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VISITAS:

- Clinica de Dialise Pombaldial

- Clinica de Dialise Diaverum-Figueira da Foz 1° ENCONTRO DE JOVENS

- Unidade de Hemodialise do Hospital Beatriz Angelo ADULTOS COM IRC

- Clinica de Dialise Diaverum-Vila Nova de Gaia (Hemo-Atlantico)



DIAVERUM

UMA ATITUDE
DIFERENTE NA

A Diaverum relne a experiéncia, conhecimentos e competéncia de um dos Lideres
Mundiais na prestacdo de cuidados renais, estando presentes em 17 palses.

Os seus profissionais especializados garantem tratamentos individuais
optimizados a mais de 20.000 doentes, ao mesmo tempo que lhe dedicam toda a
atengao e cuidado.

A Diaverum faz a diferenca na satisfacdo e confianga aos seus doentes.

www.diaverum.com

DIAVERUM
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EDITORIAL

COMUNIDADE APIR

Passeio convivio a Cidade Invicta

A Delegacao Regional do Sul da APIR esteve presente
na Feira de Sant’'lago 2015

Assembleia Geral Ordinaria - Convocatéria
CRESCE 2015 - Campo de Férias

| Encontro de Jovens adultos com IRC
APIR visita a Clinica de Dialise Pombaldial

APIR visita a Clinica de Dialise Diaverum-Figueira da Foz

Visita & Unidade de Hemodialise do Hospital Beatriz Angelo

APIR visita a Clinica de Dialise Diaverum-Vila Nova de Gaia
[Hemo-Atlantico)

3.9 Concurso de Desenho da APIR

CRIANCAERIM

ENTREVISTA

Entrevista com Daniel Gallego
VIVER & VENCER

NOTICIAS

7.° Dia do Transplante

Atletas portugueses conseguiram 3 medalhas nos Mundiais para
Transplantados

Decreto-Lei 168/2015 - Seguro para o Dador Vivo
Reuniao - Diaverum Patient Empowerment and Lifestyle

APIR retine com Centro de Estudos de Doencas Crénicas - Investigacdo
sobre Rins Poliquisticos

Reuniao Abbvie

Reuniao CNAD
CORREIO DOS LEITORES

CULTURA

Edward Jenner e a primeira vacina
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* Roteiro com paragens em Cascais, Cabo da Roca e passagem pela
Serra de Sintra

* Almoco Convivio na Quinta da Praia — Fontanelas

* Tarde de Convivio com Musica ao Vivo

* Entrega de prémios do 32 Concurso de Desenho

* Entrega de emblemas a Sécios com 25 anos de Associados

Parabéns a APIR

218 371 654 | 218 370 826 | 960 073 182
apir@apir.org.pt
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APIR efetua reorganizacao interna, a fim

de prestar um melhor apoio a todos os IRC
e seus familiares

este editorial irei abordar a tematica da reorganizacdo interna da APIR, que estamos a
realizar com o intuito de prestar um melhor apoio a todos os IRC e seus familiares, au-
mentando assim toda a nossa atividade.

Desde meados do ano de 2013, que internamente nos debatiamos com uma enorme la-
cuna no tocante a gestao de toda a atividade desta Associacao. Esta situacao comecou a tornar-se
ainda mais relevante quando as varias solicitacoes, quer internas quer externas, aumentavam a cada
dia, estando praticamente todo este trabalho de planeamento, organizacao e execucao, entregue a
uma Unica pessoa, que estava responsavel por gerir todos estes itens, resultando em que alguns dos
compromissos acabassem por nao ser cumpridos na sua totalidade.

Com esta alteracao estrutural agora realizada, esperamos poder concretizar mais
alguns objetivos que nao estariam no nosso horizonte mais imediato, levando-nos

assim a ter condicoes para os poder alcancar.

Esta situacao levou a que a Direcao Nacional a data tenha tentado propor a admissao de um novo
funcionario(a), que teria como funcao principal a coordenacao geral de toda a atividade da Associa-
cao, colmatando assim esta grave lacuna que existia.

Esta nossa pretensao nunca chegou a ser concretizada, em parte devido ao investimento financeiro
que seria necessario fazer. No entanto, no passado més de agosto foram finalmente ultrapassados
alguns constrangimentos, nomeadamente os financeiros, permitindo-nos ter condicoes para efetuar
as alteracoes de reorganizacao interna que sentiamos como necessarias e fundamentais para o de-
senvolvimento da Associacao.

Neste sentido, foi admitida no passado dia 5 de outubro uma nova colaboradora, a Dra. Marta Cam-
pos, formada em Psicologia, e que possui um vasto conhecimento, quer organizativo, quer no tocante
a doenca renal e que ja fazia parte dos quadros dirigentes desta Associacdo. Devido as funcdes que
passou a desempenhar na organizacao, a Dra. Marta demitiu-se de membro da Direcao Nacional, o
que lhe permite desempenhar as suas funcoes de Coordenadora de toda a atividade da Associacao,
na sua plenitude.

Acreditamos que, com a entrada desta nova colaboradora, esta Associacao ficard dotada de uma
eficacia organizativa e organica que nunca seria possivel se estas funcdes continuassem entregues a
Dirigentes Voluntarios, que aproveitando alguns dos seus tempos livres conseguiam com a sua boa
vontade levar por diante algumas das actividades que iam sendo programadas ao longo de cada ano.
Com esta alteracao estrutural agora realizada, esperamos poder concretizar mais alguns objetivos
gue nao estariam no nosso horizonte mais imediato, levando-nos assim a ter condicoes para os poder
alcancar.

Jodo Cabete
Presidente da Direcao Nacional

Jutho/Agosto/Setembro 2015 [ NI
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oi no passado dia 26 de Julho que a APIR realizou

mais um Passeio Convivio, desta vez a encanta-

dora cidade do Porto.

O passeio teve a participacao de insuficientes
renais, amigos e familiares de Lisboa, Coimbra, Mirandela
e Braganca, que puderam desfrutar um pouco desta cidade.
0 almoco foi na Ribeira, um dos locais mais carismaticos da
cidade Porto.

A seguir ao almoco os participantes fizeram um cruzeiro
e ficaram a conhecer as seis pontes que unem as duas
margens do Rio Douro - D. Luis, Infante, Dona Maria, Sao
Joao, Arrabida e Freixo. O cruzeiro proporcionou ainda uma
perspetiva diferente da cidade do Porto, que é Patrimdnio
Mundial da UNESCO.

Apbs o cruzeiro visitdmos a cave do Vinho do Porto Offley
onde tivemos a companhia de uma guia que, ao longo do
percurso, nos foi contando a histéria e processo de producao
deste vinho. A empresa foi criada em 1737 por William Offley
e ganhou renome e prestigio internacional sob a direcao de
Joseph James Forrester, uma personagem marcante da
histéria do Vinho do Porto, distinguido com o titulo de Bardo
pelo Rei de Portugal. Para finalizar esta visita foi-nos dado a
provar este vinho do porto, em forma de branco e tinto.

Os passeios convivio da APIR tém como objetivo dar a
conhecer o nosso belo pais e proporcionar momentos de
convivio e boa disposicao entre insuficientes renais, amigos
e familiares. Acreditamos que este objetivo foi cumprido!
Para o préoximo ano voltamos a contar convosco, porque
estas realizacdes sem vocés ndo tém graca nenhuma e ndo
fazem sentido existir! ®

Paulo Ribeiro

B Jutho/Agosto/Setembro 2015
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A Delegacao Regional do Sul da APIR esteve presente
na Feira de Sant’lago 2015

Delegacao Regional do Sul

da APIR esteve presente na

Feira de Santiago 2015

A Delegacao Regional do
Sulda APIR, integrada no Grupo Con-
celhio Para as Deficiéncias esteve
presente na ja tradicional Feira de
Sant’lago, em Setubal, considerada a
mais antiga da zona Sul.
A Feirade Sant’lago decorreu de 24 de
Julho a 2 de Agosto, no ja conhecido
lugar das Manteigadas, tendo ofere-
cido aos seus visitantes um conjunto
de novas propostas de entreteni-
mento, desde espectaculos musicais
para todos os gostos, gastronomia,
artesanato, animacoes histdricas,
entre outros.
Este ano, como nao podia deixar de
ser, o tema da Feira centrou-se nas
comemoracoes dos 250 anos do
nascimento de Bocage, um poeta
da nossa terra de seu nome Manuel
Maria Barbosa Du Bocage, cujo patri-
monio pode ser visitado em Setubal.

No nosso ja tradicional espaco, rece-
bemos todos os nossos Associados
e seus familiares, bem como todos
aqueles que nos quiseram visitar,
onde focdmos a nossa atencao prin-
cipal na prevencao das doencas
renais, distribuindo os nossos folhe-

tos relacionados com esta tematica,
bem como prestdmos alguns escla-
recimentos sobre a mesma.

Foram feitos alguns novos sécios,
tendo sido prestados varios escla-
recimentos sobre a nossa actividade
como Associacdo junto de todas as
entidades e também junto da nossa
populacao de IRC.

Queremos desde j& agradecer a
todas as entidades que nos apoiaram
nesta nossa iniciativa, em especial a
Camara Municipal de Setubal atra-
vés da Divisdo de Inclusdo Social,
toda a disponibilidade na cedéncia do
espaco para o nosso pavilhao.
Agradecemos a todos o0s nossos
Associados e respectivas familias,
bem como aos IRC em geral, que
tiveram a amabilidade de nos visitar e
esperamos poder contar com a vossa
presenca no proximo ano. W

A Direcao da Delegacao Regional
do Sul da APIR

4. Diversos

Lisboa, 06 de Outubro de 2015

Convocatoria

A ordem de trabalhos proposta ¢ a sequinte:

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

2. Discussao e Aprovacao do Plano de Actividades e Orcamento para 2016;

3. Informacao sobre o pedido de demissao da Dirigente Marta Madureira Neto Campos, do cargo de 1.° Vogal
da Direcao Nacional da APIR, com efeitos a partir de 24 de Setembro de 2015 e cooptacao do sécio efectivo
n.° 4727-E, Joaquim de Carvalho Vieira, para o referido cargo.

Assembleia Geral Ordinaria

De acordo com os Estatutos, convoco a Assembleia Geral Ordinaria da APIR, a reunir no préximo dia 29 de
Novembro de 2015, pelas 15H00, na Sede Nacional da APIR-Associacao Portuguesa de Insuficientes Renais,
sita na Rua Luiz Pacheco, Lote 105-Loja B, Bairro das Amendoeiras, Chelas, Lisboa.

Se a hora marcada n3o houver quorum, a Assembleia Geral reunira trinta minutos (meia hora) mais tarde,
com o numero de socios presentes e a mesma ordem de trabalhos.

