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Os doentes peritos nas associacoes de doentes

esta edicao da nossa revista irei abordar um tema que, apesar de ainda nao estar totalmente na

ordem do dia, poderd em breve ganhar uma nova visibilidade. Refiro-me concretamente a uma

nova terminologia, “O DOENTE PERITO". Este termo é desde ha algum tempo aplicado nas ins-

tituicoes comunitarias, especificamente naquelas que estao mais vocacionadas para a area da
saude. No entanto, no nosso pais ndo tem tido ainda a devida atenc&o por parte dos vérios intervenientes/
responsaveis na area da saude.

A APIR, desde sempre, tem tentado, com muito esforco dos seus dirigentes, doentes renais

voluntarios, ser reconhecida pelos seus pares enquanto “perita”, e que lhe seja reconhecida

a capacidade de colaborar no processo de tomada de decisoes que impactam nas vidas dos

doentes renais.

Vem esta questao a proposito da divulgacdo do Relatdrio da Primavera 2016 do Observatdrio Portugués dos
Sistemas de Salde, intitulado “Sadde: Procuram-se Novos Caminhos”, apresentado no passado dia 14 de
junho. A APIR teve o grato prazer de contribuir para a discussado apresentada no Capitulo 5.° deste relatorio,
com o titulo «A Participacdo das Associacdes nas Politicas de Seguranca do Doente». Como conclusao deste
capitulo, é mencionado e sugerido as entidades responsaveis pela salide em Portugal (pagina 90) que uma
das medidas a implementar para corrigir os constrangimentos a participacao das Associacoes de Doentes no
desenvolvimento de politicas e programas para a Seguranca do Doente consiste precisamente na “Criacao
de uma estrutura que envolva associacdes de doentes, com o intuito de definir o estatuto legal do “doente
perito”. Contudo, e ndo obstante as intencdes, a maior barreira em Portugal a adocdo do estatuto do “doente
perito” é, paradoxalmente, o préprio doente. Ou melhor, a relacao reverencial que ainda vai subsistindo na
relacdo médico-doente, em detrimento de um sistema centrado no doente capacitado, para gerir a sua do-
enca cronica, com o suporte de uma equipa de técnicos de salde.

Podemos interpretar este “doente perito” em dois niveis: o do doente individual, que tomou as rédeas do seu
tratamento e participa na decisao da prescricao terapéutica; e o do coletivo de doentes, materializado nas as-
sociacoes de doentes. Neste Ultimo, dado o conhecimento que os doentes detém do seu percurso enquanto
doentes, estardo aptos a cooperar no processo decisério, em parceria com as entidades publicas e privadas
com poder na area da saude.

Em ambos os niveis, o “doente perito” assume uma responsabilidade que até ai ndo assumia, dada a passi-
vidade com que a sociedade vé o papel do doente, seja a de receber (e cumprir] a prescricdo médica, seja a
de acatar (e cumprir) as decisdes emanadas de entidades decisoras.

A APIR, desde sempre, tem tentado, com muito esforco dos seus dirigentes, doentes renais voluntarios, ser
reconhecida pelos seus pares enquanto “perita”, e que lhe seja reconhecida a capacidade de colaborar no
processo de tomada de decisdes que impactam nas vidas dos doentes renais. Nao tém sido esforcos em vao,
porque o futuro é sem duvida este. Mas as mentalidades ndo se mudam com a publicacdo de um decreto ou
de um estatuto. As mentalidades mudam-se com persisténcia e com pequenas vitérias. E com unido. Apesar
de lutarem por um objetivo comum, a APIR e a ADRNP tém caminhado por caminhos distintos, mas ambas
sempre com um pensamento comum e assim atuando: "o Doente Renal em primeiro lugar”.

Joao Cabete
Presidente da Direcao Nacional

Abril/Maio/Junho 2016
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Delegacoes
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te inaugurada a sede da Delegacao do Norte da

APIR. O evento contou com a presenca de um

grupo significativo de sdcios e colaboradores
desta regiao, que tiveram oportunidade de se inteirar das
atividades que estao previstas e da estrutura da atual co-
missao instaladora. Foi servido um lanche e um Porto de
honra a todos os presentes, tendo o ambiente sido de gran-
de amizade e solidariedade. ®

N o passado dia 21 de maio de 2016 foi oficialmen-

Contactos:

Rua do Paraiso, n.° 217, 2.° Andar, Sala 15 - Porto
Telef: 222 032 112

Telem: 926 515 459

Mail: porto(dapir.org.pt

Delegacao Regional do Norte

APIR foi convidada pelo Servico Social do Centro
Hospitalar e Universitario de Coimbra para a Mos-
tra de Associacdes / Instituicoes, integrada nas
2.2s Jornadas de Servico Social do CHUC, que se
realizaram nos dias 23 e 24 de junho de 2016. A APIR esteve
representada por Joaquim Amaral e Matilde Correia, que
estiveram presentes com uma banca no Centro de Con-
gressos do Hospital, com objetivo de divulgacao e dispo-
nibilizacao de materiais informativos sobre a doenca renal
cronica, em particular sobre a sua prevencdo, bem como
prestando informacao sobre a nossa Associacao. W : Delegacao Regional do Centro

Abril/Maio/Junho 2016 [ IEE
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Aula na Escola
Secundaria Lima
de Freitas

o passado dia 5 de maio a APIR foi convidada
pela Escola Secundaria Lima de Freitas de Se-
tubal para dar uma aula sobre a Doenca Renal
aos alunos do 10.° e 11.° ano do Curso Profis-
sional de Auxiliar de Saude. A APIR esteve representada por
Matilde Correia, Dulce Rodrigues e Marta Campos. Integra-
da na Semana da Salde e Diabetes, esta aula contou com
um grupo muito interessado e participativo de alunos que,

com as suas duvidas e contribuicoes, enriqueceram a apre-
sentacdo que tinhamos preparado. Importante também foi
o testemunho muito pessoal da nossa colega Dulce Rodri-
gues, que teve oportunidade de partilhar com os alunos a
sua vivéncia e experiéncia com hemodidlise e transplantes
renais. Agradecemos o convite feito pela Prof.2 Celeste Al-
deias, Coordenadora de Educacao para a Saude do Agrupa-
mento Lima de Freitas. B

Delegacao Regional do Sul
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Colaboracao com
o Instituto Politécnico
de Setubal

o dia 13 de maio, a convite do Nucleo de Estu-
dantes de Enfermagem da Associacao Acadé-
mica do Instituto Politécnico de Setubal, a APIR
esteve presente durante todo o dia nas instala-
coes da Escola Superior de Salde, tendo sido representada
por Dulce Rodrigues, Marta Campos e José Miguel Correia.
De manha tivemos oportunidade de dar uma acao de for-
macao para os alunos do 1.° ano do Curso de Enfermagem,
apresentando algumas informacoes sobre a insuficién-
cia renal e modalidades de tratamento, dados estatisticos

e importantes recomendacdes para a prevencao da DRC.
Mais uma vez, os alunos tiveram a oportunidade de ouvir
na primeira pessoa testemunhos da doenca renal. Da parte
da tarde as alunas de Enfermagem, com o apoio do Prof.
Joaquim Lopes e o apoio logistico da APIR, realizaram ras-
treios abertos a populacao do IPS, com medicdes da glicé-
mia e da tensao arterial e prestando esclarecimentos para
a prevencao da doenca renal. Foi uma acao bastante con-
corrida, que permitiu realizar cerca de 50 rastreios. Mais
uma vez, agradecemos o convite e a iniciativa do Nicleo de
Enfermagem! m

Delegacao Regional do Sul
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Prajeto ofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos pelo INR, 1.2

2.° Encontro de Jovens Adultos

Doentes Renais

£ Bl

APIR realizou no passado dia 7 e 8 de maio 0 2.°
Encontro de Jovens Adultos. Este ano o convi-
vio entre insuficientes renais e familiares foi na
Casa da Calcada, situada em Oliveira do Douro
- Cinfaes. A Casa da Calcada é centenaria e esta situada
numa zona privilegiada, com a fachada principal virada
para o rio Douro e uma zona envolvente verdejante que
embeleza ainda mais a sua arquitetura. Os participantes
vieram de varios pontos do pais, Lisboa, Torres Novas,
Coimbra, Porto, Viseu, Aveiro e outras. O programa de

=~ =3

dois dias, foi composto por varias atividades e o primeiro
dia comecou com uma mesa redonda com conversas in-
formais com profissionais de satdde. O Prof. Jodo Frazao,
médico Nefrologista e o Prof. André Novo, enfermeiro e
investigador na area do exercicio e didlise puderam es-
clarecer algumas dlvidas dos nossos participantes, que
se mostraram bastante curiosos e interessados. Seguiu-
se um workshop de culinaria, onde todos aprenderam
algumas dicas e truques para confecionar alimentos
mais saudaveis e saborosos, aconselhados para IRCs. O
workshop teve um cardapio elaborado pelo Chefe Jodo

