abordada a questdo da informacao que
deve ser transmitida ao doente.
Em nome da Delegacao Regional do Centro, Joaquim Amaral
agradeceu o convite para estar presente nesta sessao.

B /brit/Maio/Junho 2014

ASS. PORTUGUESA DE INSUFICIENTES
RENAIS - APIR

Grupo Concelhio
para as Deficiencias

Grupo Concelhio para as Deficiéncias da Ca-
mara Municipal de Setibal, do qual a Delega-
cao Regional do Sul da APIR faz parte, reuniu
a 10 de abril com o objetivo de eleger a coor-
denacao para o ano vigente e elaborar o respetivo plano
de atividades.
Com este plano, o grupo pretende promover a participa-
cao das pessoas com deficiéncia e assegurar o principio
da igualdade de direitos e oportunidades contribuindo,
desta forma, para a construcdo de um municipio cada vez
mais inclusivo.
Os objetivos, as atividades e o publico-alvo sdo definidos
atendendo as areas de intervencdo consideradas priori-
tarias: sensibilizacao, participacdo e formacao.
Das acdes de sensibilizacao previstas fazem parte as in-
tervencodes junto da comunidade educativa e das institui-
coes ligadas a terceira idade e a divulgacao e venda do
livro “Na Quinta da Alegria”.
A feira de Santiago e a 62 Semana Tematica da Deficiéncia
abrangem a area da participacdo.
A formacao engloba as acdes de formacao, os workshops
e as sessoes de esclarecimento.
Este Grupo vai também intervir noutras areas, como a in-
formacéo e producao de documentos, que compreende a
elaboracao do diagnéstico sobre a populacdo com defici-
éncia no concelho de Setubal, o guia de recursos para a
deficiéncia, o folheto do Grupo Concelhio para as Defici-
éncias de Setlbal e a criacdo de uma pagina na internet. m
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Historia do Dia Nacional do Transplante Renal

o mesmo dia em que Neil

Armstrong pisava a Lua

pela primeira vez, o pro-

fessor Linhares Furtado
realizava o primeiro transplante em
Portugal, nos Hospitais da Universi-
dade de Coimbra. Tratou-se de um
transplante renal de dador vivo, pois
na altura nem sequer se colocava a
possibilidade de se recolherem 6r-
gaos de cadaver.

Em 2009, exatamente no
dia em que se comemo-
rava o 40° aniversario
do primeiro transplante realizado
em Portugal, assinalou-se o 1° Dia
do Transplante, também nos Hos-
pitais da Universidade de Coimbra,
contando com a presenca de cerca
de 200 pessoas, entre transplanta-
dos, familiares, amigos, médicos e
outros profissionais de satde. Este
evento foi uma iniciativa da Novartis,
com o apoio da Sociedade Portugue-
sa de Transplantacdo e organizacao
da Float.

W Abril/Maio/Junho 2014

Nesse dia, para além da abordagem
ao processo de colheita de 6rgaos e
analise do desempenho de Portugal
ao longo dos anos, foi lancada uma
Peticao para a institucionalizacao do
Dia Nacional do Transplante Renal,
organizada pela Sociedade Portu-
guesa de Transplantacao.

Em 2010 assinalou-se o
2° Dia do Transplante.
1.3‘@3;““ A Peticao foi colocada
numa plataforma online, permitin-
do chegar a um maior nimero de
pessoas. Para além disso, as come-
moracdes realizaram-se na Feira In-
ternacional de Lisboa (FIL), reunin-
do profissionais de saude, doentes
transplantados, familiares e amigos.

Em 2011 foi o Hospital de
S. Joao, no Porto, que aco-
lheu as comemoracoes
do 3° Dia do Transplante, que culmi-
naram com a plantacao, por parte de
doentes transplantados, da “Arvore da
Vida”, que simboliza a dadiva dos or-
gaos que os doentes receberam.

Em 2012 as comemo-
r racdes regressaram a
Triraplonts Coimbra, tendo-se reali-
zado uma sessao solene que reuniu
a comunidade dos transplantes em
Portugal, procedendo-se também ao
lancamento da Campanha “Doar um
Rim faz bem ao Coracao” que pre-
tende sensibilizar a populacao portu-
guesa para a possibilidade e impor-
tancia da doacdo de 6rgdos em vida.

Em 2013 o 5° Dia do
Transplante foi assina-
lado na Tapada da Ajuda,
em Lisboa. A ceriménia solene da
parte da manha seguiu-se um al-
moco convivio nos jardins. E, porque
todo este dia é revestido de atos de
grande generosidade, os participan-
tes deram também o seu contributo
a sociedade com a j& habitual planta-
cao de uma arvore, simbolo de vida.
As celebracdes do Dia do Transplan-
te contaram, em todas as edicoes,
com diversas atividades ludicas e
momentos de convivio entre doentes
renais e pessoas ligadas a esta pro-
blematica, tendo o Grupo Desportivo
dos Doentes Transplantados como
principal dinamizador destas ativi-
dades.

Fontes:

* http://www.jn.pt/Paginalnicial/
Sociedade/Interior.aspx?content_
id=1312316

* http://gdtp.blogspot.pt/2009/07/1-dia-
do-transplante_23.html

* http://blogcriancaerim.blogspot.pt/

* http://www.min-saude.pt/portal/
conteudos/a+saude+em+portugal/no-
ticias/arquivo/2011/7/dia+transplante.
htm

* http://sep.org.pt/~seporg/images/sto-
ries/sep/tomenota/2012/07/110712to
menota2.pdf

* http://www.spt.pt/site/desktop/even-
to-2.php

* http://www.apir.org.pt/?lop=conteudo
&op=6974cebac660610b44d9b9fedOff9
548&id=2823f4797102ce1alaec05359c
c16dd9 ®



| NEFRAMEA

€d ESPACO
SAUDE

O Processo de Transplantacao Renal

transplantacao renal ¢
uma atividade da Medici-
na iniciada em meados do
século XX, mas que colhe
frutos de experiéncias anteriores
em que as bases bioldgicas da rejei-
cao e da aceitacao de transplante de
tecido ou dérgao de seres da mesma
espécie foram estudadas.
Desde final dos anos 40 que se fa-
ziam transplantes renais quer de
cadaver quer de dador vivo, mas
sem eficacia. Foi em 23 de dezembro
de 1954 que se realizou o primeiro
transplante renal com sucesso. A
cirurgia teve lugar no Hospital Peter
Bent Brigham, em Boston (EUA)] e foi
da responsabilidade do Dr. Joseph
E. Murray, que lhe valeu um Prémio
Nobel da Medicina, em 1990. Tratou-
se de uma doacao entre irmaos gé-
meos, sem necessidade de imunos-
supressao (nao existente na altura).
Este ano, festejam-se os 60 anos
deste grande marco da Medicina.
A transplantacao renal pode ser fei-
ta com um dador vivo, consanguineo
ou nado, ou com um cadaver, sendo o
orgao colhido em situacoes de mor-
te cerebral ou, em alguns casos, de
coracao parado.
A transplantacao renal de dador vivo
dad aos doentes renais crénicos uma
melhor oportunidade de sucesso,
sendo todos os indicadores clinicos
atuais (sobrevida, morbilidade e qua-
lidade de vida) melhores do que a ma-
nutencado da dialise (quer hemodialise
quer dialise peritoneal) ou mesmo a
transplantacdo com rim de cadaver.
De uma maneira geral, das varias
modalidades de terapéutica substi-
tutiva da funcao renal, a transplan-
tacao renal é a que apresenta me-
lhor relacdo custo-eficacia.

SN
p SR

Um dos limites obvios da transplan-
tacdo renal é a disponibilidade de 6r-
gaos. Um dos processos para mudar
este panorama é o aumento da doacao
renal em vida pelo que se tém feito di-
versas campanhas de informacao, os
media debatem este assunto e até ja
surgem em telenovelas casos de dadi-
va de 6rgaos entre personagens.
Importa referir que a doacao re-
nal expoe um individuo saudavel a
multiplos riscos, quer os inerentes
a cirurgia (embora reduzido, a ne-
frectomia é uma cirurgia major com
risco de mortalidade), quer ao facto
de ficar com um rim Unico.
A transplantacao renal de dador vivo
deve ser apenas realizada no caso
de se confirmarem quatro condicoes
essenciais:
1. o risco para o dador ser minimo;
2.0 dador estar totalmente informado
e demonstrar capacidade de decisao;
3. a decisao para a dadiva ser intei-
ramente voluntaria e livre de qual-
quer coacao, mesmo psiquica;

4. atransplantacao deve ter uma pro-
babilidade elevada de sucesso para
o recetor, sem riscos exagerados
de rejeicao, de recidiva da doenca
renal ou de complicacoes médicas
ou cirurgicas relacionadas com a
imunossupressao ou a cirurgia.

A avaliacao destas condicoes consi-
deradas 6timas para a dadiva e para a
transplantacao constituem a base do
processo de estudo realizado antes
da dadiva e da transplantacao. Nesta
atividade médica tdo especial, o prin-
cipal principio da Medicina “primum
non nocere” (primeiro ndo causar
dano) nunca pode ser ultrapassado.

Os primeiros passos para a realiza-
cao da transplantacao renal iniciam-
se ainda nas consultas de Nefrolo-
gia, antes da necessidade de tera-
péutica substitutiva da funcao renal.
De acordo com a Norma da Direcao-
-Geral da Sadde em vigor, o doente
deve ser esclarecido das alternati-
vas disponiveis para a sua situacao
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clinica (hemodialise, dialise perito-
neal, transplantacao renal ou, em
casos especiais, terapéutica conser-
vadora). Nessa consulta de esclare-
cimento, o doente e a sua familia de-
vem ser informados da hipdtese de
transplantacao renal de dador vivo
pre-emptive (antes de realizar diali-
se) e, se for esse o caso, deverdo ser
encaminhados para uma Consulta
de Transplantacao Renal. Caso os
familiares ou amigos do doente se
mostrem interessados em tornar-se
dadores, o conhecimento do grupo
sanguineo é fundamental na avalia-
cao dos mesmos. Atualmente, com o
Programa Nacional de Doacao Renal
Cruzada, podem ser estudados da-
dores nao compativeis e, no caso de
cumprirem com os critérios de acei-
tacdo, podem entrar em programa
de troca de dadores vivos.

Um potencial dador renal é avaliado
sob o ponto de vista clinico - sen-
do excluidos deste processo os que
apresentam fatores de risco: hiper-
tensao arterial nao ligeira, diabetes
mellitus, obesidade, antecedentes
de patologia renal ou cardiovascular,
patologia oncoldgica ou infeciosa -
e sob o ponto de vista psicoldgico e
social com o objetivo de assegurar
que a intencao da dadiva é altruista,
e ndo serd motivada por interesses
economicos, pressdo psicolégica
ou qualquer outra situacao que se
constitua como coacao para a dadi-
va. Nunca pode ser o doente renal, a
beira de didlise ou ja em dialise, que
procure no seio familiar ou de ami-
gos proximos, o candidato a dadiva.

A avaliacao do potencial dador pas-
sa depois por varias fases: estudo
da histocompatibilidade (necessario
o estudo da compatibilidade san-
guinea e da auséncia de anticorpos
pré formados do dador contra o re-
cetor); avaliacdo da funcdo renal e
outros aspetos nefrolégicos, nomea-
damente: a anatomia renal, despiste
aprofundado de patologias que con-
traindiqguem a dadiva pelos riscos da
cirurgia, da anestesia ou pelos ris-
cos de o dador ficar portador de um
rim solitario e poder vir no futuro a
desenvolver ou agravar hipertensao
arterial ou doenca renal.

“Os primeiros passos para
a realizacao da transplanta-
cao renal iniciam-se ainda
nas consultas de Nefrolo-
gia, antes da necessidade
de terapéutica substitutiva
da funcao renal. ...”

Numa fase final, é referenciado o par
dador/recetor a Comissao de Eti-
ca para ser avaliada e autorizada a
dadiva por uma outra equipa. O pro-
cesso de pré-doacao culmina com
a assinatura do Consentimento In-
formado na presenca de um médico
idoneo nomeado pela Administracao
Hospitalar e independente da equipa
de transplantacao.

Este processo parece longo e comple-
x0, mas é fundamental para garantir
que a dadiva decorra com o maximo
de seguranca e nao levantando duvi-
das na vontade do dador.

O processo de avaliacdo do recetor
(doente renal em pré-dialise ou ja em
didlise) é bem mais simples. No caso
de ser de dador cadaver, o proces-
so pode mesmo ser concluido numa
Unica consulta, caso o doente nao
apresente outras patologias associa-
das que necessitem de mais investi-
gacao.