A Presidente da Mesa da Assemblei?—>Geral,

e o g¥onnis

Maria Alcina D'Ascencao

Jutho/Agosto/Setembro 2015 [ NN
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COMUNIDADE 7.¥

CRESCE 2015 - Campo de Férias

oi promovida pela APIR, com o apoio da Diaverum, na semana de 31 de
agosto a 4 de setembro, nas instalacoes da Quinta da Fonte Quente na
Tocha, Cantanhede, a primeira semana de férias em Portugal dirigida a
criancas e jovens com insuficiéncia renal crénica. 0 CRESCE 2015 aco-
lheu 14 jovens dos 7 aos 17 anos, em pré-dialise, didlise e transplantados, pro-
venientes das 4 unidades de Nefrologia Pediatrica de Norte a Sul do Pais, tendo
como base o modelo do CRECE, a coldnia de férias realizada em Espanha pela
ALCER, na qual ja tinhamos participado no ano de 2014. Para além dos participan-
tes, estiveram em permanéncia enfermeiras voluntarias do Hospital Pediatrico
de Coimbra, bem como monitores, alguns dos quais também jovens com IRC, que
puderam transmitir o seu testemunho aos mais novos.
Durante esta semana os participantes tiveram oportunidade de usufruir das in-
fraestruturas da Quinta, nomeadamente piscina, parque aventura, discoteca, etc.
Foram ainda organizadas outras atividades, como caminhadas, trabalhos manu-
ais, caca ao tesouro noturna e um jantar de gala, entre muitas outras. Houve ainda
tempo para uma visita a zona de Aveiro, onde os jovens puderam realizar um pas-
seio num barco moliceiro pela ria de Aveiro e também visitar o Navio-Museu Santo
André, na Gafanha da Nazaré. Neste navio-museu podem observar-se como eram
feitas as pescarias do arrasto do bacalhau na segunda metade do século XX.
No ultimo dia, e antes da despedida, realizou-se uma cerimdnia simbélica de
encerramento do Campo de Férias, onde os jovens e monitores puderam par-
tilhar a sua experiéncia durante a semana e durante a qual foram entregues
certificados de participacao a todos os participantes, monitores e enfermeiros.
Para além disso, tivemos o prazer de contar com a presenca das entidades que
nos apoiaram na concretizacao deste projecto, a quem tivemos oportunidade de
entregar um pequeno troféu como forma de agradecimento pelo envolvimento
no CRESCE 2015.

B Jutho/Agosto/Setembro 2015
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A APIR veio assim colmatar uma falha existente no apoio a
criancas e jovens com doenca renal crdnica, que até aqui
tinham alguma dificuldade em fazer férias com diversas
atividades, muitas vezes devido a restricoes colocadas pela
hemodialise ou didlise peritoneal. Assim, para além da
possibilidade de diversao num ambiente controlado e com
o apoio de uma equipa de salde dedicada, estes jovens tive-
ram aqui também a oportunidade de se encontrar e debater
questdes relacionadas com a sua saude, trocando ideias e
experiéncias. Esta foi, sem duvida, uma semana repleta de
momentos de aprendizagem, dos quais se destacaram so-
bretudo as horas de refeicao, acompanhadas de profissio-
nais que promoveram uma alimentacao saudavel e compa-
tivel com a fase da doenca dos participantes.

Conta André Pdvoa, um dos monitores deste campo:
“Quando me convidaram para monitor do Cresce, achei
que seria uma boa oportunidade para aprender algo so-
bre uma doenca que desconhecia e o seu tratamento, mas
acabei por aprender muito mais... Além de cuidados com
alimentacao, medicacao e um ou outro cuidado extra a ter,
vi todo o trabalho que é feito, tanto por enfermeiros como
por outras pessoas responsaveis para que haja uma acei-

tacao e superacao da doenca por parte das criancas.
Vi como a vontade e o querer sao tao ou mais importantes
do que qualquer comprimido, vi como um paciente infor-
mado, mas acima de tudo feliz, tem muito mais hipdteses
de vencer. Vi como criancas e jovens aceitam as limitacoes
que lhes sao impostas, mas que apesar disso nao deixam
de viver a vida. Como se preocupam com os cuidados a ter
sem, no entanto, se deixarem limitar. Sempre pontuais na
medicacao e restritos com a comida, nao deixam de brin-
car, correr e saltar; ndo deixam de sorrir e fazer sorrir;
nao deixam de ser criancas e jovens. Seguem o seu ca-
minho, conscientes do que trazem consigo e acabam por
inspirar outros ao seu redor... Algo fantadstico que aprendi
é que até a crianca mais pequena e fragil pode ser um
exemplo de vontade e luta.”
Assim, com um balanco muito positivo, esperamos poder
vir a multiplicar o niumero de participantes nas futuras
edicoes do CRESCE que serao, com toda a certeza, sema-
nas de grande felicidade. ®
Veja o video realizado sobre esta atividade em:
https://goo.gl/yDJ2F|

Ana Pastoria

Jutho/Agosto/Setembro 2015 | IENEE
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| Encontro de Jovens adultos com IRC

APIR realizou durante o fim-de-semana de 5 e
6 de setembro de 2015, nas Casas do Bucaco, o
| Encontro de Jovens Adultos com Doenca Renal.
Este evento contou com a presenca de varios
jovens adultos IRC, tanto em dialise como transplantados,
que durante os dois dias conviveram e partilharam expe-
riéncias relacionadas com a doenca e outras mais ludicas
e menos pesadas, mas muito importantes para uma vida
mais plena.
O programa foi composto por diferentes workshops,
onde a conversa e a pratica tiveram protagonismo. O dia
de sdbado comecou com uma aula de Tai-Chi, na bonita
mata do Bucaco, a cargo do Professor Igor Tiago. Seguiu-
se a apresentacdo da Dra. Inés Moreira, que mostrou um
estudo sobre Exercicio e Hemodialise.
Durante a tarde de sabado decorreu um workshop pratico
sobre alimentacdo saudével, com o tema “Um Piquenique
Mediterranico”, coordenado pelo Chef Jodo Quaresma e pela
nutricionista Ana Rita Mira. No final do dia, todos puderam
deliciar-se com as iguarias preparadas pelos participantes.
domingo despertou com uma caminhada / visita guiada a

Mata, onde foi plantada uma arvore que confirmou a nossa
presenca no local.

Durante a tarde, o Dr. Rui Poinhos moderou uma saudavel
“discussa@o” sobre as historias de vida dos participantes.
Foram momentos muito positivos e surpreendentes para os
presentes.

A APIR agradece a presenca e disponibilidade dos técnicos
que tornaram possivel a realizacdo, com sucesso, deste
evento (Prof. Igor Tiago, Dra. Inés Moreira, Dra. Ana Rita
Mira, Chef Jodo Quaresmo e Dr. Rui Poinhos).

BT Julho/Agosto/Setembro 2015

wr

Queremos ainda, agradecer a presenca dos colegas Dani
Gallego, da Enfermeira Raquel e de Juan Carlos da ALCER
(nossa congénere espanhola), que colaboraram e participa-
ram neste | Encontro. Destacamos a apresentacao de Dani,
que nos mostrou como podemos fazer férias, sem limita-
coes, mesmo estando em programa de hemodialise.

Uma experiéncia cheia de sucesso, a repetir ja para o pro-
ximo ano. Contamos contigo em 2016!

Este evento contou com o apoio das empresas Diaverum
Portugal e Fresenius Medical Care Portugal (Nephrocare). m

Paulo Ribeiro
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Em cada dia, a cada
minuto, em qualquer lugar
a Baxter chega a si.
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APIR visita a Clinica de Dialise

Pombaldial

Aspecto da sala de dialise

o passado dia 24 de Julho
o Presidente da Direcao
Nacional da APIR, Joao
Cabete, acompanhado por
José Carlos Bizarro e Joaquim Ben-
to Amaral, da Delegacao Regional do
Centro desta Associacao, visitaram a
Clinica de Hemodialise Pombaldial,
tendo sido muito bem recebidos pela
respectiva directora clinica Dra. Ana
Belmira Santos, assim como pela
Enf.2 Chefe, Sonia Soares, a ambas
agradecendo, desde j3, todos os es-
clarecimentos que nos prestaram.
Nesta Clinica, instalada em edificio
construido de raiz para este efeito,
fazem habitualmente tratamento
hemodialitico 105 doentes, sendo 42

B Julho/Agosto/Setembro 2015

(40%) do sexo feminino e 63 (60%) do
sexo masculino, nos trés turnos em
dias pares e impares. 45,9% dos do-
entes sao diabéticos. Cinco doentes
sao HCV positivos, os quais fazem
tratamento em monitor dedicado.
Dois doentes, sao HBV positivos e
efectuam o seu tratamento em sala
dedicada, com WC, vestiarios e en-
trada também auténoma. A média
de idades em programa de dialise
ronda os 70,7 anos.

Existem 25 monitores Gambro AK
200 e AK 200 ultra, distribuidos por
trés salas de tratamento, 16 na sala
principal, 6 dedicados aos doentes
HCV positivos, 2 aos doentes HBV
positivos e 1 monitor de reserva, en-

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projtos pelo INR, .2

contrando todos os doentes a reali-
zar dialise de alto fluxo.

A consulta de Nefrologia realiza-se
com periodicidade semestral, sen-
do o Hospital de apoio o Hospital
dos Covdes, embora as urgéncias
sejam encaminhadas para o CHUC -
Centro Hospitalar e Universitario de
Coimbra.

Do total dos doentes, 61% tém fistu-
la arteriovenosa, 10% tém proéteses
e 29% possuem cateter, dos quais
se incluem 15 cateteres definitivos,
possuindo os restantes doentes ca-
teter tunelizado.

Recebem doentes em férias, princi-
palmente emigrantes.

A equipa médica é constituida por 5
nefrologistas - incluindo a Directora
Clinica e mais 6 clinicos de outras
especialidades.

A equipa de enfermagem é compos-
ta por 19 enfermeiros, incluindo a
enfermeira-chefe.

Conta com os servicos de uma Die-
tista e de uma Técnica de Servico So-
cial a tempo inteiro, a Dra. Isa Leal.
Tem ainda 8 funcionarios gerais, 2
administrativos e 1 farmacéutica.
Em 2014 a percentagem de morta-
lidade fixou-se nos 16,5% e, no que
respeita @ morbilidade (n.° de doen-
tes/internamentos/ano), a percenta-
gem foi de 6,05%. A média de trans-
plantes situa-se nos 3/ano (2,8%)
S3o distribuidos, em sala, alguns
dos medicamentos do Despacho
3/91 e é fornecido lanche.

O transporte é assegurado pelos
Bombeiros para os doentes perten-
centes ao Servico Nacional de Saude
e por taxi para os doentes perten-
centes ao subsistema da ADSE.