B Abrit/Maio/Junho 2016

Quaresma e pela nutricionista Dra. Ana Rita Mira, que
explicou as qualidades nutricionais dos alimentos e das
receitas do menu. Depois da licao sabida, foi por as maos
na massa. Os participantes foram divididos em varias
equipas, em que cada uma ficou responsavel pela con-
fecdo de um prato diferente (tostas de trigo com creme
de requeijao e tomilho; bruschettas de carpaccio de ba-
calhau com chutney de pimento, tomate cereja e alho
assado; espetadas de crocante de alheira e maca bra-
vo Esmolfe; lombinho de porco aromatico com esmaga-
da de espargos e pimentos assados; salada de cuscuz
e legumes salteados; raviolis frescos recheados com
queijo quark, cogumelos e curgete; creme de morango e
mousse leve de stracciatella e refresco de lima, limao e
stévia) que todos puderam degustar ao jantar, enquanto

confraternizavam. No final percebemos que havia 6ti-
mos cozinheiros, porque a reacao aos pratos foi muito
boa. O segundo dia iniciou-se com atividades ludicas/
desportivas, que tiveram a colaboracao do GDTP - Grupo
Desportivo de Transplantados de Portugal. Houve ténis,



futebol e uma caminhada pelos trilhos da agradavel fre-
guesia de Oliveira do Douro. Apds o almoco houve uma
sessao sobre Psicologia e Doenca Renal - Da Autoajuda
a Intervencdo Terapéutica, com a orientacao do Dr. Rui
Poinhos. Nesta sessao os presentes puderam desabafar

Workshop de Culinaria em Lisboa

APIR realizou no passado dia 15 de maio, nas
instalacoes da Cozinha da Escola da Diabetes,
da APDP-Associacao Protetora dos Diabéticos
de Portugal, em Lisboa, mais um workshop de
culindria, atividade inserida no projeto (In]JFormacao e
Apoio Social, que tem como principal objetivo esclarecer,
informar e apoiar os doentes renais e seus familiares e,
neste particular, sobre a forma de confecionar os ali-
mentos de uma forma interessante, saborosa e apelativa

ao olhar, tendo em conta as restricoes alimentares im-
postas a estes doentes. Este workshop foi essencialmen-
te direcionado aos DRC em hemodialise, por ser uma
fase em que se verificam algumas caréncias nutricio-
nais, pois, devido ao tempo despendido nos tratamentos,
é frequente saltar uma das principais refeicoes diarias.
Assim, os cerca de 20 participantes neste workshop, di-
vididos em varios grupos e orientados pelas Dras. Isabel
Castro e Rita Calha e pelo Chefe Emanuel Cunha, con-
fecionaram de uma forma divertida, bem-disposta, mas
com algum profissionalismo, pequenas refeicdes “brun-
ch” de valor nutricional idéntico a uma refeicdo (almo-
co/jantar) que poderao ingerir nos dias de tratamento,
e as quais lhes trarao o aporte nutricional necessario,
evitando-se assim, possiveis casos de desnutricdo. Cada
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e partilhar os seus receios e experiéncias como insufi-
cientes renais. No final todos deram a sua opiniao sobre
o fim-de-semana. As opinides foram muito positivas e,
por esse motivo, acreditamos que proporciondmos dois
dias fantasticos a todos os participantes. B

Paulo Ribeiro

Projeto cofivanciado pelo Programa de Financiamento a Prajtos pelo INR, .2
:['..". !
i

E i

brunch era composto por prato e sobremesa: Sandes de
ovo mexido com cebola + Gelatina; Ovo escalfado de to-
matada com tostas + Fardfias; Tortilha de ovo + Tapioca;
Estufado de frango com legumes sobre batata esmagada
+ Tapioca; Hamburguer de atum + Gelatina com ananas
(receitas que publicamos nesta edicdo da Nefrdmea); Sa-
lada fria de atum com vinagrete de manga + Gelatina com
fruta cozida; Wrap de frango com vegetais + Maca cozida
com palitos la reine; Salada morna de frango laminado
com maca salteada e molho de iogurte + Leite creme
com palitos la reine. No final, todos provaram um pouco

de cada um dos pratos, tendo sido undnime a aprovacdo
. . : -

de todos eles. A APIR pretende continuar a realizar es-
tes Workshops, nao sé direcionados aos DRC em hemo-
didlise, mas também aos que se encontram na fase de
pré-didlise, ou mesmo transplantados, cujas refeicoes
devem ser confecionadas de acordo com as caracteris-
ticas da sua situacao clinica. Aproveitamos para agrade-
cer toda a disponibilidade e o apoio que nos foi prestado
pelas Dras. Isabel Castro e Rita Calha, bem como pelo
Chefe Emanuel Cunha. O nosso bem-haja! m

A Direcdo Nacional

Abril/Maio/Junho 2016 IR
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o fim de semana de 18 e19 de junho foi organi-

zado novo Encontro na Casa da Calcada, desta

vez para participantes sem limite de idade. O

grupo com cerca de 30 participantes reuniu-
se no sabado para a partida em autocarro. A chegada a
quinta, foi servido do almoco, tendo-se seguido uma pa-
lestra do Dr. Miguel Bigotte Vieira, médico interno de Ne-
frologia, subordinada ao tema da Doenca Renal Cronica.
Os participantes tiveram oportunidade de aprender mais
sobre os rins e seu funcionamento, o desenvolvimento da
doenca e suas complicacoes, modalidades de tratamen-
to, bem como alguns dados estatisticos. Depois desta
apresentacdo, seguiu-se o ja “tradicional” workshop de
culinaria, em que todos os participantes foram convida-
dos a confecionar o jantar, sob orientacao da Dra. Ana
Rita Mira e do Chefe Joao Quaresma. No final todos sa-
borearam as iguarias preparadas e nao sobrou nada!! Ao
mesmo tempo, alguns iam espreitando a televisao, onde
era transmitido o jogo de futebol Portugal-Austria, para
o Euro 2016... No dia seguinte o dia comecou bem cedi-
nho, com a partida para Caldas de Aregos, onde apanha-
mos a barca para atravessar o rio Douro. Uma travessia

BT Abril/Maio/Junho 2016

Encontro Nacional de IRC

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos pelo INR, I.P.
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rapida, mas que permitiu admirar as belas paisagens
envolventes. Do outro lado do rio, esperava-nos o com-
boio que nos levaria até a Régua, mais uma vez com uma
vista extraordinaria. Na Régua cada pessoa teve a possi-
bilidade de passar o tempo da forma que mais lhe inte-
ressava, desde admirar a partida dos barcos de cruzei-
ro, fazer uma caminhada a beira rio, ou deliciar-se com

deliciosas cerejas de Resende e os tipicos rebucados da
Régua. Depois do regresso, e apds o almoco, foi tempo
para mais uma palestra, sob orientacao da Dra. Joana
Amorim, Assistente Social, que dinamizou uma conver-
sa sobre o papel das Assistentes Sociais nas clinicas de
hemodialise, tendo também aproveitado para esclare-
cer algumas duvidas dos presentes. Para terminar este
belo dia, e antes do regresso as suas casas, foi altura de
cantar os parabéns a um dos participantes, que cumpria
mais um aniversario! Foi um belo fim de semana, todas
as pessoas regressaram satisfeitas e expectantes para o
préximo Encontro! ®

A Direcao Nacional
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Tel.: (+351) 21 750 11 00 NephroCare
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Errata:

“No dia 22 de fevereiro de 2016".
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Por lapso, no nimero 176 da Revista Neframea, o texto
referente a Visita a Nefroserve - Viana do Castelo, foi publi-
cado com algumas imprecisoes. Pedimos desculpa aos
visados e apresentamos as devidas corre¢oes:

e Onde se & “No dia 22 de janeiro de 2016" devera ler-se

© © ¢ 0 0 000 00000000000 0000000000 0000000000000 0000000000000 000000000000 0000000000000 000

e técnico”.

© © © 0 0 0000 0000000000000 0000000000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 000000000

Visita a Clinica de Hemodialise
Unihemo de Ponte da Barca

Da esq./dir. - Jodo Cabete, Prof. Jodo Frazao e Dra. Eva Xavier.

m mais uma deslocacdo ao

Norte do pais, com o objetivo

de contactar os doentes re-

nais em tratamento dialitico
nas varias Clinicas existentes nesta
regiao, o Presidente da Direcao Na-
cional da APIR, Joao Cabete, visitou no
passado dia 6 de abril de 2016 a Clini-
ca de Hemodialise de Ponte da Barca,
propriedade da Santa Casa da Miseri-
cordia daquela Vila, do distrito de Viana
do Castelo.

Reunimos com a Diretora Clinica,
Dra. Eva Xavier, e com os Enfermei-
ros Chefes Enf.2 Isilda e Enf.° Sendao,
que muito gentilmente nos elucidaram
sobre o funcionamento desta Clinica e
nos prestaram todas as informacoes
que solicitdmos e que, resumidamen-
te, sdo as seguintes:

Caracterizagao do Servico
* N.° de Doentes: 48

P /bril/Maio/Junho 2016

* N.° de doentes diabéticos: 12

* N.° de monitores: 14 monitores
AK200, que estao em fase de substi-
tuicao pelos novos monitores NIPRO

* Taxa de mortalidade no ano de 2015:
6,25%

e Acessos Vasculares: realizados no
GEV - Gabinete de Estudos de Aces-
sos Vasculares do Prof. Dr. Norton de
Matos

e Fistulas: 38; Cateteres: 9 (7 definiti-
vos e 2 temporarios); Préteses: 1

Equipa

¢ Nefrologistas: 3 médicos, incluindo a
Diretora Clinica

e Qutros clinicos: 3 médicos de outras
especialidades

o Enfermeiros: 9 (2 enfermeiros chefes
incluidos)

e Qutros Profissionais: 1 Assisten-
te Social, para além de auxiliares,
pessoal administrativo e pessoal de
limpeza

¢ Onde se & "Outros profissionais: 1 Nutricionista, 1 Assis-
tente Social e 1 Farmacéutica (todas a meio tempo)”
deverd ler-se “Outros profissionais: 1 Nutricionista, 1
Assistente Social e 1 Farmacéutica (todas a meio tempo),
para além de outros profissionais de apoio administrativo

e e e 0 0000000000000 00

Projeto cofinanciado pelo Programa de financiamento a Projeos pelo IR, 1

Servigos

e Distribuicao de lanche: Sim

e Transportes: Aqui os doentes con-
tinuam a ser transportados de taxi,
mesmo nhao sendo beneficiarios da
ADSE, sendo somente transportados
por corporacoes de bombeiros, os
doentes com alguma incapacidade
motora ou mobilidade reduzida.
Consulta de Nefrologia: Mensal
Hospital de apoio: Hospital de Braga
Modalidade de tratamento: A maioria
dos doentes faz Dialise de Alto Fluxo
Distribuicao de Medicamentos: Sao
distribuidos os medicamentos refe-
ridos no Despacho 3/91 e posteriores
alteracoes, sendo que alguns desses
medicamentos sao administrados
aquando do tratamento.