De referir que num doente com ida-
de superior a 55 anos, com diabetes,
com patologia cardiovascular asso-
ciada, a indicacao para inclusao em
lista ativa de transplantacdo (seja de
cadaver ou de dador vivo), requer um
estudo clinico mais exaustivo, dado
as contraindicacoes para a realiza-
cdo do transplante serem iniimeras.
A intervencdo cirdrgica em conjunto
com a imunossupressao podem le-
var a complicacoes, sobretudo se o
doente tiver comorbilidades, que po-
dem resultar na sua morte ou invia-
bilizar o éxito do transplante.

Legislacao aplicavel:

e Norma da Direcao-Geral da Salde
que estabelece o tratamento con-
servador médico da insuficiéncia
renal crénica estadio 5: Norma n°
017/2011 de 28/09/2011 atualizada a
14/06/2012.

e Lein®22/2007 de 29 de junho rela-
tiva a colheita e transplante de or-
gaos e tecidos de origem humana:
Diario da Republica, 12 série - n°
124 - 29 de junho de 2007. m

Joao Lopes de Sousa

Assistente Hospitalar Graduado de Nefrologia
Hospital Curry Cabral

Se é profissional ou estudante na édrea da salde e gostaria de contribuir com o seu conhecimento
ou experiéncia para enriquecer este espago, nao hesite em contactar-nos.

www.apir.org.pt | apir@apir.org.pt | 218 371 654

APIR

Associacao Portuguesa de
Insuficientes Renais
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e calhar ja aprendeste na escola que os nossos

rins sao como um filtro do nosso organismo, que

limpam o sangue dos residuos, eliminando-os

depois através da urina. Sabias que os rins que
funcionam bem filtram cerca de 180 litros de sangue por
dia? Sabendo que temos 7 a 8 litros de sangue total no
nosso corpo, significa que este sangue é limpo mais de 20
vezes por dia! Agora que estas de férias, vamos propor-te
uma ideia que podes colocar em pratica facilmente em tua
casa e que te mostra como funciona um filtro.

Vais precisar de: 1 garrafa de plastico, com capacida-
de para 1,5 litros ou 2 litros; algodao ou filtros de café;
areia; gravilha; pedrinhas de varios tamanhos; um copo
com agua limpida; materiais para sujar a agua (por
exemplo: terra, folhas, pauzinhos, ketchup, éleo de cozi-
nha, corante alimentar, aroma de baunilha).

Com uma tesoura, comecas por cortar a garrafa mais ou
menos a meio e depois colocas a parte do gargalo dentro
da base, com o gargalo para baixo (como se fosse um
funil] e sem tampa. A parte do gargalo é onde vais cons-
truir o filtro e a base é onde se ird recolher a agua limpa.
O filtro constroi-se em camadas. No gargalo comecas por
colocar uma camada de algodao. De seguida, uma cama-
da de areia, outra camada de pedrinhas pequeninas e vais
construindo camadas com pedras cada vez maiores.

R

A parte, “sujas” a 4gua do copo com o que quiseres. Agi-
ta-se bem a 4gua para distribuir a sujidade.

* Deitas a agua suja pelo filtro e esperas que a agua limpa
caia para a base. (Nota: esta dgua ndo é potavel).

Este é apenas um dos trabalhos dos teus rins. O sangue en-
tra “sujo” e sai “limpinho”!

A todos os meninos e meninas desejamos umas 6timas
férias de verao.

Esta informacdo encontra-se desenvolvida no nosso blog
em: http://blogcriancaerim.blogspot.com

0 meu filho Ricardo tinha 9 anos quando comecou com muitos vémitos e sem vontade de comer, sé
queria beber agua. 0 médico fez-lhe uma ecografia e descobriu que o rim esquerdo tinha parado e que o
rim direito apenas funcionava a 30%. Foi encaminhado de urgéncia para o Hospital de Santa Maria, onde
foi entao diagnosticado com Insuficiéncia Renal Cronica. Foi um golpe duro para nds e obrigou-nos a
consultas, tratamentos e medicacdao. Também fez didlise peritoneal durante um ano e meio. Para mim,
como mae, era muito dificil ter que ligar um filho a uma maquina diariamente. No fim, o tratamento ja
durava cerca de 16 horas diarias. Foi entdo que comecei a batalhar para ser eu a dadora, pois era o que
mais queria. Ao fim de tantos exames, a compatibilidade era de 100% e fui aceite para lhe dar o meu rim.

Finalmente chegou o grande dia, 14 de abril de 2007, o dia em que fizemos o nosso transplante, no Hospital de Santa Maria,
com uma equipa fantastica, desde os assistentes operacionais até aos médicos, que foram excecionais! Foi como um renas-
cer, tornei a dar vida ao meu filho! Ele tinha 12 anos e até agora o rim tem-se portado muito bem! O meu filho é exemplar e
muito responsavel e cuidadoso com a sua saude, em especial com a sua medicacao.

0 meu filho tem agora 19 anos e concluiu o 12° ano num curso profissional de Gestao e ja esta a trabalhar.

Passados 7 anos eu, como dadora, estou bem e espero que outros pais e outros dadores se lembrem que nao custa nada e
salvamos uma vida. O dia do transplante foi, sem duvida, o dia mais importante das nossas vidas!

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.

blogcriancaerim.blogspot.com
facebook.com/crianca.rim
criancaerimldgmail.com
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Para cs mais pequencs

2° €dicao do Concuraso de Desenho
para Criancas com Doenca Renal

Entrega o teu desenho ate 31 de Julho 2014

0Ola amiguinho!
Sabes o que sdo os RINS
e para que servem?
Participa no nosso
concurso de desenho
e podes ganhar
prémios!

Apolas:

ionisio Cartaxeiro

Cartaz: Sonia Dit

Se tens entre os 3 anos e os 14 anos e estas inscrito na Consulta de Nefrologia Pediatrica,
entdo apressa-te e inscreve-te no concurso de desenho.

0 desenho é livre, mas valorizamos desenhos que abordem a doenca renal do ponto de vista pediatrico.

A APIR distribuiu material de participacdo pelos seguintes hospitais: Hospital de Santo Anténio, Hospital Pediatrico de
Coimbra, Hospital de D. Estefania e Hospital de Santa Maria. Se quiseres participar, basta pedires ao teu médico ou en-
fermeiro o material, que é composto por uma folha de participacdo e um conjunto de lapis de cor.

No teu desenho podes utilizar lapis de cor, lapis de cera, aguarelas ou marcadores. Quando terminares, entrega o dese-
nho no hospital ou envia-o por correio para:

APIR - Associagao Portuguesa de Insuficientes Renais
Via Principal de Pedes, Lote 105 - Loja B, Zona | de Chelas
1950-244 Lisboa

Todos os concorrentes recebem um certificado de participacao e uma t-shirt alusiva ao evento. Os desenhos serao ava-
liados por faixa etaria (3-4 anos, 5-7 anos, 8-10 anos e 10-14 anos) e serdo distribuidos prémios aos vencedores de cada
categoria e um prémio final ao melhor de todos os trabalhos. Todos os desenhos ficardo expostos na sede da APIR e os
melhores serao publicados na préxima edicdo da revista Neframea.

Concorre! Envia-nos o teu desenho até 31 de julho.

WP Abril/Maio/Junho 2014
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Inquérito sobre
transportes

— hemodialise

A APIR elaborou um
inquérito que tem
como objetivo avaliar
a qualidade do servico
prestado pelas empre-
sas de transporte de
doentes. Os resultados
serao apresentados
pela Associacao junto
das entidades compe-
tentes para que sejam
tomadas medidas que
possam contribuir
para a resolucao dos
problemas relaciona-
dos com os transpor-
tes e que afetam os
doentes hemodialisa-
dos. O inquérito serd
distribuido através das
unidades de hemodia-
lise e todos os doentes
em dialise podem
proceder ao preenchi-
mento do inquérito.
Informe-se na sua
unidade de hemodiali-
se se 0 inquérito esta
disponivel ou entre em
contacto com a APIR.

Encontro Nacional de
Estudantes de Dietética
e Nutricao

0 mis
IENEDN

Decorrera nos dias 3
a 6 de setembro, na
Escola Superior de
Tecnologias da Salde
de Lisboa, o Encontro
Nacional de Estu-
dantes de Dietética

e Nutricdo. O evento
conta com a presen-

ca e apoio do Chef
Fabio Bernardino e
da Travel&Flavours.
Fique a par das
novidades e saiba
quais as atividades

a desenvolver pela
Travel&Flavours
durante este verao na
pagina: www.facebook.
com/TravelAndFla-
vours

15th Congress of the
International Society for
Peritoneal Dialysis
Nos dias 7 a 10 de
setembro vai decorrer
no Palacio Municipal
de Congressos, em
Madrid (Espanhal, o
Congresso da Socieda-
de Internacional para
a Dialise Peritoneal,
organizado pela Inter-
national Society for
Peritoneal Dialysis.
Visite a pagina http://
www.ispdmadrid2014.
com/scientific-
information/topics/
para saber os prin-
cipais temas que vao
ser abordados neste
evento e consulte o
programa.

47° Reunido Anual da
Sociedade Europeia de
Nefrologia Pediatrica
No Edificio da Alfan-
dega do Porto, vai
decorrer nos dias 18
a 20 de setembro,

a reuniao anual da
sociedade europeia
de nefrologia pedia-
trica, organizado pela
Sociedade Europeia de
Nefrologia Pediatrica
e pela Seccao de Ne-

frologia Pediatrica da
Sociedade Portuguesa
de Pediatria.

Serao abordados os
seguintes temas:
malformacoes nefro-
uroldgicas e CAKUT;
doenca cistica renal;
doenca renal cronica;
disfuncao vesical;
doencas imunoldgi-
cas; doencas renais
hereditarias; doencas
vasculares; infecao do
trato urinario; lesao
renal aguda; hiperten-
sao; nefro-oncologia;
sindrome nefrético;
terapéutica de substi-
tuicao renal e trans-
plante; tubulopatias.
Para mais informa-
coes, consulte o site:
www.espn2014.org

| Encontro de Jovens
com Doenca Renal

No fim de semana

de 4 a 5 de outubro
realiza-se o encontro
de jovens com doenca
renal, que terd lugar
em Coimbra.

Este encontro tem
como objetivo capaci-
tar os jovens e propor-
cionar uma passagem
mais informada as
unidades de adultos,
de modo a atenuar

as diferencas que se
possam sentir.

Se tens entre os 12

e os 18 anos, este
encontro é para ti.
Inscreve-te nas uni-
dades de Nefrologia
ou através do site da
APIR.

XXI Congresso Portugués
de Transplantacao

Xll Congresso Luso-Brasileiro
de Transplantacao

| Encontro Ibérico de
Transplantacao

Xl CONGRESSO 7

PORTUGUES |

TRANSPLANTACAD

Xl CONGRESSD o - &'
BRASILEIRC
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1 ENCONTRO IBERICT
DE TRANSPLANTACAD

11 T il

s e
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Este evento acon-
tece nos dias 9a 11

de outubro, no Sana
Lisboa Hotel, em Lis-
boa, organizado pela
Sociedade Portuguesa
de Transplantacao,
Associacao Brasilei-
ra de Transplante de
Orgaos e Associacio
Portuguesa de Enfer-
meiros de Didlise e
Transplantacao.

Para mais informa-
coes, consulte o site:
www.spt.pt/site/
desktop/evento-10.php

Ist International Capari-
ca Conference in Trans-
lational Nephrology
18th Portuguese
Symposium on Renal
Diseases (I-IC2TN2014)
Local: Hotel Costa da
Caparica, Costa da
Caparica

Data: 10 a 12 de outu-
bro de 2014

Site e Programa:
http://www.nephro-
mics2014.com/
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A SOCIE&DE EO
INSUFICIENTE RENAL

uitos ainda se questio-
nam sobre o tema e de
diversas formas. Os que
se encontram de fora de
um processo destes costumam dizer
que doariam um rim sem pestanejar.
Outros hesitam antes de se pronun-
ciarem. Finalmente, ha os que nao
doariam mesmo.
O que se passa na realidade e com
que espirito se vive tudo isto?!
Para que haja transplante, em pri-
meiro lugar, tem de existir um re-
cetor (insuficiente renal crdnico), al-
guém com uma necessidade muito
especial. Muito mais do que necessi-
tar de um drgdo, necessita do melhor
da humanidade - 0 amor ao proximo.
E neste dominio e de forma a comple-
tar o processo, que tera de existir o
potencial dador vivo, que hoje em dia
pode ser qualquer pessoa, mesmo
sem lacos de sangue.
Em segundo lugar, é necessaria de
ambas as partes, uma imensa von-
tade e resiliéncia, na medida em que
existe um longo caminho a percorrer.
Em diversas situacoes, a tentacao de
desistir, muitas vezes logo apds a pri-
meira consulta, onde se esclarecem
uma série de duvidas ou onde se ouve
tudo pela primeira vez, é maior que a
nossa propria vontade de ajudar.
Faz parte deste processo, a consul-
ta com a Assistente Social que tem
como objetivos apurar o contexto so-
ciofamiliar, habitacional e econdmico
do par (dador e recetor) em causa;
transmitir alguns direitos e deveres

Abril/Maio/Junho 2014

Rubinho Pirola

do doente enquanto transplantado
renal e perceber se ha algum negdcio
ilicito na dadiva.