A Direcao Nacional da APIR agrade-
ce a forma amavel como fomos re-
cebidos pelos nossos interlocutores,
bem como por todo o pessoal que
trabalha nesta clinica, para todos o
nosso agradecimento. W

A Direcao Nacional



APIR visita a Clinica de Dialise
Diaverum-Figueira da Foz
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Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projtos pelo INR, .2

o passado dia 29 de Julho
o Presidente da Direccao
Nacional da APIR, Joao
Cabete, acompanhado por
José Carlos Bizarro e Ana lIsabel
Baptista, ambos pertencentes a De-
legacao Regional Centro, visitaram a
Clinica de Hemodialise da Diaverum
na Figueira da Foz, tendo sido rece-
bidos pelo Dr. Luis Freitas, director
clinico da mesma, a quem agrade-
cemos, desde j3, todos os esclareci-
mentos que nos prestou.
Nesta Clinica, fazem habitualmente
tratamento hemodialitico 86 doen-
tes, em 28 monitores Nikkiso e um
monitor AK200 da Gambro. Vinte
destes doentes efectuam didlise de

Aspecto da sala de dialise

alto fluxo, e os restantes 66 hemo-
diafiltracao.

Deste total de doentes, 34% sao
diabéticos, sendo aproximadamen-
te 50% de ambos os sexos. Existem
5 doentes HCV positivos, fazendo
tratamento em monitor dedicado,
dentro da mesma sala. A média de
idades em programa de dialise ron-
da os 73 anos devido, em grande
parte, a uma percentagem elevada
de doentes com mais de 80 anos de
idade.

A consulta de Nefrologia realiza-
se com periodicidade semestral,
sendo o Hospital de apoio o CHUC
- Centro Hospitalar e Universitario
de Coimbra.

Tenha as suas _
Quotas em Dia

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

Em 2015, lembre-se de por 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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Do total dos doentes, 71,6% tém fis-
tula arteriovenosa, 20,4% possuem
cateter tunelizado, existindo ainda
8% dos doentes com protese. Rela-
tivamente aos acessos vasculares,
esta clinica articula-se com a Sanfil
- Clinica de Santa Filomena.

A equipa médica é constituida por 4
nefrologistas - incluindo o Director
Clinico e mais 5 clinicos de outras
especialidades.

A equipa de enfermagem é compos-
ta por 19 enfermeiros, nao estando
aqui incluida a enfermeira-chefe
devido a baixa prolongada por do-
enca.

Conta com os servicos de uma Nu-
tricionista, a Dra. Ana Rita Mira,
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nossa colaboradora habitual, e de
uma Técnica de Servico Social, a
Dra. Patricia.

Em 2014 a percentagem de mortali-
dade fixou-se nos 21%. No que res-
peita a morbilidade (n.° de doentes/
internamentos/ano), a percentagem
foi de 11,9%. A lista de espera para
transplante conta com 13 doentes,
dos quais foram transplantados 7
durante o ano transato.

Sao distribuidos em sala os medica-
mentos possiveis do Despacho 3/91
e é fornecido lanche.

O transporte é assegurado pelos
Bombeiros para os doentes perten-
centes ao Servico Nacional de Saude
e por taxi para os doentes perten-
centes a outros subsistemas, nome-
adamente a ADSE.

Para além deste dia de visita, ele-
mentos da Delegacao Regional do

Visita a Unidade de I:Iemodiélise
do Hospital Beatriz Angelo

Centro, visitaram ainda os doentes
noutros turnos e no dia anterior,
conversando com 0s mesmos sobre
os varios aspectos do seu tratamen-
to, bem como elucidando os mes-
mos sobre a nossa Associacao.

A Direccao Nacional da APIR agra-
dece a forma amavel como fomos
recebidos nesta clinica, para todos o
nosso agradecimento. H

A Direcao Nacional

Projto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos pelo INR, L
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Da Esq/Dir. Dra. Catarina Teixeira, Dr. Mario Raimundo, Jodo Cabete, Dra. Sénia Silva, Dra. Ana Cortesao Costa,

Prof

o passado dia 31 de Ju-
lho o Presidente da Di-
recdo Nacional da APIR,
Jodo Cabete, acompa-
nhado pelo Prof. Dr. Martins Pra-
ta, nosso consultor para a area da
Nefrologia, visitaram a Unidade de
Hemodialise do Hospital Beatriz
Angelo, em Loures.
Tanto o director clinico desta unida-
de, Prof. Dr. Edgar Almeida, como a
médica de servico, Dra. Ana Corte-
sao Costa, assim como a Enf@ Che-
fe Adjunta, Dora Monteiro, recebe-
ram-nos de forma muito atenciosa,
tendo-nos prestado todos os escla-
recimentos que solicitdmos, o que,
desde ja, muito agradecemos.
Nesta unidade, situada num dos pi-
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sos do edificio do novo Hospital Be-
atriz Angelo, que é uma parceria pu-
blico-privada gerida pela Luz Saude
e que possui excelentes instalacdes,
fazem tratamento hemodialitico 53
doentes em programa regular de
cronicos, em 13 monitores Fresenius
5008C, existindo mais 6 monitores
de reserva no isolamento, e ainda
8 postos de dialise nos cuidados in-
tensivos, independente do servico de
Nefrologia.

Tem uma sala independente, com
WC, vestidrios e entrada propria,
onde fazem dialise 3 doentes porta-
dores do VIH, bem como 2 doentes
positivos HBV, estando também dois
doentes HCV, em sala dedicada a
efectuar o seu tratamento.

. Dr. Edgar Almeida, Enf.2 Dora Monteiro e Prof. Dr. Martins Prata

A média de idades em programa de
didlise ronda os 66,5 anos, sendo
que 50% dos doentes fazem HDF e
os restantes 50%, dialise de alto flu-
xo. Fomos também informados que
41% dos doentes aqui em tratamen-
to sdo diabéticos.

No que respeita aos acessos vascu-
lares, 67% dos doentes tém fistula
arteriovenosa, 11% cateter tunelisa-
do e 22% tém proteses.

A equipa médica é constituida por 5
nefrologistas, onde se inclui o Direc-
tor Clinico. A equipa de enfermagem
é composta por 9 enfermeiros, in-
cluindo a enfermeira chefe adjunta.
Conta com os servicos de uma Nutri-
cionista, e com o apoio de uma Téc-
nica de Servico Social.



E fornecido lanche a todos os doen-
tes deste servico.

Em 2014 a percentagem de mortali-
dade fixou-se nos 18,7 % e a morbili-
dade em 0,67%.

Também em 2014 foi transplantado
1 doente. Relativamente aos trans-
portes, sao realizados por carrinhas
de transporte de doentes, e por ta-
xis para os doentes dos subsistemas
que os comparticipam.

Esta visita teve um objectivo diferen-
te das habituais, uma vez que o Prof.
Dr. Edgar Almeida, enquanto nefro-
logista no Hospital de Santa Maria,

esteve também dedicado ao estudo
da doenca renal poliquistica, nao
tendo conseguido chegar ao final
deste estudo. Numa altura em que
esta Associacao volta a ser ques-
tionada sobre esta patologia, tendo
inclusive participado num workshop
em Bruxelas, achdmos por bem vol-
tar a conversar sobre esta tematica
com o Prof. Edgar, uma vez que sera
talvez quem mais investigou esta pa-
tologia no nosso Pais. Neste sentido
foram-nos disponibilizados alguns
contactos de investigadoras nesta
area, ficando a promessa por parte
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da APIR de tentar desenvolver este
assunto, no que respeita a investi-
gacao feita em Portugal sobre esta
doenca, que afecta aproximadamen-
te cerca de 5% dos doentes em tra-
tamento renal.

Em préximas edicoes daremos mais
pormenores sobre esta patologia.

A Direcao Nacional da APIR agrade-
ce a forma amavel como fomos re-
cebidos por todo o pessoal que tra-
balha nesta unidade hospitalar, para
todos o nosso agradecimento. W

A Direccao Nacional

So Mais Um!

[

Y + 1

I

“Tu sozinho nao és nada
juntos temos o0 mundo na mao”

Traz mais um socio para a APIR!
Ser sécio da APIR custa apenas 1€ por més

Consulta a pagina da Internet: www.apir.org.pt, ou telef. 218 371 654
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APIR visita a Clinica de Dialise
Diaverum-Vila Nova de Gaia (Hemo-Atlantico)
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Da esquerda para a direita; Dra. Joana Amorim, Enf.° Marco Anjos, Dra. Ana Ventura, Joao Cabete.

Presidente da Direcao Na-
cional da APIR, Joao Ca-
bete, visitou, no dia 8 do
corrente més de Outubro a
clinica de hemodialise Hemo-Atlan-
tico, da Diaverum, localizada em
Gulpilhares, Vila Nova de Gaia, onde
fomos muitissimo bem recebidos
por todos, nomeadamente pela Dra.
Ana Ventura, Directora Clinica, pela
Enfd Chefe Sénia Marques, e pela
Dra. Joana Amorim, Assistente So-
cial desta clinica, a quem aproveita-
mos para agradecer, desde j3, todos
os esclarecimentos que nos pres-
taram. Estiveram ainda presentes a
Dra. Joana Campos e André Freitas,
respectivamente Directora de Area e
Director de Operacoes e Comercial
para o sul da Europa da Diaverum.
Nesta Clinica, fazem habitualmente
tratamento hemodialitico 132 doen-
tes, 29 dos quais realizam hemodia-
filtracao, em 6 monitores Artis, e os
103 doentes restantes fazem hemo-
didlise de alto fluxo em 17 monitores
AK 200, todos da Gambro, existindo

.

e

ainda 2 monitores AK200 de reserva.
Um destes doentes realiza habitu-
almente didlise extra. Todos estes
doentes realizam o seu tratamento,
nos trés turnos pares e impares,
numa Unica sala de didlise.

Deste total de doentes, 57 sao dia-
béticos e 1 doente é HCV positivo,
realizando tratamento em monitor
dedicado, inserido na mesma sala.
A média de idades em programa de
dialise ronda os 68,3 anos.

A consulta de Nefrologia realiza-se
com periodicidade semestral, sendo
o Hospital de apoio o Centro Hospi-
talar de Vila Nova de Gaia.

Do total dos doentes, 94% tém fistula
arteriovenosa, 6% possuem cateter
tunelizado. Relativamente aos aces-
sos vasculares, esta clinica articula-
se com o GEV - Gabinete de Estudos
Vasculares do Dr. Norton de Matos.

A equipa médica é constituida por 5
nefrologistas - incluindo a Directora
Clinica e mais 7 clinicos de outras es-
pecialidades.

A equipa de enfermagem é compos-

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Pojtos pelo INR, .2
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ta por 21 enfermeiros, incluindo a
enfermeira-chefe

Conta com os servicos de uma Nu-
tricionista e uma Técnica de Servico
Social, ambas em part-time.