Esta clinica funciona com todos os
turnos, excepto nos dias impares,
em que nao se realiza 0 3.° turno.

Comentarios

Esta Clinica esta instalada num edifi-
cio remodelado, com boa aparéncia e
funcionalidade. A unidade possui um
programa informatico realizado por
um meédico/informatico que permite a
qualquer dos nefrologistas ter acesso
remotamente a ficha individual de to-
dos os doentes e a todo o seu historial
clinico, desde analises, medicacao, da-
dos da didlise didria, intercorréncias,
dados do transplante e datas de todos
os exames auxiliares de diagndstico.
Durante esta visita tivemos ainda opor-
tunidade de conversar com alguns co-
legas nossos que se encontravam em
tratamento nos trés turnos. m



Visita a Clinica de Hemodialise
Uninefro de Guimaraes

a continuacao da sua des-
locacdo ao Norte do pais, o
Presidente da APIR, Joao
Cabete, visitou, no passado
dia 7 de abril de 2016, a Clinica de He-
modialise Uninefro de Guimaraes, no
distrito de Braga.
A APIR foi gentilmente recebida pela
responsavel administrativa, Luisa
Machado, e pela Enfermeira-Chefe
Adelina Monteiro, que nos deram as
primeiras indicacoes de como se iria
processar esta visita, permitindo-nos
depois manter uma longa conversa
com 0s nossos colegas que se encon-
travam em tratamento nos trés turnos
deste dia. A reuniao com o Dr. Jorge
Baldaia, Diretor Clinico desta Unida-
de, a quem desde ja agradecemos a
forma cordial e gentil como nos re-
cebeu, processou-se durante a tarde.
Nesta reunido aborddmos todos os
aspetos técnicos que se relacionam
com o tratamento dos nossos cole-
gas, tendo-nos sido prestados todos os
esclarecimentos que solicitdmos. No
final desta conversa o Dr. Jorge Bal-
daia acompanhou-nos numa visita por
todas as instalacdes da clinica. Esta
unidade, inaugurada no dia 13 de maio
de 2002, encontra-se sediada num edi-
ficio antigo, propriedade da Santa Casa
da Misericérdia que, para além desta
clinica, conta ainda com um vasto con-
junto de valéncias sociais e de saude,
tornando-se assim numa mais-valia
para o tratamento integrado do IRC.
Da reuniao com o Diretor Clinico e com
a Enfermeira Chefe recolhemos as se-
guintes informacdes que solicitamos,
as quais podemos resumir da seguinte
forma:

Da esq./dir. - Samira, Dra. Inés Neves, Jodo Cabete, Dr. Jorge Baldaia e Olfat.

-

e

Caracterizagao do Servico

* N.°de Doentes: 101 (39% mulheres e
61% homens)

* Média das idades dos doentes: 67,3
anos

* Taxa de mortalidade no ano de 2015:
6,4%

e Taxa de morbilidade no ano de 2015:
0,7% (n.° de doentes/internamentos/
ano)

e N.° de Transplantes em 2015: 2

¢ N.° de doentes inscritos para trans-
plante: 10

* N.° de doentes diabéticos: 42

e N.° de doentes positivos: 4 doentes
HCV e 1 doente HIV

e Acessos Vasculares: realizados na
Unidade de Acessos Vasculares do
Instituto CUF do Porto

o Fistulas: 87; Cateteres: 11 com dura-
cao temporaria; Proteses: 3

Equipa

¢ Nefrologistas: 4 médicos, incluindo o
Diretor Clinico

e QOutros clinicos: 6 médicos de outras
especialidades

e Enfermeiros: 22 [(enfermeira-chefe
incluida)

e Qutros Profissionais: 1 Assistente
Social, Dra. Catarina, 1 Nutricionista,
Dra. Lucia, (ambas em part-time),
para além de auxiliares, pessoal ad-
ministrativo e pessoal de limpeza

Instalacoes e Servicos

* N° de salas: 2 salas, uma com 16
monitores e outra mais pequena
com 4 monitores, onde fazem trata-
mento os doentes positivos

e Distribuicao de lanche: Sim

e Central de tratamento de dguas: Fre-
senius;
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* Monitores: 20 monitores, mais 1 de
reserva, todos Fresenius 5008 Cor-
diax
Modalidade de tratamento: 73 doen-
tes fazem Hemodiafiltracao e 28 do-
entes Didlise de Alto Fluxo.
Consultas de Nefrologia: Semestral,
no minimo
Hospital de apoio: O Hospital de apoio
era o de Sao Joao no Porto, mas nes-
te momento estao em processo de
transicao para o Hospital de Braga.
Distribuicao de Medicamentos: Sao
distribuidos os medicamentos refe-
ridos no Despacho 3/91 e posteriores
alteracoes, sendo que alguns desses
medicamentos sao administrados
em sala aquando do tratamento.
e Esta clinica funciona com todos os
turnos, dias pares e impares.

Comentarios

e Esta Clinica esta instalada num edifi-
cio antigo, mas remodelado interna-
mente e em bom estado de conser-
vacao, propriedade da Santa Casa da
Misericérdia de Guimaraes.

As instalacdes sdo as necessarias
para efetuar este tipo de tratamento,
estao em bom estado de conserva-
cao e sao acolhedoras. As salas de
didlise, nomeadamente a maior, é
espacosa e bem iluminada com luz
exterior, havendo, no entanto, alguns
problemas de comunicacao com a
sala mais pequena que, apesar de se
situar junto a sala maior, esta sepa-
rada por um vidro, e nao tem presen-
ca fisica permanente de um enfer-
meiro. Existe ainda o inconveniente
de esta unidade se situar no 1.° an-
dar deste edificio, sendo necessario
aos doentes com pior mobilidade a
utilizacdo do elevador para acesso a
clinica.

Nesta unidade estao em tratamento
3 doentes refugiados, duas doentes
femininas e um doente masculino,
oriundos da Siria. Estes nossos cole-
gas estao instalados em habitacoes
cedidas pela Santa Casa da Miseri-
cordia e vieram ao abrigo do progra-
ma de acolhimento de refugiados. |
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Visita a Clinica NephroCare
de Arcos de Valdevez

Presidente da Direcao Na-
cional da APIR, Joao Cabete,
deslocou-se de novo a zona
Norte do Pais, tendo visitado
a Clinica NephroCare de Arcos de Val-
devez no dia 28 de abril. A APIR foi re-
cebida pelo Diretor de Area da Nephro-
Care, Luis Vilares, que nos fez uma
visita guiada por toda a clinica. Esta
unidade é muito recente e encontra-se
sediada no edificio Vila Geracoes, pro-
priedade da Santa Casa da Misericér-
dia que, para além desta clinica, conta
ainda com um vasto conjunto de va-
léncias sociais e de saude, tornando-
se assim uma mais-valia para todo o
tratamento integrado do IRC.

De seguida, reunimos com o Enfer-
meiro-Chefe Manuel Moreira Bastos,
tendo durante a tarde reunido com
o Diretor Clinico, Dr. Leonidio Dias,

Caracterizagao do Servico
* N.° de Doentes: 77 (33 mulheres e 44

homens)

e Média das idades dos doentes: 69
anos

e Taxa de mortalidade no ano de 2015:
11,61%

* Taxa de morbilidade no ano de 2015:
0,39% (n.° de doentes/internamen-
tos/ano)

¢ N.° de Transplantes em 2015: 2

¢ N.° de doentes diabéticos: 26, o que
corresponde a uma taxa de 34%

e Existem 3 doentes positivos, 2 com
Hepatite B e 1 doente com Hepatite C

e Acessos Vasculares: realizados no
GEV - Gabinete de Estudos de Aces-
sos Vasculares do Prof. Dr. Norton de
Matos

o Fistulas: 92%; Cateteres: 6%; Prote-
ses: 2%.

Da esg./dir. - Dr. Leonidio Dias, Jodo Cabete, Dr. Narciso Oliveira e Enf.° Chefe Manuel Moreira Bastos.

0s quais, nos prestaram todos os es-
clarecimentos que solicitdmos rela-
tivamente a esta Clinica, o que desde
ja muito agradecemos. Durante esta
visita conversamos ainda com alguns
colegas nossos que se encontram em
tratamento nos trés turnos.