Este acompanhamento é de extrema
importancia, na medida em que torna o
par mais informado sobre como o pro-
cesso vai decorrer na pratica. Adicio-
nalmente, procura-se estabelecer uma
relacdo de maior cumplicidade, de
modo a que se sintam mais acolhidos
e a vontade para colocarem questoes.
Regra geral, é feita uma consulta
com a Assistente Social, mas o Ser-
vico Social estd sempre disponivel e
também participa no acompanha-
mento do pds-transplante.

Importa frisar que os dadores vivos
s30 seres humanos extraordinarios,
ndo ha outra forma de os descrever.
Nem sei bem por onde comecar a
descrever estas pessoas que tanto
admiro, com quem aprendo tanto dia-
riamente e que me ensinam sempre
uma licao de vida.

Vivem-se momentos muito intensos
neste processo. Enquanto Assistente
Social, sou uma pessoa privilegiada,
na medida em que tenho contacto
direto com todos os envolventes no
processo e tenho oportunidade de
ouvir todas as versoes sobre o Dar e
o Receber um érgao.

E dificil atribuir o significado que uma
pessoa destas pode ter para nds. Ao
longo deste processo, aprende-se
tudo, escuta-se tudo, fala-se sobre
tudo, abre-se o coracdo e a alma.
Existe uma partilha imensa de emo-
coes, de sentimentos, de angustias,

Doar, um gesto que se faz vida

“Sozinhos vamos mais rapido.
Juntos vamos mais longe.”

de medos... e que partilha! Uns por-
que é o filho, outros porque sao os
pais, ou ainda o marido, os irmaos,
outros porque é “simplesmente” um
amigo. De uns certamente compre-
ende-se a doacao e vontade imediata
de doar, de outros nem sempre!

Uma coisa é certa, o sentimento é
sempre 0 mesmo, o de querer ver o
proximo melhor, de lhe poder pro-
porcionar uma melhor qualidade de
vida, mesmo que isso implique colo-
car a sua propria vida em risco. Nao
esquecer que associado a qualquer
cirurgia, existe sempre um risco.
Pela minha experiéncia ja assisti a
diversas formas de encarar a vida.
Existem recetores e dadores de cul-
turas, habitos, crencas e fés dife-
rentes, muitos deles com medos e
angustias e ddvidas muito diferentes.
Cada um do seu jeito Unico e pessoal,
os dadores apresentam algo em co-
mum, o querer doar de forma livre e
de espontanea vontade.

Altruismo?! Muito mais do que isso...
Amor?! Muito mais do que isso... mui-
to mais...talvez tudo junto... é isso que
faz deles especiais!

Sem querer ser demasiado lame-
chas, digo e repito, obrigada, muito
obrigada a todos vocés dadores vivos
que passaram e que ficarao na minha
memoria. Para sempre, fardo parte
da vida dos beneficiados.

Gabriela Paim

Assistente Social do Servico de
Nefrologia e da Unidade de
Transplantacao Renal do
Hospital Santa Cruz
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WIDE -/ fl'-,.; A FERIAS
HEALTHCARE CC I|n'*l. A SUA SA ILJL

EEE_VICES EM PRIMEIRO LUGAR

wawww widehealthcareservices.com

CONSULTE-NOS!

Tolel: 210 4346 970 / mtoEwideheallhcaresenices, com

UM CRUZEIRD SESSOES DE
g HEMODIALISE
DE SONHO A BORDO!

PELO MEDITERRANICO

AMESTERDAO
SHORT-BREAK - Programa de Hemodialise - 4 DIAS / 3 NOITES

SESSOES DE
HEMODIALISE
COM
TRAMSFERES
INCLUIDOS!

FRAMNCA, ITALIA, TUNISIA, ESPANHA
CRUZEIRO com Hemaodialise a Bordo - 8 DIAS / 7 NOITES

CRELUISES

reat Wor
‘ '? M“r'h“.‘ﬂig Fhaafiaed.
' 'Pliﬁgt :

'

Tenha as suas _
Quotas em Dia

0 valor minimo das nossas quotas é de 1€ por més!

Em 2014, lembre-se de p6r as suas quotas em dia para que possamos continuar a zelar

pelos interesses desta associacdo que é de todos nds.

Para o recordar, procederemos ao envio de algumas cartas de aviso, as quais esperamos
uma resposta positiva por parte dos associados em causa; no entanto, ha ainda quotas

relativas a anos anteriores que permanecem em divida.

NIB: 0035 0697 00539800430 83 (CGD)
ou contacte-nos através do telefone 218 371 654
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Portugal tem registado uma evolucao
positiva no ambito da transplantacao?
A evolucao tem sido assinalavel ao
nivel técnico e cientifico, em Portugal
como noutros paises da Europa.

No que toca a transplantacao renal
como tem sido essa evolucao?

Os protocolos de imunossupressao
evoluiram significativamente nos al-
timos 10 anos com uma diminuicao
das taxas de rejeicao dos rins trans-
plantados.

Em que patamar se encontra o trans-
plante renal, tendo em conta o total
de transplantes efetuados anual-
mente em Portugal?

Portugal tem uma taxa de transplan-
tacdo renal a partir de dador cadaver
das mais elevadas da Europa. Esteve
mesmo no topo em 2009, diminuiu
em 2011 e em 2012 e comecou a re-
cuperar em 2013.

Quantas pessoas se encontram atu-
almente em lista de espera?
Um pouco menos de duas mil.

BT Abril/Maio/Junho 2014

ENTREVISTA

"Portugal tem uma taxa de
transplantacao renal a partir
de dador cadaver das mais
elevadas da Europa”

Fernando Macario,
presidente da Sociedade Portuguesa de Transplantacao

O transplante é encarado como a perspetiva de uma vida melhor, mas ao mes-
mo tempo desperta nos doentes renais uma ansiedade que os acompanha
desde o momento em que a possibilidade de um transplante é colocada em
cima da mesa, até que o novo rim seja totalmente aceite pelo organismo.

As estatisticas nacionais sao animadoras, mas quisemos saber mais sobre
este assunto e esclarecer, junto do presidente da Sociedade Portuguesa de
Transplantacdo (SPT), algumas questdes que estdo na ordem do dia. Fernando
Macério afirma que o pais possui boas unidades de transplantacdo, mas fala-
-nos também sobre alguns problemas nesta area. Os transplantes cruzados,
ABO incompativeis e 0 aumento de transplantes ilegais sao outros dos temas

abordados nesta entrevista.

Existe uma grande discrepancia en-
tre o niumero de transplantes com
dadores vivos e cadaveres?

Sim, a taxa de transplante de dador
vivo em Portugal é baixa, representa
cerca de 11% do total de transplan-
tes renais.

“... Ataxa de transplante
de dador vivo em Portugal
é baixa, representa cerca
de 11% do total de
transplantes renais. ..."

0 ndmero de dadores vivos em Por-
tugal esta abaixo da média registada
em alguns paises da Europa. A que
se devera esse facto?
Provavelmente, ainda nao existe
uma consciencializacao suficiente
para o transplante com dador vivo.

Mas no que toca a colheita de rins
em cadaveres 0s niumeros sao mais
animadores, certo?

Sim, sem duvida. A taxa de dadores
cadaver em Portugal é elevada, mas

ainda existe potencial para aumen-
tar.

O transplante cruzado é ainda uma
pratica relativamente recente e pou-
co conhecida no nosso pais. Pode
clarificar-nos sobre esta situacao?
No caso de incompatibilidade imu-
noldgica entre dador e recetor ten-
tam-se encontrar outros pares tam-
bém incompativeis entre si e fazer
o cruzamento, para que o dador de
um par dé o rim ao recetor do outro
e vice-versa. Um exemplo pratico:
o dador A pretende doar um rim ao
recetor B, mas sao incompativeis. O
dador C pretende doar a D, mas tam-
bém sao incompativeis. Verifica-se,
no entanto, que A é compativel com
D e C é compativel com B. Entao A
doaorimaDeCdoaorimaB.

Que experiéncia temos nesta pratica
ao nivel nacional?

Foi efetuado o cruzamento entre dois
pares com realizacao simultanea de
dois transplantes renais de dador
vivo, com excelentes resultados.



SPT

Sociedade Portuguesa
de Transplantacdo

De que fatores estao dependentes os
transplantes cruzados?

Da inscricdo de um elevado nimero
de pares. E preciso maior divulga-
cao. Por outro lado, a nossa popu-
lacao é reduzida o que serd sempre
uma limitacdo. A colaboracdao com
outros paises, por exemplo, pode
ser uma boa solucao. Espanha po-
derd aumentar as probabilidades.

Os transplantes ABO incompativeis
continuam a ser uma pratica pouco
recorrente em Portugal. Porqué?

Sao transplantes que exigem trata-
mentos prévios e os resultados sdo
inferiores, embora aceitaveis. Um
bom programa de transplante cru-
zado permite melhores resultados,

estrangeiro e que outros se sintam ten-
tados a voltar a fazé-lo. Existe um risco
muito grande de contracao de doencas
infetocontagiosas, de rejeicao e de ou-
tras complicacoes relacionadas com
deficientes condicoes técnicas.

Que medidas poderiam ser tomadas
para evitar a proliferacao destes casos?
Aumentar os niveis de transplanta-
cdo renal de cadaver e de dador vivo
e medidas legais que restrinjam es-
sas praticas.

Recentemente, a SPT alertou para
o facto de existirem doentes trans-
plantados a faltar a consultas por
falta de transporte. O acompanha-
mento descentralizado de doentes
transplantados, prometido para o
inicio do proximo ano, vira resolver
muitos problemas?

Sem ddvida, ha trés anos que recla-
mamos essa possibilidade.
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Quais as zonas mais prejudicadas?
O Algarve, o Alentejo e eventual-
mente o interior centro (Viseu) onde
existem servicos de Nefrologia com
capacidade para seguir esses doen-
tes. Bons protocolos de articulacao
com as unidades de transplanta-
cao permitirdao que esse acompa-
nhamento tenha elevados padroes
de qualidade a semelhanca do que
acontece em Vila Real, Castelo
Branco e nas ilhas.

A crise tem-se feito sentir em outros
setores ligados a transplantacao?
Principalmente nas dificuldades que
os doentes sentem para garantir o
seu acompanhamento.

0 aumento do preco da medicacao
constitui uma preocupacao?

Nao tem havido aumento do preco
de medicamentos, antes pelo con-
trario.

Transplante ABO incompalivel

Atualmente, os transplantes entre dadores do mesmo grupo sangui-
neo sao, regra geral, bem-sucedidos. A principal dificuldade é en-
contrar um dador compativel. Na procura de uma solucao para este
problema, investigadores em paises como a Suécia, Estados Unidos
e Japao comecaram a desenvolver um procedimento para travar a
rejeicdo de um rim transplantado de alguém com um tipo de sangue
diferente.

tem que ser analisado caso a caso.

“... Ataxa de dadores cada-
ver em Portugal é elevada,
mas ainda existe potencial

para aumentar. ...” s . :
Depois disto, outros paises lhes seguiram o exemplo e comecaram

também a fazer experiéncias neste sentido. O processo de trans-
plante ABO incompativel envolve um tratamento médico, anterior e
posterior ao transplante, que diminui os niveis de anticorpos no san-
gue, reduzindo assim o risco de rejeicao do rim. E feita a remocao
de anticorpos do sangue do recetor (plasmaferese), sao injetados
outros anticorpos para o proteger de infecoes (imunoglobulinas in-
travenosas) e sdo administrados medicamentos que protegem o rim
transplantado.

Os principais inconvenientes que apresenta o transplante ABO in-
compativel residem na necessidade de aplicar ao recetor um trata-
mento imunossupressor maior do que nos casos de dador de grupo
sanguineo compativel, além do seu elevado custo. Devido a estas
questoes, torna-se necessario valorizar cada caso de forma indivi-
dual para decidir qual é a melhor opcao.

Em relacao a alocacdo de rins para
transplante, concorda com o sistema
atual? O que poderia ser melhorado?
Nenhum sistema é perfeito, mas o
sistema portugués introduz alguma
justica ao contabilizar o tempo em dia-
lise. No entanto, talvez atribua dema-
siado tempo a este aspeto que deveria
ser ponderado com menor peso.

Tém surgido algumas noticias sobre
transplantes ilegais e, de acordo com
a Organizacdo Mundial de Saude, o nu-
mero de casos detetados ronda os 10
mil, anualmente. Esta é uma questao
que preocupa a SPT?