Em 2014 a taxa de mortalidade fi-
xou-se nos 10% e, no que respeita
a morbilidade (n.° de doentes/inter-
namentos/ano), a percentagem foi
de 0,57%. Também durante o ano de
2014, foram transplantados 4 doen-
tes, situando-se a média de trans-
plantes, em 6 transplantes por ano.
Sao distribuidos em sala alguns dos
medicamentos do Despacho 3/91, e
é fornecido lanche.

O transporte é assegurado pelos
Bombeiros ou empresas privadas
de transporte de doentes, para os
doentes pertencentes ao Servico
Nacional de Salde e por taxi para os
doentes pertencentes a outros sub-
sistemas, nomeadamente a ADSE.
Devido ao avancado da hora, ape-
nas pudemos trocar algumas opi-
nides com alguns dos doentes em
tratamento nesta unidade, ficando
a promessa de voltarmos a esta e a
outras clinicas que foram também
visitadas durante esta nossa estada
na regiao do Porto.

A Direcao Nacional da APIR agrade-
ce a forma améavel como fomos re-
cebidos nesta clinica, para todos o
nosso agradecimento. N

A Direccao Nacional

» lredelob

Portugieks de Laboratdrios de Andlises Clinicas

O Grupo REDELAB dedica-se a prestacdo de servicos na érea das
Andlises Clinicas e conta com mais de 350 locais de colheita distribui-
dos a nivel nacional, incluindo Acores e Madeira, onde os associados
APIR poderao 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 Andlises 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 invoguem a sua qualidade de sécio, mediante a apresenta-
¢ao do respetivo cartao.

0%

DESCONTO

ANALISES CLINICAS
PARA SOCIOS APIR
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°CONCURSO -

DESENHO 1,

om o objectivo de envolver as criancas insufi-

cientes renais, numa dinamica de criatividade e

sensibilizacao para a capacidade de observacao

do meio que as rodeia, incentivando-as a desen-
volver e a valorizar competéncias de criatividade no ambito
do desenho, realizou-se este ano, pela terceira vez, o Con-
curso de Desenho Infantil da APIR, aberto a participacdo de
criancas insuficientes renais, em consulta ou internadas
nas unidades de Nefrologia Pediatrica hospitalares do pais.
Mais uma vez contdmos com a colaboracao das unidades
de Nefrologia Pediatrica do Hospital de Santo Anténio, no
Porto, do Hospital Pediatrico de Coimbra e dos Hospitais
de Santa Maria e de D. Estefania, em Lisboa, a quem apro-
veitamos para agradecer todo o empenho e apoio prestado.
Recebemos, no total, 17 desenhos, menos 9 do que na
edicdo anterior, sendo desta vez o Hospital Pediatrico de
Coimbra o que mais trabalhos enviou, com 6 desenhos,
logo seguido dos Hospitais de Santo Antdnio e de Santa Ma-
ria, com 4 desenhos cada e do Hospital de D. Estefania com
3 desenhos.

Os trabalhos, realizados com materiais fornecidos pela
APIR (folha A4 com o timbre do Concurso e lapis de cor e
de cera) concorreram em quatro faixas etarias: dos 3 aos 4
anos, dos 5 aos 7, dos 8 aos 10, dos 11 aos 14 anos, tendo
sido também enviado um desenho de um participante com
idade superior a 14 anos.

De acordo com o Regulamento, todo os trabalhos encon-
tram-se expostos na Sede da Associacao, em Lisboa, tendo
sido apreciados pelo juri composto por um elemento da Di-
recao Nacional da APIR, neste caso, o seu Vice-Presidente,
por uma professora, uma designer grafica, uma represen-
tante do Crianca & Rim e por uma representante da AM-
GEN, empresa que nos apoia nesta iniciativa.

Serao atribuidos prémios aos vencedores em cada uma das
categorias e um prémio final ao melhor desenho de todos.
A todos os participantes serd entregue um certificado de
participacao e uma t-shirt alusiva a este evento.

De seguida, apresentamos os restantes desenhos vencedo-
res e a identificacao dos respectivos autores:

[ 3"-: U\.(LRHH
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T-Shirts
e Certificados
SAS tados

Apoios:

crionga
S&rim

LibeMAlE A ) MELHOR

DOS 11 AOS 14 ANOS - Diana Mendes - Hosp. de St. Anténio, também considerado o melhor desenho
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DOS 3 A0S 4 ANOS
Yara Godinho
- Hospital de D. Estefania

OXCUREO
BESEMRD

DOS 5 AOS 7 ANOS

Leonor Marques

- Hospital Pediétrico de Coimbra
Ex-Aequo com

Fabiana Nunes
- Hospital de Santo Antdnio

DOS 8 AOS 10 ANOS
Sofia Silva
- Hospital Pediatrico de Coimbra
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lisabeth Kiibler-Ross foi uma psiquiatra de origem
suica que criou um modelo de 5 fases que corres-
pondem a um conjunto de 5 reacdes emocionais e
que se podem aplicar em diversas situacoes, inclu-
sivamente na aceitacdo de uma doenca cronica. Nem todas
as pessoas passam por estas fases da mesma forma ou pela
mesma ordem, mas é importante termos consciéncia de to-
das as fases sao normais, o que nao significa que nao se deva
agir em conformidade.
— Geralmente é a primeira fase e acontece quando
o paciente é confrontado com o diagndstico. «N&o é pos-
sivel, isto ndo me pode estar a acontecer!» Na sequéncia
desta reacdo, a pessoa pode ignorar os conselhos do médi-
co ou recusar os tratamentos, subestimando a real gravida-
de da doenca. O papel da familia nesta fase devera ser estar
sempre disponivel para ouvir e acompanhar o paciente.
— Este sentimento costuma seguir-se a fase anterior
e a pergunta que o paciente se coloca é «Porqué eu?». Esta
raiva pode ser dirigida para o exterior ou para o interior, em
que o paciente tenta encontrar uma explicacao, culpando-
se a si ou a circunstancias externas pelo aparecimento da
doenca. Nesta fase é importante que o paciente encontre
uma forma segura de expressar a sua raiva, quer seja es-
crevendo o0s seus sentimentos, conversando com um tera-
peuta ou encontrando uma atividade que o satisfaca.
— Esta fase é a menos conhecida, em que o pa-
ciente tenta negociar mais tempo de vida ou até mesmo a

sua cura, “oferecendo em troca” determinadas mudancas
de comportamento «Prometo que a partir de agora vou se-
guir todas as indicacoes a risca.» O problema é que esta ati-
tude nao o vai curar e pode acarretar sentimentos de culpa
desnecessarios, para os quais a equipa médica e a prépria
familia deverao estar atentos e agir, se necessario.

— Quando o paciente comeca a sentir os efeitos
da doenca e compreende que nao pode mudar o diagndsti-
co, por vezes sente vontade de se isolar e chega a depres-
sao, talvez a fase mais comum e que mais vezes regressa
ao estado de espirito do paciente. «Estou triste.» E impor-
tante perceber quais sao as preocupacoes concretas do
doente e, dentro do possivel, tentar minimiza-las. Talvez
seja Util contactar com pacientes com a mesma doenca e
ver de que forma conseguiram adaptar a sua vida as novas
circunstancias.

— «Vai correr bem.» E a fase mais tranquila e
a sua chegada vai depender de muitas variaveis. Ha pes-
soas que aceitam mais rapidamente do que outras. Com
a aceitacdo, cada dia é uma vitéria e podera até descobrir
aspetos positivos da doenca (mais tempo para si préprio,
maior apoio da familia, etc.). O paciente tomara o controlo e
a responsabilidade pelo seu tratamento, contribuindo para
0 Seu sucesso.

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

Tenho 40 anos e a doenca renal crénica foi-me descoberta com 6 anos, através de uma biopsia. Foi um cho-

que para mim e para a minha familia, mas a minha alegria de viver era muita, o que fez com que conseguisse

- transmitir que tudo rapidamente ia passar. Os exames e analises doiam muito, mas aprendi a superar a dor.

Até aos 8 anos fui seguida em ambulatdrio, mas nessa altura o médico informou-nos que a medicacao ja

nao estava a resultar e os rins estavam muito cansados e que ia ter que iniciar a hemodialise. Ao inicio, tive

medo e tudo era estranho, mas a minha vida ndo sofreu grandes alteracées. Era tratada como uma crianca

perfeitamente normal: ia a escola, a praia, brincava com os meus amigos, andava na catequese, apenas tinha mais uma pequena
ocupacdo! Fiz hemodialise na CDR, onde estava rodeada de outras criancas e aproveitava para fazer os trabalhos da escola.

Quando tinha 13 anos fui chamada para transplante. Estdvamos a 4 dias do Natal e enfrentei o transplante sozinha! Os meus pais

nao estavam em Portugal e eu estava acompanhada por uma tia que ndo gosta nada de hospitais! Foi um sucesso, durou aproxi-

madamente 16 anos, tive alguns problemas graves, mas nada com o rim. Ao fim dos 16 anos, voltei a hemodialise por 3 anos, onde

tive muitos momentos de raiva. Mas ca estou novamente transplantada ha aproximadamente 10 anos, no Hospital de Santa Cruz,

desta vez com um rim do meu pai. Que bom é saber o quanto evoluiu a Medicina, porque para mim o transplante é uma dadiva

preciosa. A todos vés, que se encontram em hemodialise e podem ser transplantados, ARRISQUEM! Digam SIM a chamada de

-

uma nova vida cheia de SUCESSOS!!!

blogcriancaerim.blogspot.com O Crianca e Rim € um grupo informal de criancas, jovens, pais, familiares,

facebook.com/crianca.rim
criancaerimldgmail.com

amigos, médicos, enfermeiros e outros profissionais de saude que,

direta ou indiretamente, convivem com as doencas renais.

Julho/Agosto/Setembro 2015
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BEM COMER PARA BEM VIVER

Ricardo Santeodoro

enho 29 anos e ha 3 foi-me

diagnosticada insuficiéncia

renal terminal.

Desde entao que faco uma ali-
mentacdo super saudavel (vegetaria-
na, macrobidtica e comida viva/crua).
A minha vida mudou para metlhor.
Através de uma alimentacdo cuida-
da, onde evitava o sal, a proteina ani-

WP Jutho/Agosto/Setembro 2015

mal, o acido urico e o potassio, con-
segui estabilizar os valores da diabe-
tes, reduzir a insulina para metade,
perder peso, melhorar bastante os
valores das analises e a anemia e,
por ultimo, consegui adiar a dialise
durante 2 anos.

No entanto, depois de um acidente
de mota acabei por ser internado.
Tinha partido o pé e a inflamacao fez
disparar a insuficiéncia renal, pois
0s 0ssos estao diretamente relacio-
nados com os rins. Tinha que come-
car dialise.