Das informacoes prestadas podemos
fazer o seguinte resumo:

Abril/Maio/Junho 2016

Equipa

¢ Nefrologistas: 3 médicos, incluindo o
Diretor Clinico

e Qutros clinicos: 5 médicos de outras
especialidades

e Enfermeiros: 15 enfermeiros, in-
cluindo o enfermeiro-chefe. 5 destes
profissionais, incluindo o enfermei-
ro-chefe, estao a tempo inteiro

e 1 Assistente Social, Dra. Cecilia,

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos pelo INR, L.

1 Nutricionista, Dra. Sandra, para
além de auxiliares, pessoal adminis-
trativo e outro pessoal de apoio

Instalagoes e Servigos
e N° de salas: 2 salas, uma com 22
monitores, sendo que 2 desses mo-
nitores estao devidamente assina-
lados e sao utilizados pelos doentes
HCV (Hepatite C). A outra sala mais
pequena, com WC e vestiarios pro-
prios, e entrada separada, com 3
monitores, onde fazem tratamento
os doentes HBV (Hepatite B)
Distribuicao de lanche: Nao
Central de tratamento de dguas: Fre-
senius
Monitores: 27 monitores Fresenius
5008 Cordiax
Modalidade de tratamento: A maioria
dos doentes faz Hemodiafiltracao,
exceto 2/3 doentes que fazem Dialise
de Alto Fluxo
Consultas de Nefrologia: Quadri-
mestral
Hospital de apoio: Hospital de Braga
Didlises extras: 1 doente
Distribuicao de Medicamentos: Sao
distribuidos os medicamentos refe-
ridos no Despacho 3/91 e posteriores
alteracodes, sendo que alguns desses
medicamentos sao administrados
em sala aquando do tratamento.
e Esta clinica funciona com todos os
turnos, dias pares e impares.

Comentdrios

Esta Clinica esta instalada num con-
junto de edificios novos, possui muito
boas instalacdes, com todas as como-
didades para uma unidade deste tipo.
| |



Visita a Clinica NephroCare

de Braga

i

eguiu-se, no dia 29, a visita a

Clinica NephroCare de Braga,

onde reunimos com o Diretor

Clinico Dr. Castro Henriques,
com a Enfermeira-Chefe Filomena
Vieira, e com o Diretor de Area Luis
Vilares, aos quais agradecemos os es-
clarecimentos prestados relativamen-
te a esta Clinica e que, resumidamen-
te, se traduzem no seguinte:

Caracterizagao do Servico

* N.° de Doentes: 75 (34 mulheres e 41
homens)

e Média das idades dos doentes: 65
anos

¢ Taxa de mortalidade no ano de 2015:
10%

* N.° de Transplantes em 2015: 4

¢ N.° de doentes diabéticos: 17, o que
corresponde a uma taxa de 23% (6
mulheres e 11 homens)

e Existem 3 doentes positivos: 1 doen-
te com Hepatite B e 2 doentes com
Hepatite C

e Acessos Vasculares: realizados no
GEV - Gabinete de Estudos de Aces-
sos Vasculares do Prof. Dr. Norton de

Matos

e Fistulas: 87%; Cateteres: 10%:; Pro-
teses: 3%

Equipa

* Nefrologistas: 3 médicos, incluindo
Diretor Clinico

e Qutros clinicos: 9 médicos de outras
especialidades

e Enfermeiros: 12 enfermeiros, in-
cluindo o enfermeiro chefe. 8 destes
profissionais, incluindo o enfermeiro
chefe, estdo a tempo inteiro

e Qutros Profissionais: 1 Assistente
Social, Dra. Neusa Coelho, 1 nutri-
cionista, Dra. Sandra Ribeiro, para
além de auxiliares, pessoal adminis-
trativo e pessoal de limpeza

Instalagdes e Servicos

e N° de salas: 2 salas, uma com 26
monitores, sendo que 2 desses mo-
nitores estao devidamente assina-
lados e sao utilizados pelos doentes
HCV (Hepatite C). A outra sala, mais
pequena, com WC e vestiarios pro-
prios, e com entrada separada, tem
2 monitores onde fazem tratamento
os doentes HBV (Hepatite B).
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e Distribuicao de lanche: Nao
e Central de tratamento de 4guas: Fre-
senius
* Modalidade de tratamento: 2 doen-
tes realizam Dialise de Alto Fluxo e
os restantes Hemodiafiltracao online
Consultas de Nefrologia: Habitual-
mente sao trimestrais, mas poderao
realizar-se outras, sempre que for
necessario
Hospital de apoio: Hospital de Braga
Distribuicao de Medicamentos: Sao
distribuidos os medicamentos refe-
ridos no Despacho 3/91 e posteriores
alteracoes, sendo que alguns desses
medicamentos sao administrados
em sala aquando do tratamento.
Esta clinica funciona com todos os
turnos, tanto em dias pares como em
dias impares.

Comentdrios

Esta Clinica esta instalada num edificio
novo, construido de raiz, com excelen-
tes condicoes, quer para os profissio-
nais, quer para os IRC em tratamento
nesta unidade. |

0 grande problema detetado nestas trés Gltimas clinicas ndo tem a ver com questoes do tratamento em si, mas sim com

a questdo dos transportes (para os utentes do SNSJ, que s3o ineficazes, com muitos doentes na mesma viatura, viaturas

inadequadas ao transporte destes nossos colegas, e incumprimentos de horarios. Excecdo feita aos nossos colegas que
sao beneficiarios de outros subsistemas de salde, como por exemplo ADSE, que continuam, e bem, a utilizar os taxis.
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Reuniao com ARS do Norte

o dia 8 de junho a APIR foi recebida pelo Pre-
sidente do Conselho Diretivo da Administra-
cdo Regional de Saude do Norte, Dr. Pimenta
Marinho. O ponto Unico na agenda foram os
transportes de doentes. Quase diariamente esta Asso-
ciacdo recebe reclamacdes de utentes de todo o pais
relativamente as diversas dificuldades que os transpor-
tes para as suas consultas e tratamentos lhes causam.
Tivemos oportunidade de apresentar as nossas preocu-
pacodes e reivindicacdes. Apesar de haver alguns aspe-

tos legislativos que nao estao ao alcance da ARS alterar,
notamos alguma recetividade aos nossos problemas e
foi aberta uma via para a exposicao dos mesmos. Houve
ainda a garantia de que todas as reclamacdes relativa-
mente a qualidade do transporte sdo encaminhadas para
o INEM, que é a entidade responsavel pela fiscalizacdo
da atividade de transporte de doentes. B

A Direcao Nacional

Relatorio de Primavera do Observatorio Portugués

dos Sistemas de Saude

o passado dia 1 de abril, a convite do Obser-

vatorio Portugués dos Sistemas de Saude

(OPSS]), a APIR esteve representada por Joao

Cabete e Marta Campos numa atividade de re-
flexdo realizada na Escola Nacional de Saude Publica, em
Lisboa. O grupo de trabalho foi convidado a pronunciar-
se sobre quais os constrangimentos que as Associacoes
de Deontes sentem na participacao no desenvolvimento
de politicas e programas para a Seguranca do Doente,
sendo no final elaborada uma proposta de agenda para
tentar contornar estes constrangimentos. O resultado
desta atividade foi posteriormente integrado no Relaté6-
rio de Primavera 2016 do OPSS, apresentado no dia 14
de junho de 2016. Este relatério, intitulado “Sadde - Pro-

Assembleia Geral da EKPF

ecorreu, na cidade de Atenas, nos passados
dias 13 a 15 de maio, a Assembleia Geral da
EKPF (Federacdo Europeia de Associacdes de
Doentes Renais, em portugués). Apés uma au-
séncia de 2 anos, devido a divergéncias com a estratégia
assumida pela direcao da EKPF, a APIR decidiu parti-
cipar na edicao de 2016, com o objetivo de apresentar
na Assembleia um Plano de Acao a 5 anos, prepara-
do conjuntamente com a Holanda, Espanha e Polénia,
paises que partilham com Portugal a discordancia acer-
ca do rumo que esta a ter esta federacao europeia. O
documento possuia 10 pontos, a maioria dos quais pro-
postas de operacionalizacao das recomendacoes da
EKHA (Alianca Europeia para a Saude Renall, que foram
igualmente apresentadas no decorrer da assembleia
da EKPF. As outras propostas incluiam a promocao da
melhoria das relacoes institucionais entre a direcao da
EKPF e as suas associadas e a melhoria da estrutura
interna da propria EKPF. Apds apresentado o Plano de
Acao pela APIR, foi gerada alguma discussao entre os
paises associados, contudo inconsequente, visto que fi-
cou decidido adiar discussao, e eventual aprovacao, na
Assembleia Geral a realizar em 2017.
Das apresentacoes organizadas pela EKPF, prévias a
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curam-se Novos Caminhos”, destaca «a necessidade de
envolver as associacoes de doentes nas politicas e pro-
gramas para a seguranca do doente, o que representa
claramente um novo percurso em Portugal no processo
de decisao, mas que se confronta com varias barreiras,
quer do lado da tutela, quer do lado das associacdes de
doentes. A participacao dos doentes tem claramente que
consubstanciar-se também como um novo caminho a
percorrer».