Preocupa-nos que tenha havido portu-
gueses a recorrer a estas praticas no

Fonte: Royal Free Hampstead;
Mayo Clinic; universia
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Como caracteriza esta experiéncia
enquanto presidente de uma insti-
tuicao de tal importancia e respon-
sabilidade social?

Todos estes anos tém sido marcan-
tes com convivio entre doentes e
profissionais de saude e divulgacao
publica da importancia da trans-
plantacao.

O sentido de missao esta inerente a
este tipo de funcoes?

Sem duvida, a promocao da trans-
plantacao, a luta por boas condicdes
de seguimento para os transplantados
e a exceléncia do acompanhamento
técnico e cientifico da transplantacao
sao pontos de honra para a SPT.

Que mensagem transmitiria aos inu-
meros doentes e seus familiares que
estao em lista de espera e que mui-
tas vezes veem oscilar a esperanca
no transplante?

Nao percam nunca a esperanca,
mantenham um estilo de vida que
permita estarem nas melhores con-
dicbes possiveis para quando o dia
do transplante chegar. Ponderem a
possibilidade de transplante renal
de dador vivo, discutindo essa op-
cao com os médicos das unidades de
transplantacao. |

GV Dasar

/&
5
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4
3

Mais e melhor acompanhamenlo para
03 doentes transplantados

O presidente do Instituto Portugués do Sangue e da Transplantacdo ga-
rantiu, numa entrevista a Antena 1, que o acompanhamento descentra-
lizado de doentes transplantados entrara em vigor até ao inicio de 2015.
Hélder Trindade afirmou, no passado més de marco, que o processo se
encontrava em “fase de levantamento dos hospitais e discussao para
saber de quem € a responsabilidade do suporte do tratamento”.

Esta medida beneficiara os doentes com maiores dificuldades de acesso
aos hospitais de referéncia e foi anunciada depois de terem vindo a pu-
blico alguns casos de doentes que nao compareceram a consultas por
falta de transporte. A garantia do transporte de doentes foi outra das
preocupacoes atuais comentada por Hélder Trindade nesta entrevista,
garantindo que as questoes de financiamento estao a ser discutidas.

Fonte: RTP 1

7lssine a Pelicac para Inslitucionalizacao
do Dia Nacional do Transplante

O rim foi o primeiro 6rgao a ser transplantado em Portugal, abrindo caminho
a um percurso notavel nesta area, levado a cabo nos ultimos 30 anos. Au-
mentou o nimero de transplantes, a sua qualidade e os bons resultados, que
colocam o nosso pais entre os melhores ao nivel da transplantacao.

Para continuarmos no caminho do desenvolvimento e melhorarmos o acesso
a informacao sobre esta prética, a Sociedade Portuguesa de Transplantacao
(SPT) propde a criacao do Dia Nacional do Transplante.

Para isso, é necessario que o maior nimero de pessoas assine a peticao lan-
cada pela SPT, reconhecendo a importancia da institucionalizacdo deste dia.
Se ainda nao assinou pode fazé-lo por via eletrénica em www.spt.pt/peticao

Fonte: Sociedade Portuguesa
de Transplantacao

PORTA-VOZ DOS DIALISADOS -
E TRANSPLANTADOS RENAIS "
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MINUTOS
BEM PASSADOS
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Pensamento

S6 existem dois dias no ano em que nada pode ser feito. Um chama-se Ontem e o outro chama-se Amanha. Portan-
to, Hoje é o dia certo para amar, acreditar, fazer e principalmente viver.
Dalai Lama
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Sugestao de Livro: “A Informadora”
Lindsey Davies

LINDSE “Roma, ano 89 DC. As regras ditam que uma mulher deve ser submissa e modesta.
‘D.ﬂ'x\f’li Nao deve levantar a voz, vestir roupas extravagantes, sair a noite, beber ou desafiar a
A IMFORMALY s, | autoridade...e muitos menos envolver-se em assuntos criminais.

Flavia Albia contraria todas estas normas (e mais algumas). Vive sozinha na zona boémia de Roma,
cultiva amizades pouco recomendaveis e nao se coibe de lutar pelos seus direitos. Filha de um
detetive, Flavia decidiu desde cedo seguir os passos do pai. Mas a investigacao é uma profissao
masculina. Para ser respeitada, ela sabe que tera de ser a mais rapida, a mais perspicaz, a melhor.
Flavia é a Unica a reparar que o nimero de mortes inexplicaveis tem vindo a aumentar na
cidade. Por nao terem ligacao entre si nem indicios de violéncia, ndo levantaram suspeitas.
As denuncias de Flavia sdo ignoradas pelas autoridades, que estdo demasiado ocupadas com a organizacao dos
Jogos de Ceres, o momento alto do ano. E até mesmo a prépria Flavia, distraida com a perspetiva de um novo
romance, ndo vé que a morte estd demasiado perto de casa...”

Texto e imagem cedida por Leya.
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Junte-se a comunidade APIR
e traga um amigo

Torne-se socio por apenas 1€ més

Informe-se
Reveja-se
Colabore

Para mais informacoes:

Via Principal de Pedes,

Lote 105 - Loja B, Zona | de Chelas

1950-244 Lisboa J
Telefone: 218 371 654

E-mail: apir@apir.org.pt ?
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VIVER & VENCER

hamo-me Natalia Alberto,
tenho 36 anos e sou de Lei-
ria. O meu irmao chama-se
Joao Alberto, tem 42 anos
e foi diagnosticado com Insuficiéncia
Renal Cronica em julho de 1997. A
sua IRC foi provocada pela Diabetes
Tipo |, de que sofre desde os 10 anos
de idade. No dia em que soube que o
meu irmao tinha problemas renais,
fiquei de rastos, mas com a certeza
de que, caso necessario, lhe doaria
o meu rim. Antes s queria garantir
que seria possivel ser mae.
0 meu irmao s6 comecou a fazer he-
modialise em maio de 2007, passa-
dos cerca de 10 anos, pois através do
acompanhamento do nefrologista,
que lhe foi prescrevendo medicacao
e uma dieta controlada, conseguiu
adiar o tormento da hemodialise.
Era horrivel vé-lo chegar das ses-
soes de hemodialise. Foi um periodo
muito doloroso para toda a familia,
principalmente para a minha mae,
que via o filho sofrer diariamente.
Eu continuava com muita vontade de
lhe doar um rim, mas nessa altura
ja tinha uma filha bebé e que ainda
requeria muitos cuidados. Ao longo
dos anos partilhei com o meu mari-
do a minha vontade e ele sempre me
apoiou. O seu apoio foi muito impor-
tante para mim, pois esta decisao s6
fazia sentido se houvesse um supor-
te familiar muito grande.
Em fevereiro de 2008, acompanhei o
meu irmao a uma consulta de pré-
-transplante com o Dr. Jorge Pratas,
nos Hospitais da Universidade de
Coimbra. Enquanto esperavamos
pela consulta, ouvi muitas pessoas
a comentar que estavam ha cinco ou
seis anos a espera de um rim, e foi
quando eu pensei: ‘N3o posso dei-
xar isso acontecer ao meu irmao!’.
Entrdmos na consulta, o Dr. Pratas
viu as andlises e disse-lhe: «Sabes
que agora é esperar que apareca um
rim compativel.» Foi entdo que eu
interrompi e perguntei: «E se for eu
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a doar o rim? O que é preciso?»

0 meu irmao recusou de imediato,
disse que nao podia ser, porque eu
tinha uma filha pequena e nao podia
aceitar, que nao iria aguentar se me
acontecesse alguma coisa, mas eu
mantive-me irredutivel e acabei por
convencé-lo.

O Dr. Pratas ligou imediatamente
para o Centro de Histocompatibili-
dade do Centro, a questionar a pos-
sibilidade de fazermos os testes de
compatibilidade ainda nesse dia e
assim aconteceu.

Foi muito emocionante! Nesse dia
disseram-me que teriamos que es-
perar cerca de 15 dias para saber os
resultados. Contei os dias e as horas
para telefonar. Quando finalmente
chegou o momento, e do outro lado
da linha me disseram que sim, que
éramos compativeis, foi uma alegria
inexplicavel, s6 comparavel a alegria
que senti quando soube que estava
gravida.

Para os meus pais foi um misto de
emocoes. Quanto ao meu irmao, ele
dizia que tinha esperanca que nao
fossemos compativeis, mas & no
fundo sei que ficou radiante. O meu
marido também ficou feliz por nds
e por saber que iamos fazer algo de
muito bom pelo meu irmao.

Depois de confirmada a compatibili-
dade, passei a fase dos exames, que
sao bastantes, pois a equipa médi-
ca precisa de garantir que o dador
é bastante saudavel e nao sofrerd
nenhuma sequela devido a doacdo
do rim. No final do processo clinico
passei ainda pela reuniao com o or-
ganismo EVA (Entidade de Verifica-
cao da Admissibilidade da Colheita
para Transplante), onde também so-
mos exaustivamente questionados
quanto as nossas intencoes, para
que o Hospital tenha a certeza de
que ndo ha outros interesses envol-
vidos. Olhando para tras, confesso
que todo este processo foi exaustivo,
mas eu sempre tive a certeza que

iria conseguir chegar ao pretendido
- DOAR O RIM ao meu irmao!

Nessa altura fiz muita pesquisa, pois
queria muito falar com alguém que
ja tivesse passado pelo processo de
doacao, foi entdao que cheguei ao
blog Crianca & Rim, onde contactei
com uma mae que tinha doado o rim
ao seu filho. Estas pessoas foram
um grande apoio para nds, esclare-
ceram-me muitas dudvidas e, acima
de tudo, transmitiram muito positi-
vismo e forca a mim e ao meu irmao.
Vinte e nove de setembro de 2008, foi
o grande dia! Doei o rim ao meu ir-
mao, que comecou a funcionar ainda
no bloco! Para mim, foi tdo intenso
emocionalmente como o dia em que
dei a luz a minha princesa. Ainda hoje
considero que sao os meus bebés: a
minha filha e o rim que doei ao meu
irmao.

Foi e € uma alegria enorme ver o
meu irmao com uma qualidade de
vida incomparavel, com muito me-
nos sofrimento. E foi como se tives-
se dado um presente aos meus pais
também, pois eles ficaram muito
mais felizes.

Quanto a mim, sinto-me lindamen-
te, se nao fossem as pequenas cica-
trizes que tenho, passava dias sem
me lembrar que sé tenho um rim. Eu
vivo lindamente com um rim so, pois
Doar um Rim faz bem ao Coracdo! m

Natalia Alberto
Dadora de Rim.



Nutricao e Transplante Renal

e entre as terapias disponiveis
para o tratamento da doenca
renal cronica, dialise (hemo-
didlise ou didlise peritoneal)
e transplante renal, é este Ultimo que
origina uma melhor qualidade de vida. O
transplante renal envolve a implantacao
cirdrgica de um rim de dador vivo ou de
cadaver num recetor (o doente).
A manutencdo de um otimo estado
nutricional é muito importante para
que, tanto o dador como o recetor, se-
jam bons candidatos ao procedimento.
Existem condicdes clinicas relaciona-
das com a malnutricao que sao fato-
res de risco para o transplante renal,
nomeadamente obesidade e desnu-
tricdo, bem como determinadas do-
encas que podem beneficiar com uma
adequada terapia nutricional, como
a diabetes ou as doencas cardiovas-
culares. Uma boa preparacao para o
transplante renal é essencial para o
Seu sucesso.
Os cuidados nutricionais do paciente
transplantado baseiam-se essen-
cialmente nos efeitos colaterais da
terapia imunossupressora inerente,
ou seja, a medicacao necessaria para
que o organismo aceite o novo drgao
“estranho” e evite a rejeicdo. As situ-
acoes mais comuns pos-transplante
sao o aumento do apetite e conse-
quente aumento de peso, hiperten-
sdo arterial e retencdo de liquidos,
aumento dos niveis sanguineos de
acucar e diabetes e aumento dos ni-
veis de colesterol e triglicéridos.
Comparativamente ao periodo de trata-
mento de didlise, as restricoes alimen-
tares s3o menos rigorosas; no entanto,
um acompanhamento nutricional peri-
odico é aconselhado para assegurar o
adequado aporte de nutrientes.

Recomendacoes praticas

no pds-transplante

* Na fase pds-cirurgica é recomen-
dada uma dieta de alto teor de
proteina e energia para uma boa
recuperacao, bem como uma res-
tricdo de sddio, de forma a evitar
a retencdo de liquido e ajudar no
controlo da pressao arterial. No
entanto, o ajuste nutricional deve
ser efetuado e acompanhado por
um profissional, de forma a suprir
as necessidades efetivas do orga-
nismo e adquirir habitos alimenta-
res saudaveis, seguindo uma dieta
equilibrada e individualizada.
Manter um peso corporal adequa-
do a estatura. A prética regular de
exercicio fisico moderado vai ajudar
na manutencao do peso, bem como
a manter um estilo de vida ativo.
Ingestao adequada de liquidos,
principalmente com a chegada do
verao. Com o aumento da tempe-
ratura, aumentam as necessidades
de ingestao de agua.