Neste momento faco dialise perito-
neal, tendo estado 2 meses a fazer
hemodialise e percebi o quanto uma
boa alimentacao é importante neste
processo.

N&o devemos cortar com as protei-
nas animais, mas sim evita-las em
grandes quantidades, especialmen-
te as carnes vermelhas, reduzir o

sal, utilizando ervas aromaticas e
comer mais legumes e frutas, onde
vamos buscar as enzimas, vitami-
nas e minerais e necessarios para
a sustentabilidade e regeneracao do
corpo.

Devemos evitar os produtos pro-
cessados, refrigerantes e acUcares
brancos. Esta atitude também vai
contribuir para um melhor desem-
penho do rim e do figado, pois evi-
tamos sobrecarregar estes drgaos
com excesso de filtracao e purifica-
cao das toxinas, gorduras, quimicos,
etc. presentes nesse tipo de produ-
tos e onde o valor nutricional é ine-
xistente.

Ao praticarmos estas pequenas mu-
dancas na nossa dieta vamos sentir-
nos mais leves e saudaveis, pelo
menos é o que eu sinto!! Experimen-
tem!! Os nossos rins agradecem!! m
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Receita

Sopa Miso

Esta receita de Sopa Miso é uma das muitas opcdes que existem. Bastante consumida no Japao, esta sopa é
muito rica e completa, pois tem Proteinas (tofu), Célcio (algas), Vitamina C e B6 (alho francés), Magnésio e Cobre
(sementes de sésamo), sendo recomendada como refeicdo completa ao pequeno-almoco (os japoneses tomam-
na) ou a qualquer outra refeicdo do dia. Dizem ainda ter propriedades anticancerigenas contra as radiacdes.

r

Ingredientes:

- 1 litro de Agua

- 50g de Pasta Miso (de soja com arroz ou cevada
fermentadal)*

- 5a 7g de Alga Wakamé ou Aramé

- 50 a 70g de Tofu*

- 50g de Alho Francés*

- 5g de Cebolinho*

- 5a 10g de Sementes de Sésamo*

- 50 a 70g de Trigo Sarraceno* (opcional)

- 20 a 30g de Rebentos de Alfafa (opcional]

Método de confecao

1. Colocar as algas de molho durante 10 a 15 min.
numa tigela com agua.

2. Colocar as algas e o alho francés cortados fininhos
e o tofu aos cubinhos, dentro da panela onde esta a
cozer a agua.

3. Deixar cozer tudo cerca de 4 a 5 min. e ir vendo a
textura e cor do alho francés.

4. Desligar o lume quando estiverem quase no ponto,
porque vao repousar e cozer um pouco mais na
agua quente. A Pasta Miso ndo pode ser junta com a
agua a ferver, pois evapora.

5. Enquanto a sopa arrefece, preparar a Pasta Miso
numa tigela da seguinte forma: juntar 2 colheres de

* Dé preferéncia produtos bioldgicos
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Trigo Sarraceno Rebentos de Alfafa

sopa (a gosto) de Pasta na tigela vazia. Aos poucos,
vai-se adicionando dgua e mexendo, de forma a criar
uma papa. Quando a Pasta estiver em papa, adicione
mais agua até fazer um caldo. Quando esse caldo
estiver homogéneo, junte-o a panela do preparado
anterior, que ainda estara quente, mas nao a ferver.

. Esta sopa pode ser feita com cereais (arroz integral,

quinoa, trigo sarraceno) e pode também levar cogu-
melos, rebentos, legumes etc. Nesta receita adicio-
namos trigo sarraceno e rebentos de alfafa.

. No final remate e decore com sementes de sésamo,

rebentos, cebolinho ou gomasio, que dardao um
excelente sabor e uma belissima sopa, cheia de cor
e nutrientes.

Ricardo Santeodoro
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com Daniel Gallego

aniel Gallego, de 43 anos,

é espanhol, vive em lbiza e

faz dialise ha cerca de 20,

devido a uma glomerulo-
esclerose segmentar e focal. No en-
tanto, a sua situacdo de saude nun-
ca foi impedimento para fazer o que
mais gosta: viajar. Desde jovem que é
voluntario da ALCER, nossa congéne-
re espanhola, onde participa com en-
tusiasmo como monitor nos campos
de férias que esta associacao organi-
za, assim como nos encontros de jo-
vens. A convite da APIR, esteve pre-
sente no CRESCE 2015 e também no
Encontro de Jovens que organiza-
mos no Bucaco. Foi aqui que tivemos
oportunidade de o conhecer melhor e
de ver como a sua atitude e determi-
nacao sao a forca que nao o impede
de parar.

Nef - Sabemos que participas ha
muitos anos, e és coordenador de
uma série de campos de férias para
jovens IRC em Espanha, o CRECE.
E sabemos também que o teu per-
curso neste campo comecou como
participante.

BFZI Jutho/Agosto/Setembro 2015

Podes falar-nos um pouco da tua
histéria e experiéncia em ambos os
polos destas actividades?

Dani - Fui uma crianca que participava
em coldnias de férias durante toda a
juventude, e quando soube que exis-
tia o projecto CRECE para criancas
com doencas renais, quis participar
também. Assim, como era paciente
em hemodialise, entrei como anima-
dor juvenil, o que acabou por se tor-
nar uma experiéncia maravilhosa de
integracao e uma forma de ajudar e
partilhar todo o meu conhecimento
ao longo dos Ultimos anos, porque no
fundo as criancas sao apenas crian-
cas e querem aproveitar as férias,
tenham ou nao uma doenca renal.

Nef - Acreditas que o associativismo
em grupos de doentes é fundamen-
tal para a melhoria da qualidade de
vida das pessoas? Porqué?

Dani - Sim, acredito que as asso-
ciacoes de doentes sao vitais para
a sociedade. Oferecem orientacao,
informacao adaptada, integracao e
servicos especializados onde o sis-
tema de salde nao consegue che-

gar. Para além disso, as associa-
coes oferecem a empatia e carinho
de pessoas que estao numa situacao
semelhante a tua, ajudando a melho-
rar a qualidade de vida e o poder de
enfrentar o sofrimento, com ferra-
mentas e recursos proprios, basea-
dos nas experiéncias.

Nef - Em que medida consideras
que a ALCER, e outras associacoes,
podem apoiar os doentes em Espa-
nha e em todo o mundo?

Dani - As associacoes de pacientes
estao muitas vezes a oferecer servi-
cos que deveriam ser oferecidos nos
sistemas de saude. E, para além de
oferecerem servicos, também sao
reivindicativas e oferecem apoio de
todos os géneros aos pacientes que
dele necessitam, com reclamacoes e
queixas que servem para melhorar o
sistema de salde e os tratamentos.

Nef - De facto, as associactes tém
sem duvida um papel importante
na aceitacao da doenca para todos,
sendo isto muito evidente nas crian-
cas e jovens. Em que medida é que
os campos de férias contribuem
neste sentido?

Dani - Os campos de férias sdo uma
actividade maravilhosa de integracao
e aceitacao. Para as criancas e jovens
poderem realizar actividades Ludi-
cas, de dcio e formacao sdcio-edu-
cativa nestes campos como qualquer
outra pessoa saudavel, supde algo
muito importante, como sentir-se
parte da sociedade, normalizando os
que padecem de uma doenca e mos-
trando-lhes que isto ndo os impede
de realizar actividades como o resto
das pessoas.

Nef - O que é que sentes ser o mais
importante para um campo de férias
bem sucedido?

Dani - Naminhaopinidao o maisimpor-
tante para que um campo de férias de



verao seja um éxito é a absoluta nor-
malidade. Ha que ter em conta que é
um campo de pacientes com doencas
renais e fazer com que tudo aconteca
com normalidade, ndo haja nenhuma
urgéncia médica e todos os partici-
pantes possam desfrutar das acti-
vidades sem restricoes. E um desa-
fio para a organizacao, os monito-
res e os profissionais de saude, que
tém de adaptar as actividades, nutri-
cao e alojamento aos participantes
para que possa acontecer tudo sem o
menor problema.

Nef - Sabemos ainda que adoras via-
jar e a tua condicao nao tem sido
impeditiva de correres o mundo.
Qualquer pessoa pode fazé-lo, ou é
necessario algum cuidado em espe-
cial?

Dani - O mais importante é a ati-
tude e a vontade de querer viajar e
sair da rotina. Toda a gente o pode
fazer, cada um na medida das suas
possibilidades e sonhos. Para além
disso ha que assegurar-se que vai a
um centro que cumpra as normas de

seguranca e qualidade, ter um bom
acesso vascular e falar um inglés
médio para ir ao estrangeiro.

Nef - Os doentes renais em dialise,
muitas vezes, véem a sua condicado
como algo restritivo. Para essas pes-
soas, queres deixar algumas pala-
vras sobre a dialise em férias?
Dani - Ir de viagem é uma experiéncia
revitalizadora e refrescante, que nos
ajuda a crescer como pessoas e nos
da perspectiva de como sao as coisas
para além da realidade que conhece-
mos.
Temos orgulho de ter uma vida activa
e, se algum paciente quer ou neces-
sita de ir a outro centro que seja perto
ou fora do pais, que nao tenha medo
pois ha muitos bons profissionais que
o atenderao adequadamente.
E mais importante o que vivemos do
que o que temos, e viajar ajuda-nos a
viver experiéncias que recordaremos
por toda avida. m

Muito obrigado!

Ana Pastoria

Junte-se a comunidade APIR

e traga um amigo

Torne-se sdcio por apenas 1€ més

Informe-se
Reveja-se
Colabore

Para mais informacoes:

Rua Luiz Pacheco, Lote 105-Loja B

Bairro das Amendoeiras

1950-244 Lisboa ;
Telefone: 218 371 654

E-mail: apir@apir.org.pt )
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¢ Heraklion, Creta

Hotel 4* - Clinica de Dialise Mesogeios
Setembro 2016

Vi | US Vil Destinarions Hotely
A Virlus Vita, organizacao internacional especializada e %
em viagens em dialise, em colaboragdo com a APIR e a = o

Mesogeios, propoe umas féras Unicas em Heraklion, |

Grécia, Viagem organizada para um grupo de sécios, Treatment Quality
que lhe permitira usufrulr de umas férias sem slress!
Mais detalhes no préximo nimero da revista. ﬂ'ﬁ 9

VirtusVita

HE POWEE O LIFR

Experience

o

| Ill Mesogeios
www.virtusvita.com
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0la, o meu nome é
Tiago Leitao, sou de
Leiria e tenho 18 anos.
Vou falar um pouco
sobre a minha experién-
cia com a insuficiéncia
renal cronica...

em, o melhor é mesmo

comecar bem do inicio...