Este relatério encontra-se disponivel para consulta inte-
gral em http://www.opss.pt/node/488. m

A Direcao Nacional

Assembleia Geral, destaca-se a apresentacao do Dr. Gri-
gorios Misirlis, diretor da unidade de transplantacao do
Hospital Hippokrateion, em Tessaldnica, que fez o pon-
to de situacao da transplantacao renal na Grécia, em
periodo de crise. De acordo com o relatério da ERA/EDTA
de 2013, a taxa de incidéncia de doentes renais a entrar
em TSFR era de 216 doentes por milhao de habitantes
(pmp]), ligeiramente superior a registada em 2008, ano
pré-crise, com 199 pmp. Contudo, ao nivel da transplan-
tacdo, em 2008, a Grécia realizou 265 transplantes, dos
quais 35 de dador vivo. Em 2013, a Grécia realizou 161
transplantes, dos quais 71 de dador vivo. Ou seja, a Gré-
cia assistiu a uma reducdo em 40% no numero de trans-
plantes, embora praticamente tenha mantido o niUmero
de doentes que entram anualmente em dialise, nao obs-
tante ter sido aprovado em 2011, pelo parlamento grego,
a introducdo do sistema de registo de dadores ‘opt-out’,
idéntico ao portugués, que significa que todos os cida-
daos sao potenciais dadores, salvo se registados numa
lista de nao dadores. Também em 2011 foi aprovada le-
gislacao que alarga os potenciais dadores em vida a nao
aparentados, a semelhanca do que Portugal implemen-
tou em 2008. m

Paulo Zoio



Caminhada pelo Rim

ealiza-se no préximo dia 10/7/2016 o primei-
ro grande evento organizado pela Delegacao
do Norte da APIR! Reserve o seu dia para es-
tar connosco no Parque da Cidade, no Porto.
Programa:
* 9h00 Rececao dos participantes
* 10h00 Caminhada pelo Rim
- Percurso facil - distancia total de 2,1 Km
Inicio no Parque da Cidade do Porto, passando pelo prin-
cipal lago, seguindo em direcao ao Castelo do Queijo,
com possibilidade de subir as muralhas do Castelo para
desfrutar das magnificas paisagens sobre a praia e Ave-
nida da Boavista. Visita ao Terminal de Cruzeiros do Porto
de Leixoes. Regresso pelo interior do Parque da Cidade.
- Percurso médio - distancia total de 5,5 Km

Tarifa Social da Eletricidade resulta da aplica-
cao de um desconto na tarifa de acesso as redes
de eletricidade em baixa tensao. O desconto a
aplicar nas tarifas de eletricidade de 2016 cor-
responde a um valor que permita um desconto de 20 %
sobre o preco bruto do fornecimento de energia elétrica,
excluido de IVA e demais impostos, contribuicoes e ou ta-
xas aplicaveis. A tarifa social é aplicavel aos clientes de
eletricidade que se encontrem numa situacao de caréncia
socioecondmica, comprovada pelo sistema de seguranca
social e devem ser beneficidrios de uma das seguintes
prestacoes sociais:
Complemento solidario para idosos
Rendimento social de insercao
Subsidio social de desemprego
Abono de familia
Pensao social de invalidez
Pensao social de velhice
S3o ainda considerados beneficidrios as pessoas
singulares que obtenham um rendimento anual inferior
ao rendimento anual maximo, considerando-se para tal o
rendimento total verificado no domicilio fiscal do titular do
contrato de fornecimento de energia, bem como o nUmero
de coabitantes que nao aufiram qualquer rendimento.
O valor do Rendimento Anual Maximo para 2016 ¢ de
5.808€/ano, sendo acrescido de 50% por cada elemento
aadicional que habite no domicilio fiscal [maximo de 10,

ntrou em vigor em 1 de
maio de 2016 a Porta-
ria n.% 83/2016 de 12 de
abril que vem mais uma
vez proceder a alteracdes no regi-
me de transporte nao urgente de
doentes. Em concreto, as altera-

coes efetuadas sao as seguintes:

eliminar o pagamento para os
doentes com incapacidade igual ou
superior a 60 % e com insuficiéncia
econdmica, independente do trans-
porte se destinar a realizacao de cui-
dados originados pela incapacidade;
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Inicio no Parque da Cidade do Porto, passando pelo prin-
cipal lago, seguindo em direcao ao Castelo do Queijo.
Continuacao em direcao a Matosinhos, passando pela
Rotunda da Anémona, entrando no passadico de Matosi-
nhos junto a praia e chegada ao Terminal de Cruzeiros do
Porto de Leixoes, com subida ao Anfiteatro ao Ar Livre,
onde poderao desfrutar de uma paisagem magpnifica. Re-
gresso ao Parque da Cidade.

e 13h00 Piquenique - Convivio (cada participante é res-
ponsavel por levar o seu almoco).

Inscrigoes:

Telefone: 218 371 654 / 222 032 112

Telem: 960 073 182/ 926 515 459

E-Mail: apir@apir.org.pt / porto@apir.org.pt
http://tinyurl.com/caminhadapelorim m

conforme tabela seguinte:

N.° elementos

do domicilio ’| 2 3 4 5

fiscal

Rendimento
Anual Maximo 5.808€  B8.712€ 11.616€
(euros/ano)

14.520€ 17.424€

N.° elementos

do domicilio b 7 8 9 =210

fiscal

Rendimento
Anual Maximo
(euros/ano)

20.328€ 23.232€  26.136€ 29.040€ 31.944€

Para efeitos de aplicacao da tarifa social, de-
vem ainda estar reunidas as seguintes condicodes:

Ser titular de contrato de fornecimento de eletricidade

O consumo de eletricidade destinar-se exclusiva-
mente a uso doméstico, em habitacdo permanente

A instalacao ser alimentada em baixa tensdo, com
uma poténcia contratada que nao ultrapasse 6,9 kVA
Os clientes economicamente vulneraveis que pretendam
beneficiar da tarifa social devem solicitar a sua aplicacao
junto dos respetivos comercializadores de eletricidade.
A manutencdo da aplicacdo da tarifa social é verificada e
confirmada, em setembro de cada ano.

incluir nos encargos a supor-
tar pelo SNS os resultantes do
transporte nao urgente prescri-
to aos menores com doenca li-
mitante/ameacadora da vida, em
caso de insuficiéncia econdmica;

eliminar os copagamentos no
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transporte nao urgente de doen-
tes na prestacao de cuidados de
satde de forma prolongada e con-
tinua, incluindo os doentes onco-
logicos ou transplantados, bem
como insuficientes renais créni-

cos que realizam dialise perito-
neal ou hemodialise domicilidria
e independente do transporte se
destinar a realizacao de atos clini-
cos inerentes a respetiva condicao;
e explicitar que os encargos resul-

tantes do transporte no dia do trans-
plante e para as consultas de pos-
transplante sao suportados pelo
hospital responsavel pela trans-
plantacao. m

Comemoracoes do Dia do Transplante - 20/7/2016

o dia 20 de julho realiza-se, como ¢ habito, a

Celebracao do Dia do Transplante. Este ano o

mote é “A Fotografia” e terd lugar no Centro de

Interpretacao de Monsanto, em Lisboa. Como
habitualmente, a SPT ird disponibilizar transporte para
os participantes, a partir do Porto e Coimbra.

 Porto - partida as 7h00 - Consultas externas do Hospi-
tal de Santo Antdnio

e Coimbra - partida as 8h00 - Porta principal dos CHUC
As inscricbes sao gratuitas, mas obrigatérias.
Cada doente poderd levar um acompanhante.
InscricBes: secretariado@spt.pt / 933205201 m

Relatorio Anual de 2015 do Gabinete de Registo
da Sociedade Portuguesa de Nefrologia (excerto)

o decurso do Encontro Renal, organizado pela
Sociedade Portuguesa de Nefrologia, e que se
realizou de 13 a 16 de abril no Centro de Con-
gressos de Vilamoura, foi apresentado o Rela-
tério do Gabinete de Registo da SPN, contendo os dados
relativos a Doenca Renal Crénica Estadio V em Portugal,
referentes a 2015. Neste Registo, foram obtidos dados de
122 unidades de hemodialise, 26 unidades de dialise peri-
toneal e de 9 unidades de transplante renal do pais. Da in-
formacao obtida, podemos destacar que, no ano de 2015,
o nimero de doentes a iniciarem Tratamento Substitutivo
da Funcdo Renal (TSFR] foi de 2.352, conforme se pode
constatar pelo quadro seguinte:
Doentes que iniciaram tratamento substitutivo da funcao
renal em 2015 (Ni = 2352)
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Verificou-se também uma diminuicao do nimero de do-
entes a serem transplantados sem passarem por dialise
(17 doentes em 2015, vs. 24 em 2014). A unidade que mais
transplantes renais realizou em Portugal foi o Centro Hos-
pitalar e Universitario de Coimbra.

Doentes em tratamento substitutivo renal em 2015

Total 3 dosnies em TEM - 21
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A unidade que realizou mais transplantes renais de
dador vivo foi o Hospital de Santo Anténio. Foram re-
alizados transplantes reno-pancredticos no Hos-
pital de Santo Anténio e no Hospital Curry Cabral.
N° de Transplantes por Unidade de transplantacao

Assim e durante o ano de 2015 encontravam-se em TSFR
um total de 18.928 doentes, dos quais 11.514 em Hemodi-
alise (HD), 751 em Dialise Peritoneal (DP) e 6.663 Trans-
plantados (TX).