Manutencao de uma alimentacao
pobre em gorduras. Os niveis de
gordura podem estar aumentados o
que é um fator de risco para doencas
cardiovasculares. Limite na dieta os
alimentos ricos em gordura como
carnes e peixes gordos, 6leos e man-
teigas, molhos ou alimentos fritos.
Evite a ingestao de sal e alimentos
que contenham sal na sua consti-
tuicdo, como é o caso dos produtos
de charcutaria e enlatados. Tenha
sempre em atencao a rotulagem
dos alimentos. A ingestao contro-
lada de sal vai ajudar a manter a
pressao arterial normalizada e a
evitar a retencao de liquidos.

° Ingestao controlada de hidratos de

carbono simples, de forma a evitar
um aumento de acUcar sanguineo
(glicose). Evite alimentos ricos em
acucar como os doces ou refrige-
rantes; contudo, hidratos de carbo-
no complexos como o arroz, massa,
pado e cereais devem ser incluidos
na dieta para uma adequada inges-
tao de energia.

A ingestao de potassio pode ser va-
riavel, dependendo dos valores de
potadssio sanguineo. Geralmente,
nao existem restricoes e os alimen-
tos ricos neste elemento devem ser
incluidos diariamente.

° A terapia imunossupressora vai
diminuir as defesas do organismo.
E importante evitar alimentos mal
cozinhados, carne ou peixe crus e
produtos lacteos ndo pasteuriza-
dos. A fruta e legumes devem ser
frescos e bem lavados.

E importante que n3o inclua na sua
dieta qualquer suplemento alimen-
tar ou medicamento sem aconse-
lhamento profissional, uma vez que
existe o risco de interacao com a
terapia imunossupressora.

Recomendacgoes para o dador

» A manutencao do peso, bem como do
indice de massa corporal (relacdo en-
tre o peso e a altura) dentro dos pa-
rametros, melhoram a recuperacao
pos-cirurgia e os niveis de pressao
arterial, glicose e gorduras sangui-
neas. A obesidade é geralmente uma
contraindicacao para a doacao do
rim, uma vez que aumenta o risco de
complicacdes e tem um impacto ne-
gativo na funcao renal a longo prazo.

* A alimentacao deve ser variada e
incluir carnes e peixes magros, fru-
tas e horticolas, cereais integrais e
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lacticinios magros, respeitando os
principios da roda dos alimentos.

* 0 controlo de sal na dieta é im-
portante para manter os niveis de
pressao arterial estaveis.

* Apds a doacao do 6rgdo deve man-
ter um estilo de vida ativo, baseado
numa dieta equilibrada e atividade
fisica regular.

Hidratagdo rima com verao

Com a chegada do tempo quente e o
aumento da exposicao solar, as ne-
cessidades hidricas do organismo

tura corporal eleva e existe um aumen-
to da transpiracao corporal.

Principalmente nesta época deve inge-
rir maiores quantidades de liquidos em
pequenas quantidades ao longo do dia.
A principal fonte de hidratacdo é a agua;
no entanto, existem outras bebidas

que contém grande percentagem de
agua, tais como aguas aromatizadas,
chas e sumos. Para além dos liquidos,
também se obtém agua a partir dos
alimentos, sendo que o grupo dos hor-
tofruticolas é o que contém maior per-
centagem de dgua na sua composicao.

Recomendacdes diarias de ingestao de liquidos:

Populacao em IRC em IRC em dialise .
o . Transplantados Dador vivo
geral hemodialise peritoneal
15La2L 750 mla 1000 ml | Sem restricao Sem restricao Sem restricao
' + débito urinario 15La2L 15La2L 15La2lL

aumentam, uma vez que a tempera-

§ Receila

. Estufado de Borrego sobre Polenta de Milho

100 g Farinha de milho extra fina

200 g Amido de milho

30 ml azeite

Q.B. Sal&Vida (em alternativa saudavel
ao sal tradicional)

Q.B. Cebolinho .
. 0,5 Cebola roxa .
. 2 Dentes de alho :
. 100 ml Vinho branco :
: 50 ml Vinho do Porto Branco :
. 1 Folha Louro .
. 1 Tomate .
. 400 g Borrego .
: 1/4 Pimento vermelho descascado :
. 100 g alho .
. 1 Limao/lima (sumo) .
. 1 colher de cha de Mel :
. 700 ml Agua :

: Método de confecao Dica do Chef Fabio Bernardino

. 1- Com um descascador, descasque o pimento ver- No pés-transplante renal, por questoes de imunidade .
. melho e o tomate. Retire as sementes de ambos e do organismo, nao devem ser consumidos ingredien- .
. corte em pequenos cubos. tes crus. Devera ter em conta que todos os ingredientes .
. 2- Corte o borrego e tempere com Sal&Vida, vinho devem ser corretamente cozinhados, incluindo as ervas .
. branco, vinho do Porto branco, louro, cebolinho, aromaticas. .
. sumo de limao ou lima e azeite. Deixe marinar du-

Dica da dietista
Para prevencao da dislipidémia, escolha uma peca de

rante 24 horas.
3- Numa panela, refogue a cebola, o alho francés e o

alho num pouco de azeite. Adicione o borrego para borrego pouco gordo e limpe todas as gorduras visiveis. :
: selar a carne, de seguida junte os pimentos e o Esta é uma receita facil de adaptar para quem tem :
: tomate e cubra com a marinada. Deixe estufar. insuficiéncia renal crénica sem terapia de substitui- -
: 4- A parte, misture numa panela azeite com a farinha cdo renal (sem hemodiélise e sem didlise peritoneal).  *
: de milho e 0 amido de milho. Adicione a agua fria Basta reduzir a quantidade de borrego cortando-o :
. aos poucos e tempere com Sal&Vida. Deixe cozer. em pedacos pequenos. :

Ana Catarina Moreira
Licenciatura em Dietética e Nutricao .
Escola Superior de Tecnologia da Saude de Lisboa
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Unidades de Dialise Hospitalares

o dia 22 de abril, o presidente da Direcao Nacio-
nal da APIR, Joao Cabete, e 0 vogal da Delegacao
Regional do Sul, Carlos Alves, visitaram a unida-
de de hemodidlise do Hospital de Evora.
Nos dias 29 e 30 de abril, Jodo Cabete e Paulo Ribeiro, 1°
Vogal Suplente, estiveram presentes no Servico de Hemodi-
alise de Braganca do Centro Hospitalar do Nordeste e nos
Servicos de Hemodiélise de Vila Real e Chaves, que fazem
parte do Centro Hospitalar de Tras-os-Montes e Alto Douro.

A Associacao sentiu necessidade de alargar estas visitas
também aos servicos de hemodiélise das unidades hospi-
talares e a estas zonas, de modo a conseguir uma maior
proximidade com os insuficientes reais e alargar a sua
area de intervencao.

A APIR agradece toda a amabilidade e a forma cordial
como foi recebida em todos os servicos e deseja a todos
sucesso no cumprimento dos objetivos com vista a melho-
ria continua dos cuidados prestados aos doentes. B

Servico de Hemodialise do Hospital
do Espirito Santo de Evora, EPE

Da esquerda para a direita: Dra. Beatriz Malvar, Carlos Alves, Enf. Elisa Brissos e Jodo Cabete

oao Cabete e Carlos Alves
foram recebidos pela Dra.
Beatriz Malvar, responsavel
da unidade, e pela enfermei-
ra-chefe Elisa Brissos, no Servico de
Hemodialise do Hospital de Evora.

Caracterizacgao do servico

* N° de doentes: 59 (32 homens e 27
mulheres)

e N°de turnos: 3

¢ |dade média dos doentes: 65 anos

e Diabéticos: 30% dos doentes, a
maioria com idades acima dos 65
anos

e Taxa de mortalidade em 2013:
12,7%

* Taxa de morbilidade em 2013: 4,4%

e N° doentes inscritos para trans-
plante: 14

e Cinco doentes sdo HCV+, fazendo
didlise numa das salas principais
em monitor dedicado.

e Fazem parte desta unidade duas
salas de dialise, uma com oito e
outra com quatro postos de dialise.
Existem, também, duas salas iso-
ladas com vestiarios e instalacdes
sanitarias proprias - uma para dois
doentes HIV positivos com dois

postos de dialise préprios e uma
outra sala para um doente com
hepatite B.

* Neste servico, existem 18 monito-
res do modelo 5008-Fresenius. Ha
mais dois monitores destinados
aos doentes IRC internados, um
deles alocado a Unidade de Cuida-
dos Intensivos, que nao depende
da unidade de hemodialise. O ou-
tro monitor encontra-se numa sala
destinada a doentes agudos.

* Todos os doentes realizam hemo-
diafiltracao online.

Equipa do servico

e Médicos: oito nefrologistas [in-
cluindo o diretor clinico) e dois in-
ternos de nefrologia.

e Enfermeiros: 20 (incluindo a enfer-
meira-chefe).

Sempre que se justifique, existe o apoio
da dietista do hospital, bem como da
assistente social. A entrada em trata-
mento dialitico, os doentes tém uma
consulta prévia com a dietista.

Acessos vasculares

Realizados no CCAV do Lumiar. Atu-
almente, 58% dos doentes tém fistu-
la arteriovenosa, 15% tém cateter de
longa duracao e 27% tém protese.
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Central de aguas

Tivemos oportunidade de visitar
a central de aguas, que tem equi-
pamento de nova geracao de uma
empresa multinacional, sendo a
manutencao da mesma assegura-
da pela mesma empresa que for-
neceu o equipamento.

Pontos fortes

A destacar aorganiza¢ao da unidade
de didlise peritoneal. Em 2013, esta
unidade detinha o dobro da média
nacional de doentes submetidos a
esta técnica (11% vs 5%]). No entan-
to, desde 2009 que se verifica um
decréscimo (49 doentes em 2009
para 40 doentes em 2013], sendo
de salientar que destes 40 doen-
tes, 24 estavam em lista ativa para
transplante. Este é, sem ddvida, um
caminho que todos os doentes mais
jovens e ativos deveriam considerar
para primeira opcao de tratamento.
No momento de entrada de novos
IRC para tratamento, este hospital
dispoe de uma consulta de esclare-
cimento composta por uma equipa
multidisciplinar, o que permite aos

Servico

s membros da Direcao

Nacional da APIR foram

recebidos pelo Dr. Flavio

Ferreira, diretor clinico da
unidade, pelo enfermeiro-chefe Ur-
bano Rodrigues e pelo Dr. Domingos
Fernandes, diretor clinico do hospi-
tal, que recordou as dificuldades que
tiveram de ser ultrapassadas para
instalar uma unidade de hemodiali-
se numa regiao onde ainda nao exis-
tia este tipo de tratamento.

Caracterizagao do servigo

* N° de doentes: 71

e Média de idades: 67 anos

¢ A unidade esta dividida em trés salas.

e Dois doentes com hepatite B reali-
zam tratamento numa sala isolada.

e Taxa de mortalidade em 2013: 10%

e Existem 16 monitores do modelo
5008 Fresenius, estando todos os
doentes a efetuar tratamento de
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doentes terem acesso a informacao
necessaria para, em conjunto com
os profissionais de saude, escolhe-
rem a melhor opcao de tratamento.
E fornecido um pequeno lanche
aos doentes em tratamento. O for-
necimento deste lanche durante o
tratamento é essencial, ainda mais
numa zona carenciada do nosso
pais, pois, em certos casos, esta
podera ser a Unica refeicao do dia.
A APIR defende que esta medida
deveria ser alargada a todos os
servicos de hemodialise.

Oportunidades de melhoria

Apesar de inserido no perimetro
hospitalar, o servico de hemodia-
lise e o da didlise peritoneal estao
em edificio préprio, nao havendo
qualquer ligacao ao edificio prin-
cipal do hospital. Isto faz com que
os doentes que se encontram in-
ternados e em tratamento de dia-
lise tenham de se deslocar a outro
edificio. Esta situacdo torna o tra-
tamento mais incomodo, obrigando
a deslocacao de uma pessoa debi-
litada e colocando mais uma vez

o doente numa situacao delicada,
por motivos também ligados as
condicoes meteorolégicas. A APIR
deixa um alerta ao Conselho de Ad-
ministracao do Hospital para que
reveja esta situacao, no sentido de
a melhorar.

Em relacdo as instalacées da he-
modialise, constatdmos que as
instalacoes sao reduzidas. A desta-
car a falta de espaco entre postos
de didlise da sala principal, deven-
do esta situacao merecer especial
atencao por parte dos responsa-
veis da unidade.