Mais ou menos em 2002,

passava eu umas nor-
mais férias de verao em casa dos
meus avds e dos meus tios, quando
o mais improvavel aconteceu: eu
urinei na camall!!l Super envergo-
nhado, contei a minha tia o que
aconteceu e ela nao se preocupou
muito com isso “pois eu era crianca
e isso podia acontecer”... Mas nao
foi s6 uma vez, nem duas, nem trés,
mas sim uma semana seguida. Isso
ja ndo era muito aceitavel na minha
idade!

Foi ai que tudo comecou... Fui ao
médico e ele disse: “E super normal
para uma crianca que esta prestes a
entrarno 1° ano da escola, é da ansie-
dade nao se preocupe.” Mas feliz-
mente a minha tia reparou que apa-
receu outro sintoma: o inchaco nos
olhos, na barriga, nas pernas, ou seja,
no corpo. Assim, voltdmos de novo ao
hospital, mas desta vez a um mais
moderno (Hospital de Santa Luzia,
Viana do Castelo] e dai fui logo enca-
minhado para o Hospital de Leiria,
onde, durante uns tempos se pensou
que eu nao tinha nada e que estava
tudo bem comigo... Até que um dia
uma enfermeira desse mesmo hospi-
tal fez um teste a minha urina. Perce-
beu-se rapidamente pela expressao
facial da enfermeira que eu tinha algo
de errado e rapidamente transferi-
ram-me para o Hospital Pediatrico de
Coimbra, onde fui sempre muito bem
tratado e nada falhou, até na rapidez
com que descobriram que eu tinha
insuficiéncia renal.

Ja tinha eu 6 anos quando a medi-
cacdao comecou: o horrivel Lepi-
cortinolo, a rotina diaria de manh3,
almoco e jantar a tomar comprimi-
dos... E quem metia isso na cabeca
de uma crianca com 6 anos?! Nin-
guém! Bem que os meus pais tenta-
vam tudo, inclusivamente colocar os
comprimidos juntos com a comida
para eu nao reparar... Mas depois eu
fui crescendo e nao podia ser assim
para sempre, tinha de comecar a
tomar os comprimidos por vontade
propria, pois comecava a ser cada
vez mais medicacao e as coisas nao
melhoravam. “E porqué?” perguntam
vocés, “Porque que nao melhorava?!”
Pois é, eu ndo tomava a medicacao...
Tudo ia piorando, como é dbvio. A
minha creatinina ia piorando més
apés més, até que cheguei aos 15
anos e comecaram a preparar-me
mentalmente para a hemodialise,
mas o0 que eu pensava sempre era que
aquilo nao me ia atingir, mesmo con-
tinuando a tomar mal a medicacao.
Até que chegou a outubro de 2014 e 0
que eu pensava que nunca ia chegar,
chegou... E comecou uma nova fase
da minha vida, a hemodialise 3 vezes
por semana, no Hospital Pediatrico
de Coimbra. Sim, eu ia para Coim-
bra e voltava para Leiria num s6 dia,
3 vezes por semana, porque nao ha
nenhum posto de hemodidlise pedi-
atrica em Leiria. E foi l& que conheci
algumas das pessoas mais marcan-
tes da minha vida: a enfermeira Rute,
o enfermeiro Luis e a Inés (uma rapa-
riga que fazia hemodilise comigo)
e, claro, foi ld também que conheci a
APIR, que me ajudou numa fase em
que estava mesmo a desistir.

Num fim de semana desse mesmo
Outubro havia um convivio de jovens
com insuficiéncia renal. Convida-
ram-me e a minha resposta mental-
mente foi “N&o, eu ndo vou aquela
coisa!l” mas a minha mae insistiu
que eu fosse. E foi um fim de semana
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daqueles!! S6 posso agradecer a
toda a gente da APIR: aquele fim de
semana mudou a minha visdo “até
ao fim do mundo”!

Ja em janeiro, no dia 3, pelas 2 da
manha, ligaram um monte de vezes
a minha mae e a minha irma, até que
alguém ouviu o telefone e o que era?
Sim! Tinha 1 hora para estar no Hos-
pital Universitario de Coimbra para
fazer um transplante renal. Nem tive
tempo para ficar nervoso... Foi tudo
tdo rapido!!! As 8:30h da manh3 ja
estava a entrar na sala de operacdes
e correu tudo bem, 5 estrelas.

Ja no dia 13 de janeiro, sai do hospi-
tal super pronto para ir para casa e
comecar uma nova vida, uma opor-
tunidade a nao desperdicar!
Nos dias de hoje, passados cerca de
10 meses, fiz os meus 18 anos e a
melhor prenda foi o convite da APIR
para ser monitor do grupo de jovens
no CRESCE! Como eu sou um sor-
tudo, penso agora: so estive 3 meses
em tratamento, tive um transplante
bem sucedido e agora levo uma vida
normal. O que pode um jovem de 18
anos pedir mais?! ®

Tiago Leitao

PORTA-VOZ DOS DIALISADOS -~

E TRANSPLANTADOS RENAIS

APIR

Associzggi:io Portuguesa Qe
Insuficientes Renais

BT Jutho/Agosto/Setembro 2015



| NEFRAMEA

Prof. Dr. Manuel Antunes
Adjunto do Sr. Presidente da Republica

Dr. José Tereso
Presidente da ARS-Centro

Dr.@ Rosa Marques
Vice-Presidente da C.M.Coimbra

Dr. Fernando Macario
Presidente da Sociedade Portuguesa de
Transplantacao

Dr.@ Ana Franca
Coordenadora Nacional da Transplantacao

Dr. Hélder Trindade
Presidente do Instituto Nacional do Sangue

Dr. Luis Rocha
Laboratérios Novartis

Prof. Joaquim Correia Curto
Vice-Presidente da APIR

Fernando Jorge
Vice-Presidente da ADRNP

SPif e

(6 o

Presidente da Sociedade de Transplantacao Dr.
Fernando Macério abriu a sess3o, saudando a
mesa de honra e todos os mais de 200 partici-
pantes nesta cerimdnia, entre transplantados
e seus familiares.
O Prof. Dr. Linhares Furtado, pioneiro da transplantacao
em Portugal, foi convidado de honra nesta cerimdnia,
salientando os 35 anos de transplantes iniciados nos
CHUC, em 20 de Julho de 1969, coincidindo com os pri-
meiros passos do homem na Lua.
Disse ainda que o tempo agora é dos mais novos, mas é
sempre gratificante que os mais novos nao se esquecam
dos mais velhos.
Adiantou ainda que aquilo que se avancou é imenso,
trazendo a milhdes de doentes beneficios incalculdveis,
dando assim um grande conforto de que a transplantacao
em Portugal tem seguido um caminho extraordinario.
O Prof. Alfredo Mota, Diretor do Servico de Urologia e
Transplantacao, cumprimentou a Mesa de Honra e sau-
dou todos os transplantados, salientou a presenca do
Prof. Dr. Linhares Furtado, afirmando que com a sua
iniciativa, o CHUC nestes 35 anos ja efetuou 2700 trans-
plantes renais, com uma média de 132 durante os ulti-
mos 11 anos.
O Dr. Fernando Macario, além de fazer uma analise pro-
funda da transplantacdo, deixou-nos alguns nimeros
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Participantes no 7.° Dia do Transplante Junto da Arvore da Vida.

que nos elucidam que Portugal tem
mantido um lugar cimeiro na trans-
plantacdo de drgaos, a nivel Mun-
dial.

A saber:

- Transplantes renais desde 1969
9.716

- Transplantes em 2014
{448

- Novos doentes em didlise em 2014
2473 :

A Coordenadora Nacional da Trans-
plantacao Dr2@ Ana Franca desta-
cou a importancia do momento que
se ira viver em Lisboa no dia 10 de
Outubro, a propésito do Dia Europeu
da Doacao de Orgaos e Transplanta-
cao.

Sobre os cuidados a ter para a
manutencdo do novo 6rgdo a Dr.2
Alexandra Torres, dos Servicos Far-
macéuticos do CHUC, incentivou os
transplantados a terem mais cui-
dados, seguindo rigorosamente as
instrucdes dos médicos no que diz
respeito a toma dos medicamentos,
bem como a comparéncia nas con-
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sultas dentro dos periodos marca-
dos.

Quanto a distribuicao dos medica-
mentos, anunciou para breve uma
alteracao, tornando mais facil a
entrega dentro da proximidade do
doente.

A nossa Associacao esteve repre-
sentada pelo Vice-Presidente Prof.
Joaquim Correia Curto, que agra-
deceu o convite, cumprimentado
todos os profissionais dos servicos
de transplantacao, bem como todos
os transplantados e suas familias.
Informou ainda que o total de doen-
tesemdialise em 2014 erade 18.703
e que existem 14.700 que, por diver-
sas razoes, nao tém possibilidades
de chegarem a transplante.

Logo, deverd ser encontrada uma
alternativa para que estes doentes
possam ter uma melhor qualidade
de vida, sugerindo que os centros de
investigacao em todo o mundo con-
jugassem esforcos e recebessem os
apoios e incentivos necessarios ao
desenvolvimento e criacao de rins
artificiais que, em alguns casos, ja
existem protdtipos.

A Presidente da Assembleia da
nossa Associacao Maria Alcina

Ascensao, fundadora do Grupo Des-
portivo dos Transplantados de Por-
tugal, afirmou que este grupo com
mais de dez anos, tem promovido e
enquadrado esta atividade.
Acrescentou ainda que, a nivel de
competicao internacional, os nos-
sos atletas ja conquistaram para o
nosso Pais, 8 medalhas em ouro, 7
em prata e 5 em bronze.

Para testemunhar que o desporto
faz bem a salde, o nosso Associado
José Alberto Silva, transplantado
ha dois anos, fez uma intervencao
muito emocionada, afirmando que
como ciclista fez sempre desporto,
quer durante a didlise que fazia em
casa, quer agora depois de trans-
plantado.

Como ciclista, € um dos seis atletas
portugueses a representar Portu-
gal nos Jogos Mundiais de Trans-
plantados, que se vao realizar em
Agosto de 2015, em Mar del Plata
na Argentina.

0O Presidente da ARS-Centro, Dr.
José Tereso, encerrou esta cerimo-
nia, salientando que o bom sucesso
que tem havido no CHUC, sé tem
sido possivel com uma boa articula-
cao entre todos os hospitais da zona
centro, trazendo para os doentes
uma melhor qualidade na prestacao
dos servicos de saude.

0 quarteto de cordas da Orquestra
Classica do Centro, deliciou-nos
com as suas musicas e o enfer-
meiro da unidade de transplanta-
cao do CHUC, Jorge Baptista tocou
e cantou a solo, baladas que todos
admiraram.