Contrariando a tendéncia dos ultimos dois anos, em 2015
a incidéncia de doentes a iniciar TSFR (novos doentes] di-
minuiu ligeiramente. No entanto, a prevaléncia de doen-
tes em TSFR aumentou. Em relacao a 2014, observou-se
maior atividade de transplantacao renal, tanto com dador
cadaver como com dador vivo. No entanto, estes valo-
res continuam muito abaixo das necessidades nacionais.
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BRim & Pancreas
OP#ncreas apts Fim

N = 423 ix de dador cadéver e 62 (12,8%) de dador vivo |

NOTA: Dados extraidos do Registo da Sociedade Portuguesa
de Nefrologia.



Aprecie Deliciosas
Receitas Amigas do Rim

A cozinha amiga dos rins ndao tem de ser estressante ou restritiva, e
certamente nao precisa de ser insipida. Na DaVita, criamos mais de

30 saborosas e saudaveis receitas que sdo pobres em fdosforo, sodio e
potassio (os trés principais nutrientes que devem ser limitados na sua dieta
renal). Assuma o controlo da sua dieta hoje e viva uma vida mais saudavel.

Visite DaVita.pt/R

ceitas para

aceder a maisxdhé 30 receitas D
rapidas, faceis e amigas do rim. 8) lta,
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ENTREVISTA

Enf.@ Catia Fernandes

Entrevista com Catia Fernandes, En-
fermeira no Servico de Pediatria Médi-
ca do Hospital Pediatrico de Coimbra e
autora do Estudo da Qualidade de Vida
das criancas com Doenca Renal Infan-
til, em Campos de Férias.

Quando comecou a participar em
campos de férias para criancas com
doenca croénica?

Em junho de 2014 foi-me proposto par-
ticipar como voluntaria de enferma-
gem num campo de férias com crian-
cas insuficientes renais, em Malaga
(Espanhal, apoiando as criancas com
doenca renal que a APIR selecionou
para participar nesse Encontro. Este
contacto com as criancas e jovens foi
tao positivo para mim, que me desper-
tou o interesse e curiosidade em estu-
dar de que forma a qualidade de vida
destas criancas era influenciada pela
participacao em eventos deste tipo.

Considera entao estes campos de fé-
rias importantes?

possivel. Durante os campos de férias,
sdo varias as competéncias adquiri-
das e desenvolvidas, nomeadamente a
autonomizacao, o relacionamento in-
terpessoal e a educacdo para a saude.
Esta Ultima ganha particular interesse
aquando da educacao entre pares, em
que ambos os elementos envolvidos
tém uma participacao ativa. Os cam-
pos de férias sao momentos repletos
de novas experiéncias e atividades,
onde a partilha é uma constante, onde
as criancas se divertem e tendencial-
mente se tornam mais autéonomas,
mais confiantes e independentes.
Também tém a possibilidade de alar-
gar a sua rede de contactos sociais.

Na sua opiniao, quem deve acompa-
nhar estas criancas e jovens nos cam-
pos de férias?

Uma vez que se trata de uma experi-
éncia de autonomizacdo e socializa-
cdo com os seus pares, é importante
que participem nestes campos sem
a presenca dos pais. Diretamente no

mentores para os jovens que orien-
tam. Inseparavelmente, e de modo a
potenciar o sucesso dos campos de
férias, estao as associacoes organiza-
doras (em Portugal a APIR e em Espa-
nha a ALCER). S50 também essenciais
os médicos nefrologistas do Hospital
Pediatrico mais préximo, entre outros
profissionais de salde, os hospitais,
as clinicas de dialise, os bombeiros,
servicos hoteleiros, empresas de
transportes e o restante staff que as-
segura o bem-estar e o lazer destes
jovens e criancas.

Entao, fale-nos um pouco do estudo
que desenvolveu com as criancas in-
suficientes renais, nos campos de fé-
rias.

Os condicionantes associados as do-
encas cronicas sao complexos e de-
pendem de varios fatores. Estes, por
sua vez, podem afetar a qualidade de
vida dos seus portadores. Este estudo
foi desenvolvido com orientacao dos
Professores Doutores Ernestina Silva

A qualidade de vida infantil ganha
mais énfase quando se fala de crian-
cas doentes, principalmente criancas
com doenca crénica associada que,
pela sua limitacdo clinica, abdicam
frequentemente das atividades ine-
rentes a sua faixa etaria. A possibili-
dade de participacao num campo de
férias revela-se um momento propicio
a usufruirem de determinadas experi-
éncias que, de outra forma, nio seria
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terreno onde decorrem os campos de
férias, indubitavelmente, é essencial
a presenca de enfermeiros que serao
os cuidadores principais durante esta
semana, e responsaveis pela manu-
tencao da terapéutica medicamentosa
ou outra. Os monitores, eles proprios
doentes crénicos, tém um papel de
extrema relevancia no seu papel de
elementos peritos na gestao da sua
propria doenca e assumem o papel de

e Joao Duarte, da Escola Superior de
Saude do Instituto Politécnico de Vi-
seu e teve como objetivos caracterizar
a qualidade de vida percebida pelas
criancas com patologia renal e que
frequentam campos de férias e ana-
lisar a relacao das variaveis sociode-
mogréaficas (sexo, idade, n° de irm3os,
escolaridade, nacionalidade, partici-
pacdo anterior em campo de férias)
e das variaveis clinicas (tipo de trata-



mentos) na qualidade de vida percebi-
da pelas criancas com patologia renal.
Para o efeito, desenvolveu-se um es-
tudo misto, qualitativo e quantitativo,
descritivo-correlacional e transver-
sal. A escala utilizada foi a KINDL
(Bullinger & Ravens-Sieberer, 1998a,
1998b), que contempla 7 dimensges:
bem-estar fisico, bem-estar emocio-
nal, autoestima, familia, amigos, es-
cola e situacdo clinica. Agregaram-se
6 questdes de caracterizacao sociode-
mografica e um bloco de notas, onde
as criancas pudessem anotar o que foi
mais significativo para elas.

A amostra do estudo foi composta por
42 criancas e adolescentes: 29 espa-
nholas e 13 portuguesas, com pato-
logia renal crénica, que frequentaram
campos de férias para criancas com
doenca renal, cujas idades se encon-
tram compreendidas entre os 7 e os
17 anos.

As criancas espanholas frequentaram
o campo de férias CRECE - Vacacio-
nes socioeducativas para ninosy jove-
nes con enfermedad renal, promovido
pela ALCER em Ledn (Espanha), em
junho de 2015. As criancas portugue-
sas frequentaram o campo de férias
CRESCE, promovido pela APIR, na To-
cha (Coimbra), em setembro de 2015.

E quais as principais conclusoes que
obteve?

Os participantes revelaram uma per-
cecao positiva da sua qualidade de
vida. A dimensao “Autoestima” foi a
melhor percecionada e o “Bem-estar
Emocional” a pior. As criancas e ado-
lescentes que percecionam melhor
qualidade de vida sao os que frequen-
taram anteriormente o campo de fé-
rias, os de nacionalidade espanhola e
os que frequentam o ensino primario.
Os que tém um irmao apresentam
ordenacoes médias mais elevadas. O
sexo e a idade nao tém poder discri-
minante na qualidade de vida.

A relacao qualidade de vida e trata-
mento conservador nao é significativa.
Os participantes transplantados per-
cecionam melhor qualidade de vida e
os que realizam didlise percecionam
pior. Pelos testemunhos dos partici-
pantes verificamos que a maioria dos
participantes referiu que nunca se
sentiu doente e nunca sentiu dores,
sempre se divertiu imenso, teve orgu-

lho em si proprio, se deu bem com os
pais, fazem coisas com amigos e foi
facil fazer atividades na escola.

Em paralelo com os dados obtidos
através da analise quantitativa, en-
contra-se a analise qualitativa, que
nos transmite aquilo que as criancas
e adolescentes realmente sentiram
durante o campo de férias.

Na minha opiniao, o mais importante
s3o os relatos em primeira mao das
proprias criancas. E estes testemu-
nhos sao de tal modo singulares e
emocionados que me atrevo a esten-
der-me um pouco mais do que seria
desejavel na sua transcricao.
Tratando-se de um trabalho de inves-
tigacao tiveram de ser categorizados,
e por isso sao classificados em aspe-
tos negativos e positivos, muito embo-
ra os negativos quase nao o cheguem
aser.

Aspetos Positivos:

* Vertente pessoal: “Diversao, o afeto,
as amizades, tudo isto esta presente.”
/ “Diverti-me imenso.” / “Me senti fe-
liz.”

* Vertente social: “Acho estes encon-
tros muito bons, pelo convivio e pelas
amizades que se constroem. Apesar
de termos um problema de rins, a
nossa vida pode ser gerida exatamen-
te da mesma maneira que os outros.
Tudo foi bom a sua maneira, tudo teve
o seu momento, tudo foi incrivelmen-
te especial.” / “Durante esta semana
fiz coisas que nunca imaginei poder
fazer. Adorei conhecer os meus cole-
gas.” / "Hacemos muchas actividades
en grupo muy divertidas. Los hemos
pasado muy bien todos juntos. Me he
sentido siempre a gusto con mis ami-
gos, monitores y enfermeros.”