Transporte

Os doentes do Servico Nacional de
Salde [SNS) sdo maioritariamen-
te transportados em viaturas de
transporte de doentes, sendo os
utentes de outros subsistemas de
salde transportados de taxi.
Existem muitas reclamacoes asso-
ciadas aos transportes dos utentes
do SNS, mais especificamente as-
sociadas a comodidade, qualidade
da viatura em si e cumprimento de
horarios. m

de Hemodialise de Braganca

Da esquerda para a direita: Enf. Urbano Rodrigues, Dr. Flavio Ferreira e Jodo Cabete

alto fluxo. Espera-se que daqui a
dois meses se iniciem os trata-
mentos por hemodiafiltracao on-
line.

Equipa do servico
e Médicos: dois nefrologistas, in-
cluindo o diretor clinico, um clinico

geral e dois clinicos internos.

e Enfermeiros: 12, incluindo o enfer-
meiro-chefe.

e Esta unidade conta com os ser-
vicos de uma dietista e de uma
assistente social do préprio hos-
pital, sendo requisitadas quando
necessario.



Acessos vasculares

Realizados na Clinica do Bonfim no
Porto.

Cinquenta e dois doentes tém fistula
arteriovenosa, 18 tém cateter e apenas
um tem prétese. As consultas de Nefro-
logia sao realizadas semestralmente.

Central de dguas
A central de dguas, bem como a sua
manutencao, é da Fresenius.

Pontos fortes

O fornecimento de lanche aos do-
entes, pratica que devia ser seguida
em todos os servicos.

Oportunidades de melhoria

A unidade de hemodialise de Bragan-
ca funciona desde 1983 no piso 1 de
um edificio inserido no perimetro do
hospital, mas separado do edificio
principal, sendo as instalacdes muito

antigas e pouco funcionais. A sala de
espera, instalacoes sanitarias, vestia-
rios e as salas de dialise necessitam
de melhorias significativas. Foi feita
a promessa, ainda por cumprir, de
que a unidade seria transferida para
o Servico de Medicina, que fica situ-
ado no rés do chao e onde as condi-
coes sdao melhores, sendo necessa-
rias obras para adaptacao do espaco
a nova finalidade. Os responsaveis da
unidade ja mostraram vontade de ini-
ciar um programa de Dialise Perito-
neal nas novas instalacoes.

A equipa médica é constituida por
dois nefrologistas, incluindo o diretor
clinico, sendo que uma nefrologista
esteve suspensa durante algum tem-
po, continuando ausente do hospital
no momento em que efetudmos a
visita. O diretor clinico estd ausente
em alguns dias da semana, pelo que,
em caso de urgéncia e de auséncia do
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diretor clinico, existe um acordo com
o Hospital de Vila Real para receber
estes doentes.

Embora o tratamento dos doentes
ndo esteja em risco, esta é uma situ-
acdo anémala, uma vez que ndo esta
totalmente assegurada a permanén-
cia fisica de nefrologistas e o numero
de médicos da especialidade é insu-
ficiente. Por esta razao, a Associacao
reportou a situacdo as autoridades
competentes com o objetivo de en-
contrar uma solucao rapida para os
problemas relacionados com as ins-
talacoes e os médicos em falta.

Transporte

Os doentes sao transportados de
taxi, uma vez que a ARS do Norte
ainda nao deu nenhuma indicacao
para que o meio de transporte seja
alterado, situacao que devera mudar
brevemente. m

Servico de Hemodialise de Vila Real

odo Cabete e Paulo Ribeiro

foram recebidos pela Dra.

Teresa Morgado, diretora

clinica, e pelo enfermeiro-
chefe José Faceira.

Caracterizacao do servico

e Nesta unidade que se situa no rés

do chao do 3° pavilhdao anexo ao

edificio central, existem trés salas
de hemodialise. Nas duas salas

principais, fazem tratamento 45

doentes, divididos em dois turnos,

pares e impares.

Sessenta e cinco porcento dos do-

entes sdo do género masculino e

35% do género feminino.

e Vinte e trés porcento dos doentes
sao diabéticos.

e A média de idades situa-se nos 65
anos.

e Trés doentes tém hepatite B e um
é HIV+, realizando tratamento em
sala separada e com instalacoes
sanitarias e vestiarios préprios.

e Um doente com hepatite C faz tra-
tamento numa das salas princi-
pais, em monitor dedicado.

e Existem 22 monitores, dos quais

Dra. Teresa Morgado e Jodo Cabete

dois estao de reserva, do mode-
lo 5008 Fresenius, estando todos
os doentes a efetuar tratamento
de hemodiafiltracao online, mo-
dalidade iniciada em janeiro de
1996.

Equipa do servico

e Médicos: seis nefrologistas, in-
cluindo o diretor clinico.

e Enfermeiros: 20, incluindo o enfer-
meiro-chefe.

e Da equipa faz também parte uma
nutricionista, a tempo inteiro, e
uma assistente social, a tempo
parcial.

Acessos vasculares

Os acessos vasculares sao realiza-
dos na Clinica do Bonfim, no Porto.
Trinta doentes com fistula arterio-
venosa, 11 com cateter tunelizados,
um com cateter provisorio e um tem
protese.

As consultas de Nefrologia sao rea-
lizadas trimestralmente no hospital.

Central de dguas
Da Fresenius, existindo um contrato
de manutencao com esta empresa.

Pontos fortes
0 fornecimento de lanche aos doen-
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tes, pratica que deveria ser seguida
em todos os servicos.

A realizacdo de consultas de pés-
-transplante, sendo esta unidade
pioneira neste aspeto, conta atual-
mente com 160 doentes em consul-
tas regulares semestrais evitando,
assim, que os doentes tenham de
se deslocar as unidades onde foram
transplantados, com todas as van-
tagens obvias para o doente.

As consultas com equipa multidis-
ciplinar sao uma mais-valia, permi-
tindo ao doente receber toda a in-
formacao necessaria para a escolha
do tratamento que melhor se ade-
qua a sua situacao clinica.

Desde julho de 2001, existe um
programa regular de Dialise Peri-
toneal, chefiado pelo Dr. Rui Castro

e que funciona de forma muito or-
ganizada.

Em 2001, o servico viu a sua ido-
neidade reconhecida e obteve a ca-
pacitacdo necessaria para iniciar
a formacao de novos internos da
especialidade, levando a que os no-
vos nefrologistas aqui formados se
mantivessem nos quadros do hos-
pital.

Oportunidades de melhoria

As instalacdes sao obsoletas e de
dimensoes reduzidas necessitando
de melhorias a este nivel. Para col-
matar estas caréncias, iniciaram-se
obras numa sala junto ao Servico de
Urgéncia, para a instalacao de qua-
tro postos de diadlise para doentes
agudos. Devido ao facto de as obras

estarem paradas por falta de finan-
ciamento, os doentes estdao a ser
deslocados em viaturas do proprio
hospital do edificio principal para o
edificio onde esta a unidade de he-
modialise, por forma a poderem re-
alizar o tratamento dialitico.

Neste momento, esta é a maior di-
ficuldade enfrentada pelo respon-
savel do servico, uma vez que tem
uma sala praticamente pronta e de-
vidamente equipada, mas que nao
pode ser usada, para desespero dos
doentes e da equipa.

Transporte

Os doentes do SNS utilizam o trans-
porte dos bombeiros e os de outros
subsistemas sao transportados de
taxis. W

Servico de Hemodialise de Chaves

esta unidade, Joao Cabe-

te e Paulo Ribeiro foram

recebidos pela Dra. Tere-

sa Morgado, diretora cli-
nica da unidade, e pela enfermeira-
chefe Licinia Gaspar.

Caracterizagao do servico

e Formalmente integrado no CHT-
MAD em marco de 2007.

e A unidade encontra-se situada
dentro do préprio hospital, com li-
gacao interior direta ao mesmo e
com entrada exterior propria para
o servico de hemodialise.

e N° de doentes: 63

¢ |[dade média dos doentes: 70 anos
e 20% dos doentes tém mais de 80
anos de idade.

e Os diabéticos representam 39%
dos doentes tratados.

e Taxa de mortalidade em 2013: 13%.

Da esquerda para a direita: Enf. Licinia Gaspar, Joao
Cabete, Dra. Teresa Morgado e Dra. Patricia Neto.

e Existem trés doentes HCV+ que fazem
tratamento em monitor dedicado.

e Existem 14 monitores, dos quais um
esta de reserva, do modelo 5008 Fre-
senius. Todos os doentes efetuam tra-
tamento de hemodiafiltracao online.

¢ O hospital de referéncia é o de Vila
Real, de onde é oriunda a Diretora
Clinica e os nefrologistas que com-
poem o quadro clinico do servico.

e Existem 15 enfermeiros, incluindo
a enfermeira-chefe.

e Este servico conta com o apoio de
uma nutricionista e de uma assis-
tente social a tempo parcial.

e As consultas de Nefrologia reali-
zam-se trimestralmente.

Acessos vasculares
Na sua maioria, sdao efetuados na
Clinica do Bonfim, no Porto.

Central de aguas
Da Fresenius, existindo um contrato
de manutencao com esta empresa.

Oportunidades de melhoria

Apesar de o edificio ter sido remode-
lado ha alguns anos e ter condicdes
razoaveis para o seu funcionamento,
necessita de melhorias ao nivel das
instalacoes. W

Um ponto comum referido pelos IRC de todas as unidades visitadas foi a questao dos problemas associados aos transportes.
Um ACES desta regiao negou o pagamento de transporte a um doente que foi chamado para transplante, alegando um vazio
legal existente na portaria 142-B de 2012.

Por estas situacdes carecerem de esclarecimentos claros e répidos por parte das entidades responsaveis, a APIR tem agenda-

das reunides com os varios responsaveis da administracdo publica.

Pode ver o desenvolvimento desta noticia, ainda nesta edic3o da revista, intitulada “APIR reine com Entidades Oficiais - Trans-

porte de Doentes” na pagina 28.
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Centro de Dialise Nefrovales

os dias 29 e 30 de abril, Joaquim Amaral,
José Marques e Carlos Bizarro da Delegacao
Regional do Centro, estiveram presentes no
Centro de Dialise Nefrovales, em S. Martinho
do Bispo, Coimbra.
No primeiro dia, foram recebidos pelo Dr. Ricardo Con-
ceicdo e no segundo dia pelo diretor clinico Dr. Nuno
Afonso Oliveira e pela enfermeira-chefe Arminda Eira,
que os colocaram a vontade para contactar com os doen-
tes na sala de tratamento e na sala de espera.
Este centro de dialise foi o primeiro a ser instalado em
Coimbra, em 1981, com o nome de Nefrodial, pelo Nefro-
logista Dr. Pires Cabral. Atualmente, pertence ao Grupo
Diaverum, tendo a nova geréncia feito algumas altera-
cOes para criar novos espacos com o objetivo de propor-

N sociacao ao longo dos anos.
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cionar uma melhor mobilidade na prestacao de cuidados
aos doentes em tratamento.

Neste Centro, existem 37 doentes a realizar tratamento,
a maioria com idade avancada.

O objetivo desta visita foi o de dar a conhecer a Associa-
cao e fazer com que os utentes se sintam acompanhados
neste processo, por vezes penoso. Os doentes mostra-
ram-se muito recetivos ao nosso contacto e agradece-
ram a atencao que lhes foi dada.

A Delegacao Regional do Centro agradece a forma como
foi acolhida e deseja a todos sucesso no cumprimento
dos objetivos com vista a melhoria continua dos cuidados
prestados aos doentes. B

A APIR recebeu a aprovacao das candidaturas submetidas ao Programa de Financiamento a
Projetos pelo Instituto Nacional para a Reabilitacao (INR, I.P.], referente a 2014.

Os projetos “Apoio social, informativo e acompanhamento aos doentes renais crénicos”, “For-
macdo e capacitacdo de dirigentes” e “Publicacdes diversas” terado a duracdo de um ano.

A APIR agradece ao INR a confianca e o reconhecimento pelo trabalho desenvolvido pela As-
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Grupo Portugués de Laboratorios de Analises Clinicas

O Grupo REDELAB dedica-se a prestacdo de
servicos na area das Andlises Clinicas e conta com
mais de 350 locais de colheita distribuidos a nivel
nacional, incluindo Acores e Madeira, onde os
associados APIR poderdo beneficiar de precos
especiais.

Através do acordo estabelecido, a REDELAB
compromete-se a oferecer aos associados da APIR e
seus familiares diretos a prestacdo do servico de
Anélises Clinicas com um desconto de 20% sobre a
tabela de andlises particulares.