No final da cerimonia foi servido um
almoco em pleno jardim anexo ao
Pavilhao, seguindo-se a plantacao
da tradicional arvore da vida.

Houve ainda tempo para que uns
passeassem a beira do Rio Mon-
dego e outros aproveitaram para
descansarem a sombra das arvores
do jardim.

Este evento foi organizado pela
Sociedade Portuguesa de Trans-
plantacdo, Laboratérios Novartis,
tendo ainda o apoio da Camara
Municipal de Coimbra e a Orquestra
Classica do Centro. m
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Atletas portugueses conseguiram 3 medalhas nos
Mundiais para Transplantados

oi no passado més de Agosto que a equi-
pa Portuguesa participou na XX Edicao
dos Jogos Mundiais para Transplanta-
dos, em Mar del Plata, na Argentina.
Miguel Monteiro - transplantado cardiaco - con-
seguiu a medalha de ouro na modalidade de ténis
e Filipe Pinto - transplantado renal - arrecadou
2 medalhas de prata na natacao, nos 200 metros
livres e nos 100 metros costas. Para além dos
dois medalhados, a equipa de seis participan-
tes foi composta, pelo nadador José Costa, pelo
tenista Luis Guedes e pelos dois ciclistas, Jorge
Carreto e José Silva.
O grupo de atletas portugueses foi represen-
tado pelo Grupo Desportivo de Transplantados
de Portugal (fundado em 2003), que selecionou
também estes participantes. O Instituto Portu-
gués do Desporto e da Juventude, sob o progra-
ma nacional - Desporto Para Todos, patrocinou a
equipa nacional nesta décima participacao lusa.
Os Jogos Mundiais para Transplantados sao o
maior e o mais importante evento desportivo na
area da transplantacao. Realizam-se de dois em
dois anos e tém como objetivo, ndo s6 a promo-
cao do bem-estar fisico e psicolégico dos pacien-
tes transplantados, como também a promocao
para a doacao de 6rgaos. Neste evento aconte-
cem ainda alguns congressos onde os profissio-
nais de salde discutem os avancos na area da
transplantacao. ®

Paulo Ribeiro

Decreto-Lei 168/2015 - Seguro para o Dador Vivo

Os dadores vivos de 6rgdos vdo passar a estar cobertos
por um seguro que lhes garante o pagamento de:

* Despesas no caso de internamento decorrente de com-
plicacdes da intervencao;

* Indemnizac3o, no caso de invalidez definitiva (indepen-
dentemente do graul);

* Indemnizacao aos dependentes, no caso de morte.

O capital minimo do seguro, no caso de morte do dador, é
de 200 mil euros.

O Decreto-Lei 168/2015 de 21 de agosto de 2015 esta-
belece o regime de protecao do dador vivo de 6rgdos em

relacdo a eventuais complicacdes do processo de dadiva
e colheita. O processo de dadiva e colheita de 6rgaos em
vida para fins de transplante é um procedimento comum
e bastante estudado e praticado, em que a selecao do da-
dor vivo obedece a regras rigorosas de avaliacao do seu
estado de salide em geral, e dos seus rins em particular.
No entanto, e é necessario que fique claro, podem existir
riscos associados a dadiva e a colheita de 6rgaos em vida,
o0s quais justificam um regime de protecao do dador vivo
que permita, aos dadores vivos e as unidades de colheita
e transplantacao, dispor da garantia de que os eventuais
danos relacionados com a dadiva e colheita de um 6rgao
sao compensados, situacao que passou a ser colmatada
com a aprovacao da presente legislacao. H
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Reuniao Diaverum
- Patient Empowerment and Lifestyle

elo 3.° ano consecutivo, a

Diaverum organizou um

evento que teve o propd-

sito de reunir associacoes
europeias de doentes renais com re-
presentantes da Diaverum Europa,
em torno de temas relacionados com
o doente hemodialisado. Ao contra-
rio das duas primeiras edicoes, que
tinham como tema ‘Holiday Dialysis’,
e que tiveram como principal objecti-
vo a divulgacao de temas relaciona-
das com as férias em hemodialise, a
reuniao deste ano, que teve lugar em
Marselha nos passados dias 16 e 17
de setembro, e que contou com a pre-
senca de mais de 10 representantes
de associacoes europeias de doentes
renais, entre as quais a APIR, teve
como tema ‘Patient Empowerment
and Lifestyle’. A reuniao deste ano foi
uma evolucao natural das reunioes
dos anos anteriores pois foi dedica-
da ao ‘empowerment’ do doente que
estd, obviamente, intrinsecamente
ligado a decisao do doente hemodia-
lisado em se aventurar a ir de férias.
O tema do ‘empowerment’ esteve
no centro do 1° dia da reunidao, com
a apresentacao do novo programa
educacional da Diaverum - ‘Diave-
rum Patient Education Programme’.
Através deste ambicioso programa, a
Diaverum pretende fornecer aos do-
entes hemodialisados as ferramen-
tas necessarias para que alcancem o
almejado ‘empowerment’. 0 2° dia da
reuniao de Marselha teve um carac-
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ter mais pratico, tendo os convida-

dos sido divididos em 4 grupos que,

ao longo do dia, participaram em 4

workshops:

- Como lidar com as chamadas para
transplante quando se viaja em
grupo?

- Questionario acerca de habitos de
viagem: resultados e discussao

- Como organizar e gerir grupos de
doentes?

- Como incentivar mais doentes a
viajar?

Em cada um dos workshops, o ob-
jectivo foi o de fomentar a discussao,
com consequente identificacao de
medidas que pudessem mitigar cada
um dos problemas identificados nos
workshops. Os debates foram muito
vivos, tendo sido registadas inimeras
propostas que irao integrar um plano
de accao a implementar pela Diave-
rum até a reuniao do préximo ano.

Para o jantar de despedida, a Diave-
rum reservou uma surpresa, com a
entrega de um prémio aos represen-
tantes da Alcer, pela organizacao do
campo de férias para criancas CRE-
CE, cuja 12 edicao foi organizada ha
34 anos.

Para André Freitas, da Diaverum,
Responsavel Global pelo Programa
Diaverum Holiday, «Esta reuniao
marca mais um reforco no caminho
que se estd a fazer para dar mais
poder e capacitacao aos Doentes Re-
nais. Um caminho conjunto, entre os
diferentes actores, nomeadamente
Associacoes de Doentes e empresas
prestadoras de servicos médicos. S6
dessa forma - trabalhando juntos
para um mesmo e Unico objectivo,
a melhoria da qualidade de vida dos
Doentes Renais - se atingirao os re-
sultados que todos pretendem.» ®

Paulo Zoio
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APIR reune com Centro de Estudos de Doencas
Cronicas - Investigacao sobre Rins Poliquisticos

o0 passado dia 23 de se-

tembro a APIR, represen-

tada pelo seu Presidente,

Joao Cabete e pelo seu
Consultor para a area da Nefrologia,
Prof. Martins Prata, esteve presente
numa reuniao no CEDOC - Centro
de Estudos de Doencas Crdnicas da
Faculdade de Ciéncias Médicas da
Universidade Nova de Lisboa, por
solicitacdao da APIR. O CEDOC é um
centro de investigacdo de exceléncia
a nivel nacional e internacional, com
uma equipa de mais de 70 investiga-
dores doutorados nas é&reas de in-
vestigacdo biomédica, translacional,
clinica e epidemiolégica em doencas
cronicas.

A solicitacao desta reunidao vem
na sequéncia da nossa ida a um
workshop que se realizou no pas-
sado més de julho em Bruxelas, na
qual foram debatidas varias ques-
toes relacionadas com os rins po-
liquisticos, bem como uma reuniao
realizada com o Prof. Dr. Edgar Al-
meida, que nos informou que em
tempos tinha comecado a realizar
um trabalho sobre este tema e que,
paralelamente, teria tido conheci-
mento de alguns trabalhos de in-
vestigacao sobre rins poliquisticos
utilizando o peixe-zebra, e que es-
tariam em curso no CEDOC.

De facto, a Prof.2 Ménica Roxo-Ro-
sa, com quem estivemos reunidos,

estd especialmente interessada na
investigacdo dos rins poliquisticos,
utilizando o peixe-zebra como mo-
delo de estudo. Foram-nos explica-
dos alguns dos passos que ja foram
dados nesta investigacao, o que nos
leva a esperar que, a longo prazo,
esta doenca genética que afeta cerca
de 5% dos doentes renais em tra-
tamento de substituicao da funcao
renal, possam vir a ter alguma es-
peranca relativamente a um possivel
tratamento, devido ao aparecimento
no mercado de alguns farmacos que
possam de algum modo retardar a
evolucao desta patologia. ®

Direccao Nacional

Adaptado a cada pessoa com Diabetes!

Monarini Disgnésticos

menarinidiag.pt | mendiag.pl
[acebook.com/diabelessobeonimla

GcLucocArRD*M X
BLOOD GLUCOSE METER

Porque somos todos diferentes!
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MaXimo rigor, MaXima confianga, MaXimo controlo
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0 Glucocard MX, apresenta no ecrd um grafico de
barras com os dltimos 6 resultados dos testes de
glicemia efetuados pelo ulilizador.

Sem necessidade de consultar a memaria, o utiliza-
dor pode verificar qual a tendéncia do seu perfil
glicémico, sempre que fizer um teste.

Com o Glucocard MX o utilizador sabe com
facilidade se tem a sua diabetes sab controlo!
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Reuniao Abbvie

o dia 12 de setembro,
no Pavilhao do Conhe-
cimento no Parque das
Nacoes, em Lisboa ocor-
reu o 2° Meeting Health 2015, orga-
nizado pela Abbvie, Lda.
Subordinado ao tema da Sustenta-
bilidade do SNS, contou com a pre-
senca de algumas figuras de renome
nacional e internacional que discu-
tiram em varios painéis, moderados
por Clara de Sousa, as questoes
prementes de um Servico Nacional
de Saulde cujo futuro estd em risco, a
menos que se encontrem formas de
sustentabilidade.
Manuel Villaverde Cabral, socidlo-
go, com a clareza que lhe é habitual,
apresentou uma visao otimista duma
crise da qual vamos acabar por sair
sem grandes traumas, uma vez que
noés temos no geral uma grande ca-
pacidade para nos adaptarmos as
mudancas.
Guilherme Vitorino falou de Siste-
mas de Informacao e da interface
entre utilizadores e prestadores
de cuidados de salde, sem deixar
de avancar a ideia futurista da uti-
lizacdo da inteligéncia artificial no
desenvolvimento de novos medica-
mentos, por exemplo.