* Vertente clinica: “Percebemos que
nao somos os Unicos, que existem
muitos igual a nds.” / “Adorei conhe-
cer os principios para a prevencao do
rim.” / “"Aprendi coisas novas sobre a
minha doenca. Cada vez que penso no
facto de julgar saber “tudo” o que é
necessario e basico para a minha do-
enca, vejo que é mentira. O importante
é ser positivo e ter confianca. Muitas
das vezes eu andava triste e desapon-
tada com a minha vida, revoltada até,
porque ndo compreendia o porqué de
ser eu e nao outra pessoa a ter esta
chatice. Mas hoje é diferente, muito
diferente, eu hoje até agradeco o facto
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de ter a minha doenca, de ter as mi-
nhas limitacoes e dificuldades. Se nao
fosse a minha doenca, eu nao seria
quem sou hoje, nao teria descoberto
tantos sitios maravilhosos, ndo teria
comunicado / partilhado / aprendido /
conhecido as pessoas fantasticas que
conheci. Fiz amigos, fiz amigas que
nao quero largar, que me ajudaram e
ensinaram. Ha sempre alguém com
um problema pior que o nosso, nao
nos podemos ir abaixo e muito menos
permitir que alguém o faca.” / “Inter-
cambidbamos nuestras historias so-
bre enfermedades y medicamentos.”
Aspetos Negativos:

* “"Houve todas as emocdes, angustia,
medo...” / “Nos hemos aburrido muy
pocas veces.”

Gratidao:

* "OBRIGADA a APIR por esta oportu-
nidade.” / “Espero seriamente voltar a
repetir, pois tudo isto ja é uma parte
de mim.”

Por tudo isto, e consciente de que
muito fica por dizer, considero que a
existéncia e criacao de novos campos
de férias estd mais do que justifica-
da. Futuramente, considera-se que
a necessidade de mais momentos de
avaliacao seria bastante pertinente,
bem como um acompanhamento psi-
coldgico mais eficaz. Todos os aspetos
mencionados revelaram ser aspetos
passiveis de aumentar a qualidade de
vida da crianca com doenca renal.
Deixo um especial agradecimento as
criancas e jovens que participaram
neste estudo, e aos seus pais, pelo seu
empenho e dedicacdo. Também as
associacoes de insuficientes renais:
Associacao Portuguesa de Insuficien-
tes Renais e Federacién Nacional de
Asociaciones para la Lucha Contra
las Enfermedades del Rindn, por pro-
porcionarem as criancas e aos jovens
momentos Unicos e por permitirem a
realizacdo deste estudo. A APIR fica-
rei eternamente grata: O meu muito
obrigado por todas as oportunidades
proporcionadas! ®

Referéncias bibliograficas:

* Bullinger, M. & Ravens-Sieberer, U. (1998a).
KINDL: Portuguese. Acedido em http://www.
kindl.org/english/language-versions/portu-
guese/

* Bullinger, M. & Ravens-Sieberer, U. (1998b).
KINDL: Spanish. Acedido em http://www.kin-
dl.org/english/language-versions/spanish/
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VIVER & VENCER

14, chamo-me Inés, tenho

16 anos e vivo em Mon-

temor-o-Velho (Seixo de

Gatdes). Hoje vou contar-
vos a minha breve histdria enquanto
insuficiente renal... Sensivelmente
a meio de 2013 a minha mae decidiu
emigrar. A ideia de ir viver para fora
do pais nao me entrava na cabeca
por nada e, como sempre fui tei-
mosa, apds muitas “birras”, os meus
pais deixaram-me ficar. Fiquei com
uma amiga dos meus pais em quem
tinham 100% de confianca, mas esta
estadia com a senhora durou pouco
tempo. Brincando um pouco com a
situacao, parece mesmo que sou
impossivel de aturar... Depois de a
senhora se cansar, e uma vez que
eu insistia em ficar em Portugal, fui
viver com a minha madrinha (irm3
do meu pai). Ali eu sentia-me em
casa, estava mesmo feliz! Até que
o tormento comecou, mas nunca
quis dizer nada a ninguém, talvez
por vergonha.. Comecei a urinar
imenso, chegava a fazé-lo na cama,
sem dar conta, durante a noite. Eu
pensava para mim: “Isto ndo é nor-
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mal! Mas como vou eu contar isto a
alguém? QUE VERGONHA!". Ao fim
de algum tempo, ganhei coragem e
falei com a minha madrinha acerca
do que me andava a acontecer. Uma
vez que 0s meus pais estavam fora
do pais, ela decidiu telefonar-lhes
para juntos tomarem uma decisao.
E assim foi, dentro de pouquissimas
horas ela ja tinha uma resposta para
mim. Nesse mesmo dia, quando
regressei da escola, a minha madri-
nha estava a minha espera para me
dizer que teria de faltar a escola no
dia seguinte porque iria fazer ana-
lises. A espera pelos resultados foi
horrivel, parecia que o tempo nao
passava e a ansiedade de saber o
que se passava nao me largava,
lembro-me que chorava dia e noite
a espera do telefonema do médico.
O tao esperado telefonema chegou
com uma noticia menos boa: teria
de me apresentar no Hospital Pedi-
atrico de Coimbra nas prdoximas
24 horas e, como era de esperar,
entrei em panico. Passei a noite em
branco. Na manha seguinte estava
no Hospital e nao demorei muito a

ser atendida. Foi um dia carregado
de analises e exames, ninguém me
dizia nada, via a cara dos médi-
cos a olharem uns para os outros
e nao percebia nada do que que-
riam transmitir. Até que, ao final
da tarde, vi a médica que me tinha
recebido nas urgéncias a caminhar
na minha direcao, sentar-se ao meu
lado e dizer: “Inés , eu ndo te trago
boas noticias, os teus rins ndo fun-
cionam e o teu sangue ja esta car-
regado de coisas menos boas. Nao
te podemos deixar ir para casa,
terds de ficar connosco e temos
de comecar a fazer algo pela tua
saude ja hoje, porque ela ja é muito
pouca.” Ao ouvir aquilo, as lagri-
mas escorriam-me sem parar pela
cara, 0 meu coracao parecia nem
bater, via-me num buraco negro
sem fundo, nao sabia o que fazer.
Foi entao que, apods a ida ao bloco
para colocar um cateter, comecei a
fazer hemodialise no HUC (quando
iniciei, o sistema de hemodialise
do Hospital Pediatrico ndo estava
terminado, mas depois passei para
la). Eram 4 horas ligada a uma



magquina, 3 vezes por semana, uma
rotina horrivel que me perseguiu
durante 9 meses. Com todos estes
percalcos, a minha mae regressou
a Portugal. Foi-lhe dito que havia a
possibilidade de transplante como
Unica solucao para me livrar da
hemodialise. Foram feitos os tes-
tes e felizmente éramos quase
100% compativeis uma com a outra.
Outra espera menos boa e que me
fez quase morrer de ansiedade foi a
marcacao do transplante.... Chegou
o dia 9 de dezembro de 2014, era
o grande dia, o dia em que me iria
livrar das horas ligada a maquina.
Correu tudo como planeado, eu e
a minha mae ficAmos 6timas! De
novo uma vida normal, eu nunca me
tinha sentido tao bem e orgulhosa
de mim mesma, sem falar do quao
grata estava pelo gesto da minha
mae. Passaram-se 5 meses e algo
de errado estava de novo a atormen-
tar-me, estava a crescer-me um
€aroco no pescoco, que aumentava
de dia para dia e eu nao encontrava
explicacao para tal. Numa consulta
de rotina queixei-me a Dra. Carmen
e ela explicou-me que poderiam ser
os meus ganglios linfaticos incha-
dos por causa da imunossupressao

(comprimidos que baixam as defe-
sas com o objetivo de evitar a rejei-
cdo do rim doado). Queriamos nds
que fosse apenas isso, mas nao, nao
havia forma de o caroco desapare-
cer e, sendo assim, teria de se reti-
rar um pedaco para mandar para
analise. Depois de mais uns dias de
ansiedade para saber do que se tra-
tava, recebi a noticia de que era um
linfoma. Eu nunca tinha ouvido falar
naquele nome, nao tinha sequer
uma pequena nocao do que era,
mas explicaram-me entao que era
um tipo de cancro que afetava o sis-
tema imunitario. Mais uma ma fase:
5 meses de quimioterapia, que feliz-
mente nao correu muito mal. Com o
meu animo, forca de vontade e sem
faltar a ajuda de todos os que me
acompanharam, consegui ultrapas-
sar mais esta fase. Hoje, com 1 ano
e meio de transplante e 10 meses
apos deixar a quimioterapia, sinto-
me uma pessoa completamente
normal, por vezes até me esqueco
destes percalcos que constituem o
meu passado! Quero aproveitar para
agradecer a todos os que me apoia-
ram nestas fases menos boas da
minha vida, em especial a Dra. Car-
men, nefrologista que acompanhou

Junte-se a comunidade APIR

e traga um amigo

Torne-se sdcio por apenas 1€ més

Informe-se
Reveja-se
Colabore

Para mais informacgoes:

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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0 meu caso, a todos os enfermeiros
da unidade de dialise dos HUC, a
enfermeira Rute e ao enfermeiro
Luis, enfermeiros que me acompa-
nharam nos Gltimos meses de dia-
lise no Hospital Pediatrico, a enfer-
meira Matilde, que me incentivou a
juntar-me a esta Associacao, ao Dr.
Brito e todos as(os) enfermeiras(os)
da Unidade de Oncologia do HP,
que cuidaram sempre bem de mim
e que me apoiaram e encorajaram
quando pensava que ja nada havia
a fazer. Esta é a minha historia,
uma histéria triste, mas alegre ao
mesmo tempo. Mesmo na doenca,
posso afirmar que fui feliz, gracas
a todos os que me acompanharam.
Quero deixar um pequeno conselho
a todos aqueles que, pelo mesmo
ou outro motivo, se sentiram des-
motivados a cuidar de si mesmos:
nunca desistam, aprendam a cuidar
de si proprios! Eu aprendi e neste
momento é o que gosto mais de
fazer. Um sorriso na cara e pen-
samento positivo é meio caminho
andado para que tudo se resolva! ®

Inés Santos

o e ) (s ) 'x
APIR APIR APIR
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A adesao a longo prazo a terapéutica
prescrita é universalmente reco-
nhecida como um dos principais
desafios no tratamento das doen-
cas cronicas. Os principais objeti-
vos do tratamento dos doentes com
doenca renal crénica sao retardar a
progressao da doenca renal crénica,
identificar e tratar doencas coexis-
tentes e gerir as complicacdes da
doenca renal cronica. Neste sentido,
a adesdo a terapéutica adquire par-
ticular importadncia, em virtude das
suas implicacoes na qualidade de
vida e prognostico.