Beneficiam deste desconto todos os associados da
APIR com as quotas em dia, que invoquem a sua
qualidade de sécio, mediante a apresenta¢do do
respetivo cartgo.
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APIR redne com entidades oficiais
Transporte de doentes

a qualidade de representante dos doentes re-
nais portugueses e consciente dos problemas
que cada vez mais afetam os doentes, a APIR
solicitou reunioes a diversas entidades ofi-
ciais, nomeadamente ao Ministro da Saude e respetivos

Secretarios de Estado; a Presidente da Comissao Parla-

mentar de Saude; aos Presidentes do Conselho Diretivo

das ARS do Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo

e Algarve; ao Inspetor-Geral das Atividades em Salde;

ao Presidente do Conselho Diretivo da ACSS (Adminis-

tracdo Central do Sistema de Saude); ao Presidente do

Conselho Diretivo do IPST (Instituto Portugués do San-

gue e da Transplantac&o); ao Diretor-Geral de Salde e a

Presidente da CNAD (Comissdo Nacional de Acompanha-

mento da Dialise).

Nestas reunides procurou-se encontrar solucoes para os

diversos problemas que afetam os IRC, como sejam:

e as questoes associadas aos transportes para tratamen-
tos de hemodialise, consultas de pré e pds-transplante,
chamadas para transplante, consultas de dialise peri-
toneal, construcao e reparacao de acessos vasculares,
consultas e realizacao de exames de diagndstico e te-
rapéutica;

e 0 copagamento de transporte para a realizacao de he-

modidlise;

aumento das listas de espera para transplante;

qualidade de tratamento em hemodialise;

® outros assuntos.

Nos dias 12 e 14 de maio, a APIR foi recebida de forma
muito cordial, pelos Presidentes do Conselho Diretivo das
ARS do Alentejo e do Centro, tendo-se abordado, entre
outros problemas, a questao dos transportes, nomeada-
mente o copagamento de transporte para hemodialise. A
Associacao foi informada que estas duas ARS nao efetua-
vam a cobranca. Com ambas as ARS ficou acordada uma
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forma rapida de agilizar o processo relativo as reclama-
coes dos IRC, abrir um canal de comunicacao direto com
os gestores do SGTP nas ARS com a APIR para que, de
uma forma célere, se possa chegar rapidamente a uma
solucao satisfatoria para todos os intervenientes.

Ainda no dia 14 de maio, a APIR reuniu-se com o Inspe-
tor-Geral das Atividades em Saude, que referiu a admira-
cao que sente pelo trabalho desenvolvido pela Associacao
e a quem também expusemos as dificuldades sentidas,
em particular as questoes relacionadas com as ultimas
visitas as unidades publicas hospitalares de hemodialise,
sensibilizando a Inspecdo-Geral para as situacoes anod-
malas que foram encontradas.

A 21 de maio, a Associacao esteve presente na Reuniao
Plenaria da CNAD, tendo tido a oportunidade de referir
as preocupacoes da Associacao sobre os problemas aci-
ma referidos.

A 29 de maio, a APIR foi recebida pelo Presidente do Con-
selho Diretivo da ACSS, a quem também demos conta
dos problemas, nomeadamente os que se referem aos
transportes de doentes, solicitando a este organismo a
emissao de uma circular normativa que abranja todos os
aspetos relacionados com a portaria 142-B de 2012, no
sentido de permitir que todas as ARS utilizem o mesmo
procedimento na analise das questdes dos transportes.
Aguardamos o agendamento das restantes reunioes soli-
citadas, a fim de sensibilizarmos as restantes entidades
para as dificuldades sentidas pelos IRC de modo a que
possam ser tomadas medidas que minimizem o desgaste
fisico e psicoldgico de uma doenca crénica que afeta cada
vez mais portugueses.

Por forma a podermos ter um papel mais interventivo, pe-
dimos a todos os IRC que detetem problemas ao nivel das
questdes acima referidas o favor de as reportarem a APIR.
Fique atento aos desenvolvimentos sobre este assunto
na proxima edicao da revista Neframea.
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TFalecimento de aocios

A esposa do associado Mauritz Pott
Larsen, informou a APIR do seu
falecimento em junho de 2013. Era
socio desde 2009, tinha 72 anos e fazia
dialise na Clinica Diaverum do Estoril.

A filha de Maria José Lopes Alves
comunicou a Associacao o falecimento
da sua mae, a 23 de janeiro. Tinha 51
anos de idade, era sdcia desde 1996

e fazia didlise na Unidade de He-
modialise do Hospital de Chaves.

A 11 de abril, a APIR recebeu um mail de Mark Murphy a dar conhecimento do falecimento do
colega Ray Mackey, secretario-geral da CEAPIR (European Kidney Patients’ Federation]. Ray
Mackey faleceu a 4 de abril, rodeado de amigos e familiares. Aparentemente, deu entrada no
hospital a 3 de abril, com um problema de calcio, mas acabou por sofrer uma queda na pressao
arterial, que resultou na sua morte. Foi sepultado a 14 de abril. Ray deixa esposa Rachel e dois
filhos - Amy e Stephen.

A Associacio lamenta a perda dos sécios e amigos desta causa que serdo 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 questdo que o preocupa ou
que ainda nao 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 sé podera crescer e ser abrangente com a
participacao de todos.

Procure a APIR no Facebook, escreva-nos para: apir(dapir.org.pt ou Via Principal de Pedes - Lote
105 - Loja B, 1950-244 Lisboa. Pode também ligar para: 218 371 654.

A APIR langou o apelo para que contribuisse para a nossa causa através da contri-
buigao solidaria de 0.5% do valor retido pelo Estado no preenchimento do anexo H da
sua declaracao de IRS. O apelo deu frutos e estamos felizes por anunciar que a nossa
Associagao foi alvo de varias contribui¢des, que servirdo para pdr em cursos as varias
atividades em prol dos insuficientes renais as quais orgulhosamente nos dedicamos
ha mais de 35 anos.

Continuaremos a fazer do seu contributo uma mao amiga do insuficiente renal.
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s Rins Também Envelhe-
cem foi a mensagem que
a APIR quis realcar em
mais uma celebracao do
Dia Mundial do Rim. No calendério
do doente renal o dia 13 de marco
é uma data a nao esquecer, mas
assume também especial impor-
tancia para os que estao menos fa-
miliarizados com a doenca.
A APIR dedicou este dia a sensibili-
zacao da populacao em geral, pro-
movendo o conhecimento sobre a
importancia dos rins para a salde,
especialmente para os cidadaos
que sofrem de doencas de risco,
como a diabetes ou hipertensao
arterial.
Os voluntarios e socios da APIR es-
tiveram nas ruas a ouvir ddvidas e
a promover o conhecimento sobre o
tema. Estivemos em Lisboa, Setu-
bal, Coimbra, Santarém e Funchal
a distribuir folhetos informativos, a
prestar esclarecimento individual
e a fazer rastreios, que podem ser
o ponto de viragem para uma vida
mais saudavel e consciente. As ati-
vidades contaram com o precioso
empenho de todos os colaborado-
res, quer dos membros das dele-
gacoes, quer de elementos ligados
aos estabelecimentos de ensino
superior, a quem deixamos 0 N0sso
agradecimento.
Dirigimos também uma palavra
de agradecimento aos respetivos
Servicos Municipais pela cedéncia
dos espacos, a Cruz Vermelha Por-
tuguesa, pelas tendas cedidas em
Lisboa e Santarém, e ao Laborato-
rio A. Menarini pelos materiais de
rastreio da glicémia.

BETI Abrit/Maio/Junho 2014

Mundial
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do Rim

Dia Mundial do Rim em Lishoa e Setubal

Nas cidades de Lisboa e Setubal os
rastreios contaram com a colabo-
racdo do professor Filipe Cristévao
e dos alunos da Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa. No periodo
da tarde, em Lisboa, foram atendi-
das cerca de 16 pessoas, a maioria
com mais de 50 anos.

Dia Mundial do Rim em Santarém

Em Santarém, a iniciativa contou
com a colaboracao de oito professo-
res da Escola Superior de Saude de
Santarém e de 22 estudantes dos 3°
e 4° anos do Curso de Licenciatura
em Enfermagem.

Durante o rastreio, foram recolhi-
dos dados através de um formulario
anonimo aplicado a 114 pessoas. O
questionario permitiu-nos saber que
a idade média dos participantes foi
de 66 anos, sendo 87 anos a maxi-
ma e 21 a minima. Entre os partici-
pantes, 69% eram mulheres e 31%
homens. Através da analise dos fa-
tores de risco relacionados com os
estilos de vida (consumo de tabaco e
de alcool), cerca de 68% dos partici-
pantes afirmaram nunca ter fumado
(Gréfico 1) e 62% consome bebidas
alcodlicas (Gréfico 2). Relativamente

aos habitos alimentares, foi possi-
vel perceber que a maioria consome
horticolas e fruta diariamente (79%)
(Gréafico 3), prefere comida tempe-
rada com meio sal (73%) (Gréfico 4)
e, apesar de 35% nao ter por habito
ingerir acucar, 32,5% dos inquiridos
ingere acucar diariamente (Gréfico
5). Apenas 33% refere praticar exer-
cicio fisico (Gréfico 6).

Grafico 1. Grafico circular dos habitos de
tabagismo (n = 114).

Grafico 2. Grafico circular relativo ao
consumo de bebidas alcodlicas (n = 114).

Grafico 3. Grafico circular do consumo de
horticolas e fruta (n = 114).

Gréfico 4. Gréfico circular do consumo de
sal (n=114).

Grafico 5. Grafico circular do consumo de
aclcar (n=114).



Gréfico 6. Grafico circular da pratica de
exercicio fisico (n = 114).

Quanto aos fatores de risco biold-
gicos, a analise do indice de massa
corporal (IMC] revelou que 35,1% tem
um peso considerado normal, 36,8%
apresentam excesso de peso e 24,6%
estd em diferentes niveis de obesida-
de. Segundo a Direcao-Geral da Sau-
de, cerca de 50% da populacao adulta
em Portugal sofre de obesidade.
Relativamente a pressao arterial sis-
télica (PAS), 39% apresentam valores
normais e 25% valores considerados
normais altos. A maioria dos inquiri-
dos (81%) apresentava uma pressao
otima e normal e apenas 7% uma
pressao arterial normal alta. Em 7%
dos individuos foi identificada hiper-
tensao arterial grau |, em 3% grau |l
e 2% possuem hipertensao arterial
grau lll.

De referir que 62% dos individuos
mencionaram antecedentes pessoais
de vérios tipos e uma percentagem
de 9,2 referiu a doenca renal como
antecedente pessoal (Grafico 7).

Grafico 7. Grafico circular relativo aos
antecedentes pessoais (n = 109).

Antecedentes familiares foram re-
feridos em 57% dos casos, sendo
que alguns participantes mencio-
naram mais do que um antece-
dente, num total de 98 referéncias.
No grafico seguinte, podemos ver
quais os antecedentes mais refe-
renciados, estando a diabetes em
primeiro lugar com 32,7% (Gréafico
8.

Grafico 8. Grafico circular relativo aos an-
tecedentes familiares (genética) (n = 98).

Dia Mundial do Rim em Coimbra
Delegacgao Regional do Centro

A sensibilizacao voltada para as crian-
cas foi, este ano e pela primeira vez,
uma forte aposta da APIR, que levou
a cabo trés sessodes de prevencao em
escolas do 1° ciclo, chamando a aten-
cao para a importancia de cultivar ha-
bitos de vida saudaveis para assegurar
a manutencao de uma boa funcao re-
nal. A APIR contou com a colaboracao
dos alunos da Escola Superior de En-
fermagem de Coimbra, do professor
Miguel Faria Ramos e da Unidade de
Nefrologia do Hospital Pediatrico, que
ajudou a elaborar as apresentacoes
levadas ao Colégio Bom Jesus em
Cernache, Escola EB1 de Casconha e
no Colégio de S. José em Coimbra.

A escolha desta faixa etaria prende-
se com o facto de as criancas nestas
idades estarem mais avidas de infor-
macao e, por isso, mais facilmente
veicularem as aprendizagens para
junto das familias.

Para além da apresentacao e explica-
cao da tematica dos rins e da doenca
renal, no final da sessao, foi feita uma
experiéncia que consistiu na criacao
de um filtro pelo qual se fez passar
agua suja com detritos, para demons-
trar a funcao dos rins no organismo.
As sessOes contaram com a parti-
cipacao de duas médicas, uma en-
fermeira e uma assistente social da
Unidade de Nefrologia, acompanha-
das por trés elementos da APIR.
Como era de esperar, as criancas fo-
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ram muito participativas e teceram
comentarios carateristicos da idade
“A minha mae quer que eu coma
sopa”, "0 meu pai fuma”, “Eu néo
gosto de dgua, mas gosto de ice tea”,
“Eu nunca faco xixi sentado”, "0 meu
médico diz que tenho de beber muita
agua”, entre outros.