Reuniao CNAD

0 passado dia 24 de se-
tembro, realizou-se a
12 Reunido Plenaria da
CNAD - Comissao Nacio-
nal de Acompanhamento da Dialise,
apos ter sido publicado o despacho
n® 8234/2015, do Secretario de Es-
tado da Saude, despacho este que
estabelece as condicoes de funcio-
namento e nomeia novos elementos
para a comissao em causa.
Neste sentido a APIR nomeou como
seu representante o Presidente da
Direcao Nacional Joao Cabete, fa-
zendo-se acompanhar pelo Consul-

WEFIT Jutho/Agosto/Setembro 2015

MEETING HEALTH 2015

12 setembra 2015 - Pavilhio do Conhecimentn, Lisboa

“The an/y Source of éﬁww/e{ge s experience.”

Jorge Soares, da Fundacao Calouste
Gulbenkian, Joao Paulo Cruz e Ca-
tarina Oliveira, em mesa redonda,
discutiram sobre a era digital e o0 seu
efeito sobre as relacdes entre mé-
dicos e doentes. Se por um lado os
doentes tém o acesso a informacao
liberalizado, por outro, e numa pers-
petiva mais conservadora, os médi-
cos podem sentir que estao a perder
terreno junto dos seus clientes.

Leeza Osipenko, Diretora Associada
do National Institute for Health and
Care Excellence, do Reino Unido, fa-
lou da avaliacao econdémica dos pro-
gramas de saude e das analises de
custo/efetividade a que estao sujeitos

tor para a area da Nefrologia, Prof.
Martins Prata.

Esta reunido tinha como objetivo a
aprovacao do regulamento interno
de funcionamento deste organismo,
e a criacao de um plano de acao,
bem como a composicao das subco-
missoes de trabalho. A Prof. Helena
S4, que voltou a ser nomeada como
presidente desta comissao, sugeriu
que a composicao das subcomis-
soes seria proposta pela Presidente,
sendo estas propostas aprovadas no
proximo plenério, que se realizara
no préximo dia 2 de dezembro.

abbwvie

os medicamentos a serem introduzi-
dos no mercado naquele pais.
Antdnio Vaz Carneiro, Gerald Duns-
tan, Brian Fitzgerald, Heitor Costa,
Maria do Céu Machado, Antdonio Mas-
sa, Jodo Eurico Fonseca, Antonio Ma-
rinho, Luis Correia, Leopoldo Matos e
Marina Correia foram outros dos ilus-
tres presentes. Na opiniao geral, os
Servicos de Saude enfrentam por um
lado, o desafio de responder a procu-
ra crescente por servicos e por outro,
as pressoes de reducao dos custos.
A APIR fez-se representar pelos seus
dirigentes, Paulo Zoio e Matilde Cor-
reia. m

Matilde Correia

A APIR levantou novamente algu-
mas questoes relacionadas com
transportes de doentes para dialise,
nomeadamente no Hospital Pedro
Hispano, em Matosinhos, uma situa-
cao que obriga os IRC’s a efetuarem
o copagamento do seu transporte
para hemodialise. Este assunto foi
entregue ao representante na CNAD
da ARS do Norte, para possivel reso-
lucdo, uma vez que este caso é Unico
em todo o Pais. ®

Direcao Nacional
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Pela esposa do nosso associado Manuel Guilherme Machado Mesquita, tomamos conhecimen-
to do seu falecimento, em 19 de Agosto de 2015. Era socio desde 1996, tinha 64 anos e estava
transplantado desde 1997. A esposa continua como sdcia.

Também pela esposa do nosso associado José Fernando Silva Matias nos foi confirmado o seu
falecimento em 31 do passado més de Julho. Era sécio desde Maio de 1978 e foi Presidente do
Conselho Fiscal da nossa Associacdo no biénio 1982/1983. Tinha 64 anos e fazia hemodialise na
Diaverum-Estoril.

Afilha do nosso associado Antdnio Goncalves comunicou-nos o seu falecimento em 22 de Agosto
Ultimo. Era sécio desde Fevereiro de 2002, tinha 83 anos e fazia didlise na Nephrocare do Entron-
camento, a propdsito da qual a filha refere na carta que nos enviou: - “a quem agradeco em nome
pessoal e familiar o excelente apoio prestado ao longo dos anos”™.

A esposa do nosso associado Fernando Manuel Silva Santana informou-nos do seu falecimento,
em 25 de Setembro de 2015. Era sécio desde 1997, tinha 63 anos e estava transplantado desde
1998. A esposa continua como socia.

Através da nossa Delegacdo em Coimbra tivemos conhecimento do falecimento, em 27 de Janeiro
de 2015, do sdcio colaborador Avelino Bento. Era sdcio desde 2012 e tinha 84 anos. A esposa,
insuficiente renal em hemodialise na Sanfil, continuara como sdcia.
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A Associacao 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 questao 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 so podera crescer e ser abrangente com a
participacao de todos.

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

esde a sedentarizacdao da Humanidade,
durante o Neolitico, que o Homem ¢ afligido
por inUmeras, e mortiferas, pestes e epide-
mias. No século XVIII, e inicios do século XIX,
a variola contava-se entre as doencas mais mortiferas
da Europa, sendo que, num determinado periodo, cerca
de 80% da populacao europeia esteve infetada com a
estirpe comum da doenca; um terco destes infetados
acabaria por morrer. Edward Jenner, médico e inves-
tigador inglés, foi o responsavel pela invencdo de um
método que iria levar a erradicacao da variola nos anos
70 do século XX, a vacina.
Jenner teve sucesso onde varios outros falharam. Antes
dele, diversos investigadores, curiosos e experimenta-
listas tentaram encontrar formas de combater a doenca.
Lady Mary Wortley Montagu, mulher do embaixador bri-
tanico em Istambul, Turquia, Lord Montagu, foi uma das
precursoras da descoberta de Jenner. Tendo sobrevivido
a doenca que a deixou desfigurada, Lady Montagu, uma
autodidata em Grego, Latim, Francés e Turco, descobriu
através das suas amizades turcas uma receita local con-
tra a variola. Este método consistia em infetar um indi-
viduo deliberadamente com a doenca, usando o pus dos
enfermos. A pessoa assim inoculada, sofreria uma breve
e ligeira versao da doenca que lhe garantia uma futura
imunidade. Este método, a “variolacdo”, que Lady Mon-
tagu usou nos seus proprios filhos e que ajudou a pro-
pagar na Europa através de diversas campanhas publi-
citarias, foi usado por figuras de vulto da época, como
Catarina, a Grande, a imperatriz russa. No entanto entre
1 a 3% das pessoas inoculadas desta forma adoeciam e
morriam, facto pelo qual este método nunca se tornou
fiavel.
Coube entao a Edward Jenner, um médico de provin-
cia, filho de um vigario de Berkeley, Gloucestershire, a
invencao de um método inovador e eficaz de combate
a variola. Pegando em estudos anteriores que afirma-
vam que a variola bovina era uma estirpe mais ligeira
que a variola, Jenner dedicou-se a observacao na sua
pratica como médico rural. Verificou que as leiteiras, ao
ordenhar as vacas, contraiam frequentemente a estirpe
de variola bovina. Durante os surtos de variola obser-
vou que os seus familiares adoeciam, mas as leiteiras
pareciam ser imunes a doenca. Assim, a 14 de Maio
de 1796, uma data histérica para o avanco da Medicina
moderna, Jenner decidiu arriscar e inoculou o filho do
seu jardineiro com o pus das escaras de uma leiteira.

Julho/Agosto/Setembro 2015

Uma semana depois o rapaz adoeceu e durante alguns
dias Jenner monitorizou o seu estado de salde até a con-
valescenca plena. Seis semanas mais tarde infetou nova-
mente o rapaz, mas agora com o virus da variola, nao
tendo demonstrado qualquer efeito adverso. Jenner repe-
tiu entao a experiéncia em 22 outras pessoas, tendo obtido
0os mesmos resultados. O seu método, a que chamou vaci-
nacdo, derivado do termo em latim variolae vaccinae (vari-
ola das vacas), foi considerado eficaz.

Embora a sua descoberta tenha sido recebida com grande
entusiasmo por parte da comunidade cientifica, foi tam-
bém muito criticada e desacreditada por outros setores
da sociedade, como o clero, alguns cientistas e fildsofos,
como Emanuel Kant. No entanto, a vacina de Jenner abriu
as portas ao combate a outros virus e doencas e, em breve,
por toda a Europa campanhas de inoculacao comecaram
a ser postas em pratica. Entre elas, em 1805, Napoledo
ordenou a inoculacao de todo o seu exército. O governo
espanhol levou também uma politica de vacinacao durante
trés anos de todo o seu territério imperial.

Pela sua invencao, Edward Jenner recebeu titulos e pré-
mios mas, apesar da fama e do prestigio, voltou para a sua
vila natal onde continuou a trabalhar como médico de pro-
vincia. Perdeu a sua mulher e filhos para outra das gran-
des epidemias da época, a tuberculose. Faleceu a 25 de
janeiro de 1823 com 73 anos. Em 1840 o governo britanico
baniu formalmente a “variolacao” e aprovou leis tendo em
vista a vacinacao geral da populacao de forma gratuita.
Gracas a Jenner, a variola encontra-se hoje erradicada,
tendo sido o seu ultimo surto registado em 1977 na Soma-
lia. O primeiro passo fora assim dado para a descoberta
de novas formas de cura e prevencao para combater com
sucesso as inUmeras pestes e epidemias que afligem a
Humanidade desde a sua sedentarizacao. W

Joao Niny



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




Ntcleo de Lisboa e Vale do Tejo

Coordenacgdo: Paulo Jorge Gongalves Ribeiro e Paulo
Jorge Martins Zoio

Sede Social: Rua Luiz Pacheco, Lote 105, Loja B, Bairro das
Amendoeiras 1950 — 244 Lisboa

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

Delegacdo 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@apirorg.pt

Delegacdo Regional do Sul

Presidente: Jodo Augusto Cunha Cabete

Sede Social: Avenida 5 de Outubro, Edificio Bocage,

ne 148 — 4 L. 2900-309 Setubal

Contactos: 927 504 447 | 265 525 527 | setubal@apir.org.pt
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Nucleo de Mirandela e Vila Real
Coordenacdo: Fernando Luis R. Paz Barroso
Contactos: 919 351 599 | vilareal@apir.org.pt

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

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

Nucleo de Santarém

Coordenacdo: Joaquim José Simoes e Cidalia Santos
Rodrigues Serrano

Contactos: 938 070 436 | 919 905 606

| jsimoes@apir.org.pt | sserrano@portugalmail.com

Nucleo de Evora
Coordenagao: André Sapage Pereira
Contactos: 969 488 998 | andresapagepereira@gmail.com

Delegacéo Regional da Madeira

Coordenagdo: Sénia Magna Camacho Pimenta

Sede Social: Bairro do Hospital, Rua 2 - 9000-016 Funchal
Contactos: 917 667 028 | madeira@apir.org.pt