Depois dos tradicionais desenhos,
desta vez inspirados no sistema
urinario e que foram expostos no
Hospital Pediatrico no Dia da Crian-
ca, cada menino recebeu um porta-
chaves feito em cedro com a forma
de um rim, que contém o endereco
do site da APIR. Passado mais de um
més ainda se ouvem referéncias ao
Dia Mundial do Rim nos encontros
de pais e acoes escolares. Serd uma
experiéncia a repetir.

Antes de terminar o dia, houve ainda
tempo para a entrega de prémios as
duas melhores alunas do 5° ano na
cadeira de Nefrologia da Faculdade
de Medicina da Universidade de Coim-
bra e para uma palestra organizada
pelos nefrologistas do CHUC - Prof.
Dr. Rui Alves, Dr. Mario Campos e Dr.
Armando Carreira - sobre os temas:
Epidemiologia - Senescéncia Renal,
Diabetes - Fisiologia e Anatomia Re-
nal e Glomérulos - Diferenca entre
Hemodialise e Didlise Peritoneal.

A Delegacao Regional do Centro
agradece o apoio dos Laboratdrios
Roche, A. Menarini e Abbott, sem os
quais nao teria sido possivel celebrar
atividades no Dia Mundial do Rim.

Dia Mundial do Rim no Funchal

O Dia Mundial do Rim constituiu a
primeira iniciativa do Ndcleo da Ma-
deira, recentemente criado, e contou
com a colaboracao da professora Isa-
bel Fragoeiro e dos alunos de Enfer-
magem da Escola Superior de Enfer-
magem da Universidade da Madeira
nas atividades desenvolvidas. Foram
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atendidas cerca de 200 pessoas,
constatando-se que a maioria nao es-
tava sensibilizada para a questao da
saude renal e, muito menos, para a
dialise e a doenca renal cronica. Des-
ta forma podemos perceber o quao
importantes sao as acoes de esclare-
cimento na prevencdo da saude renal
da populacao em geral.

Esta atividade despertou a atencao
dos diferentes dérgaos de comunica-
cao social da regido, tendo o Nucleo
da Madeira marcado presenca num
programa de televisao em que se
informou e desmistificou a vida real
de um doente renal crénico. Foram
mostradas a unidade de tratamento
do Centro Hospitalar do Funchal e as
formas de tratamento ja administra-
das, seguido de um debate sobre o
tema com perguntas ao vivo por par-
te dos espectadores. m

Assembleia Geral
Aprovacao do Relatdrio de Atividades e Contas de 2013
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Da esquerda para a direita: Alcina D’Ascencao (Presidente] e Fernando Saraiva (1° Secretario).

Teve lugar no passado dia 30 de marco, a Assembleia Ge-

ral Ordinaria da APIR, devidamente convocada, com a se-

guinte Ordem de Trabalhos:

1 - leitura, discussao e aprovacao da ata da assembleia anterior;

2 - discussdo e aprovacao do relatério de atividades e con-
tas de 2013;

3 - diversos.

Depois de ter dado as boas vindas a todos os presentes, a

Presidente da Mesa leu a Ordem de Trabalhos e a Ata da As-

sembleia anterior, que foi aprovada por unanimidade.

De seguida, passou-se ao ponto numero dois tendo sido

apresentados o Relatério de Atividades e as Contas de 2013,

respetivamente, pelos recém-eleitos Presidente e Tesou-

reiro da Direcao Nacional. Depois de esclarecidas algumas

duvidas, os documentos foram aprovados, por unanimidade.
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Quanto ao ponto ndimero trés, o Presidente da Direcao Na-
cional, Jodo Cabete, prestou alguns esclarecimentos aos
socios presentes sobre as varias atividades desenvolvidas
pela APIR durante o ano transato e aproveitou para infor-
mar a Assembleia sobre os eventos que estao previstos no
Plano de Atividades para o ano em curso, alguns dos quais
ja em execucao.

Foi mais uma vez salientada a necessidade de promover e
divulgar a APIR, as suas atividades e objetivos e a necessi-
dade de angariacao de novos sécios.

Nesta edicao da Revista, apresentamos o balanco e os re-
sultados, o relatério técnico de contas, o parecer do con-
selho fiscal e um resumo do relatério de atividades relati-
vas ao ano de 2013. 1
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Resumo do Relatorio de Atividades 2013

Aqui serao apenas listadas as principais atividades de-
senvolvidas, uma vez que ja foram divulgadas na revista
e no site.

e Dia Mundial do Rim: realizacao de rastreios com me-
dicao da glicemia, da pressao arterial e distribuicao de
folhetos informativos sobre os sintomas e a prevencao
da doenca renal crénica. No encerramento das come-
moracoes, realizou-se um concerto da Banda de Musi-
ca da Forca Aérea, no Salao Nobre do Instituto Superior
Técnico, em Lisboa.

e Workshops sobre alimentacao: subordinados aos te-
mas “Dicas e Truques para Reduzir a Ingestdo de Liqui-
dos” e o “Potassio na Dieta: como evitar ou reforcar?”.

e Formacoes para dirigentes da APIR: renovacao dos
atuais quadros dirigentes.

e Visitas a 19 Centros e Clinicas de Dialise e Unidades de
Transplantacao.

Encontros, reunioes e assembleias: Encontro de Asso-
ciacoes de Apoio ao Doente, em Coimbra; Assembleia
Geral e Conferéncia de Jovens Europeus da CEAPIR,
na Holanda; Conferéncia Internacional da Internatio-
nal Kidney Cancer Coalition, em Londres; 22 Cimeira
do Doente na AbbVie e na AbbVie Meeting Health, em
Lisboa; 5° Dia do Transplante realizado pela Socieda-
de Portuguesa de Transplantacdo (SPT), em Lisboa;

Nos termos da alinea b} do art. 39.° (Competéncias) - Seccdo V - dos Estatutos da APIR - Associacdo Portuguesa
. de Insuficientes Renais, o Conselho Fiscal analisou e aprovou o Relatério de Atividades e as Contas do Exercicio
do ano de 2013, considerando-as elaboradas de acordo com os principios contabilisticos, exigidos por lei.

patrimdnio financeiro.

Lisboa, 30 de marco de 2014

Parecer do Conselho Fiscal

Face aos documentos disponiveis, o Conselho Fiscal propoe que sejam aprovadas as Contas de 2013.

Reunido do XV Aniversario de Transplantacao Renal do
Hospital Garcia de Orta, em Almada; Encontro Anual
Diaverum - Dialise em Férias, em Barcelona. Visita ao
Campo de Férias da ALCER para criancas IRC, tendo fi-
cado lancadas as bases para a participacao de criancas
IRC portuguesas numa colaboracdo ALCER/APIR para
o ano 2014.

Passeio convivio ao Buddha Eden.

| Concurso de Desenho da APIR em colaboracao com o
Crianca & Rim.

42 Jornadas da Doenca Renal Crdnica, em Coimbra.
Esta atividade integrou-se nas Comemoracdes do 35°
Aniversario da Associacao, onde se prestou homena-
gem aos socios fundadores e aos que comemoraram os
25 anos de associados.

Festas de Natal, em Lisboa (Nucleo Local de Lisboa) e
em Coimbra (Delegacdo Regional do Centro).

Publicacao da Revista Neframea e retomar das atuali-
zacoes do site da APIR e da pagina no Facebook.

Criacao de novos Nucleos da APIR em Santarém, Fun-
chal, Vila Real de Tras-os-Montes. Foi também dada
continuidade as atividades nos Nucleos de Viseu, Avei-
ro e Algarve. B

--------------------

E seu parecer que as contas se encontram equilibradas, sendo que o resultado positivo de 8.676,64€ (oito mil .
seiscentos e setenta e seis euros e sessenta e quatro céntimos), estd justificado pela rigorosa gestao do seu .

0 Conselho Fiscal

: O Presidente do Conselho Fiscal 1.2 Relator do C}nselhq_fjscal 2.° Relator do Conselho Fiscal .
. T A R A N L A "f‘(""“\- \'Pqe\:;“q @u@a@mdn\\‘mi

Posé Carlos Ferreira Gomes)

(Joaduim Bento Amaral)

[Maria Dulce Caetano Rodrigues]
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E .................... Contas de Exploragéo do .....................
: Ano de 2013 :

Relatorio Técnico

Senhores Associados,

A gestao do Exercicio Fiscal do ano de 2013, aqui apresentado, traduziu-se, como habitualmente, pelas opera-
cdes normais em Exercicios Fiscais anteriores, ndo 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 8.676,64 € (oito mil seiscentos e setenta e seis euros e sessenta e qua-
tro céntimos), obtido neste exercicio, ficou a dever-se a uma criteriosa gestao dos recursos existentes, tendo
continuado a proceder-se a uma reducao nos gastos, pelo que, apesar da significativa diminuicdao do subsidio
para funcionamento e da comparticipacdo aos projetos, atribuidos pelo INR, conseguiu-se um equilibrio nas
contas.

Registamos como ponto positivo, um ligeiro aumento no valor da quotizacao face ao exercicio anterior, pelo que,
continuaremos a envidar esforcos para manter esta tendéncia.

Este resultado liquido pode assim considerar-se justificado, na medida em que se procurou o mais possivel o
equilibrio entre as receitas e as despesas. Sendo tudo quanto se nos oferece dizer, propomos a sua aprovacao
nos termos legais, previstos nos nossos Estatutos e encontramo-nos a inteira disposicdo dos senhores associa-

. dos para todo e qualquer esclarecimento que entendam pedir-nos.
: Lisboa, dezembro de 2013

A Direcao Nacional

O Presidente 0 Tesoureiro
E ‘2» ~ 04 C/C'z :__//1 \YMNOE
. [Jodo Augusto Cunho Cabete) [Joaquim José Simdes)

: Periodos
Rendimentos e gastos
2012 2013

Vendas e servicos prestados 51.531,32 48.848,28
INR-Instituto Nacional Reabilitacao 2317414 29.891,42
|IEFP-Instituto Emprego Formacao Profissional 1.039,66 5.007,38
Donativos 17.165,65 33.235,09
Custo das mercadorias vendidas e das matérias consumidas (11.240,66)  (12.503,15)
Fornecimentos e servicos externos (41.043,24)  (43.717,15)
Gastos com o pessoal (31.210,72)  (44.794,95)
Outros rendimentos e ganhos 7.327,21 7.282,39
Outros gastos e perdas (5.923,65) (7.816,54)

Resultado antes de depreciacoes, gastos de financiamento e impostos 10.819,71 15.432,77

Gastos/reversoes de depreciacio e de amortizacao (2.143,07) (2.396,30)

Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos] 8.676,64 13.036,47

Juros e gastos similares suportados (10,50

Resultado antes de impostos 8.676,64 13.025,97

Resultado liquido do periodo 8.676,64 13.025,97
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Diaverum Holiday™

Faca Férias com a Diaverum: Portuga
Dialise 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).

Aveiro

T ——— ! Didlise em férias: Vila Nova de Gaia

Vila Nova de Gaia é 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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Nucleo de Lisboa e Vale do Tejo

Coordenacao: Paulo Jorge Gongalves Ribeiro e
Paulo Jorge Martins Zoio

Sede Social: Via Principal de Pedes, Lote 105, Loja B.
Zona | de Chelas. 1950 — 244 Lisboa

Contactos: 914 315 746 | 218 371 654 | lisboa@apirorg.pt

Delegacao Regional do Centro

Presidente: Joaquim Bento do Amaral

Sede Social: Rua de Montarroio, n® 53, r/c. 3000-287
Coimbra

Contactos: 962 836 129 | 239 828 277 | coimbra@apirorgpt

Delegagao Regional do Sul

Presidente: Joao Augusto Cunha Cabete

Sede Social: Avenida 5 de Outubro, Edificio Bocage,
ne 148 — 4° L. 2900-309 Setubal

Contactos: 927 504447 | 265 525 527 | setubal@apirorg.pt

Nucleo de Mirandela e Vila Real
Coordenacao: Fernando Luis R. Paz Barroso
Contactos: 919 351 599 | vilareal@apir.org.pt

Nucleo de Viseu
Coordenacao: Ana Isabel Coelho Batista
Contactos: 966 826 115|232 671 190 | viseu@apir.org.pt

Nucleo de Aveiro
Coordenacao: Eduardo Simdes Maia
Contactos: 966 227 438 | aveiro@apir.org.pt

Nucleo de Santarém

Coordenacao: Joaquim José Simdes e Cidalia Santos
Rodrigues Serrano

Contactos: 938 070 436 | 919 905 606 | j.simoes@
apirorg.pt | sserrano@portugalmail.com

Nucleo da Madeira
Coordenagao: Sénia Magna Camacho Pimenta
Contactos: 917 667 028 | madeira@apir.org.pt