A adesao do doente a terapéutica
é comummente definida como a
extensao da relacao entre as reco-
mendacodes dietéticas e prescricoes
medicamentosas acordadas com os
profissionais de salde e o cumpri-
mento das mesmas, podendo ser
caracterizadas por dois compo-
nentes: persisténcia e execucao. A
persisténcia corresponde ao tempo
entre o inicio e a descontinuacao de
determinada terapéutica, enquanto
que a execucao corresponde a rela-
cao entre a dose prescrita de deter-
minado tratamento e a dose efetu-
ada, incluindo-se neste componente
guer as omissoes pontuais, quer as
interrupcoes prolongadas de deter-
minado tratamento. A nao adesao
a terapéutica prescrita pode ser
intencional ou nao intencional, como
por exemplo esquecimento na toma
de medicacao ou indisponibilidade
da mesma. Encontram-se descri-
tos varios fatores que influenciam
a adesdo a terapéutica, nomeada-
mente o modelo de organizacao dos
sistemas de saulde, a cronicidade
da doenca, a complexidade da tera-
péutica e fatores relacionados com
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SAUDE

Adesao a Terapeutica na Doenca Renal Cronica

0 proprio doente como a situacao
socioecondmica, o horario de traba-
lho e eventuais barreiras de comu-
nicacao.

Varios estudos analisaram as taxas
de adesao a terapéutica no doente
renal crénico, tendo os resultados
obtidos indicado que a adesdo a
terapéutica nesta populacdo é infe-
rior ao desejavel, pelo que existe
margem de melhoria neste campo.
Os dados existentes indicam que o
género masculino, a idade jovem e
a presenca de depressao se asso-
ciam a menor adesdo a terapéutica.
Verifica-se que esta adesao nao é
constante ao longo do tempo, veri-
ficando-se maior adesao nos dias
anteriores e posteriores a deter-
minada consulta, fendmeno conhe-
cido por “adesdo da bata branca”.
Sabe-se que nas doencas crdnicas o
numero de comprimidos prescritos
por dia, bem como a frequéncia das
administracoes constitui um deter-
minante importante da adesdo a
terapéutica. O doente renal cronico,
considerando os diferentes grupos
de doentes com doencas cronicas,
apresenta uma das maiores quan-
tidades de comprimidos prescritos
por dia, em resultado da comple-
xidade da doenca e complicacdes
associadas. Este aspeto natural-
mente dificulta a adesdo a terapéu-
tica.

Encontram-se descritas na lite-
ratura outras causas que contri-
buem para a cessacao de determi-
nada terapéutica, nomeadamente a
auséncia de apoio familiar e social,
o custo do tratamento, o receio de
efeitos adversos, a presenca de
dlvidas sobre a eficacia ou neces-

sidade de determinada terapéutica,
bem como a dificuldade no acesso e
comunicacao com profissionais de
salde. Os doentes, independente-
mente da doenca, tendem a avaliar
aimportancia de determinado trata-
mento com base na expectativa dos
beneficios esperados com a redu-
cao dos sintomas e/ou presenca de
efeitos adversos. Neste contexto,
destaca-se a auséncia de sintomas
em fases iniciais da doenca renal
cronica, bem como de algumas das
suas causas mais comuns, como a
hipertensao arterial e a diabetes
mellitus, o que naturalmente tem
implicacOes na adesao a terapéutica
do doente renal crdnico.

Em doentes transplantados renais, a
adesdo a terapéutica imunossupres-
sora prescrita é fundamental para
evitar o risco de rejeicao do trans-
plante renal, bem como a necessi-
dade de internamento e diminuicao
da qualidade de vida do doente.

Encontrando-se o problema iden-
tificado, quais as possiveis suges-
toes descritas para a sua solucao?
A bibliografia existente sobre este
tema realca a importancia da exis-
téncia de uma relacdo de confianca,
empatia e sinceridade entre doente
e profissional de salde, de modo a
poderem ser consideradas outras
opcoes terapéuticas em caso de ndo
adesdo a determinada terapéutica.
Encontra-se descrita maior ade-
sao quando todos os profissionais
de salde que cuidam do doente se
encontram envolvidos no tratamento
do mesmo. Salienta-se a importan-
cia da disponibilizacao ao doente
de informacao rigorosa e fidedigna
sobre a sua doenca, dieta reco-



mendada e tratamentos disponiveis
bem como da existéncia de canais
de comunicacao acessiveis entre os
doentes e os profissionais de saude.
A utilizacao de estratégias individu-
alizadas, tendo em consideracao os
fatores presentes em determinado
doente, sdao importantes no aumento
da adesdo a terapéutica.

Destaca-se ainda a importancia do
desenvolvimento de tratamentos
menos exigentes para o doente,
bem como da prescricao, na medida
do possivel, de receituario para o
domicilio, mais simples de ser cum-
prido. E disto exemplo a existéncia

cada vez mais frequente de medica-
mentos com possibilidade de admi-
nistracao endovenosa, que possam
ser administrados em doentes que
realizem hemodialise, bem como de
medicamentos com maior intervalo
de administracao.

A utilizacao de alarmes para toma
de medicacao, de caixas com a
medicacao preparada previamente
e de documento facilmente acessi-
vel para consulta do modo de admi-
nistracdao dos medicamentos, sao
métodos simples e que mostraram
ser eficazes na adesdo a terapéu-
tica. Destaca-se ainda a importancia

IV | NEFRAMEA

do registo diario escrito pelo doente
do cumprimento da medicacao, fun-
damental na detecao de padrdes de
nao adesao a terapéutica e na iden-
tificacao das suas causas.

Concluindo, a adesao a terapéutica
na doenca renal crénica é um tema
de relevancia clinica fulcral, no qual
o doente renal crénico desempenha
um papel determinante no seu tra-
tamento. W

Dr. Miguel Bigotte Vieira

O peixe-zebra: um modelo animal adequado para
estudar os mecanismos da Doenca Poliquistica
Renal Autossomica Dominante

A Doenca Poliquistica Renal Autos-
somica Dominante (ADPKD, do
Inglés) é uma das mais prevalen-
tes doencas genéticas com risco
de vida para o paciente. Afeta 1 em
cada 400-1000 recém-nascidos, o
que a torna a causa genética mais
comum de insuficiéncia renal e a
quarta principal causa de Doenca
Renal Crénica. A Agéncia Europeia

do Medicamento estima que existam
cerca de 205 mil pessoas afetadas
por esta doenca na Europa.

A principal manifestacao clinica
associada a ADPKD é a formacao
de quistos cheios de liquido nos rins
do paciente. Estes vao progressiva-
mente destruindo a funcao renal.

Atualmente, nao se conhecem bio-

peixe zebra

. embrido de peixe zebra
. 10 horas apos a fertilizagdo

marcadores para a ADPKD que per-
mitam o seu diagndstico precoce
ou que sejam Uteis para a previsao
a longo prazo do declinio da funcao
renal. Com efeito, embora se for-
mem na vida in Utero ou na infancia,
os quistos renais tornam-se clinica-
mente detetdveis apenas no inicio
da idade adulta, j& com a doenca
estabelecida. Depois do diagnos-
tico, a progressao da doenca vai
sendo avaliada ao longo do tempo
medindo a func3o renal (taxa de fil-
trado glomerular) e determinando o
volume renal total por técnicas de
imagiologia (ecografia, TAC e RMNJ.
Nenhuma destas ferramentas per-
mite, no entanto, antever a longo
prazo se o paciente atingird a Insu-
ficiéncia Renal Crdnica Terminal,
momento a partir do qual neces-
sitard de dialise e/ou transplante
renal.

A ADPKD é causada por mutacoes
nos genes PKD1 e PKD2, que codi-
ficam as Policistinas 1 e 2, respeti-
vamente. A disfuncao de qualquer
uma destas proteinas leva a forma-
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cao dos quistos renais. Por meca-
nismos ainda pouco claros, isto leva
a ativacdo da CFTR (do inglés Cystic
Fibrosis Transmembrane Conduc-
tance Regulator] nas células que
delimitam o quisto recém formado.
E a CFTR que assegura o continuo
transporte de ides e, consequente-
mente, de agua para o interior do
quisto, ao longo do tempo.

Porque é que a CFTR é ativada?
Quando é que isto acontece? Quais
sao 0s 0s mecanismos moleculares
subjacentes a ativacao da CFTR na
ADPKD? Estas sao algumas per-
guntas a que queremos responder
com o nosso trabalho de investiga-
cao. Se conseguirmos perceber os
mecanismos moleculares envolvi-
dos neste processo, estes poderao

JULHO

Caminhada pelo Rim

10 de julho de 2016
Parque da Cidade - Porto

Campo de Férias Europeu
KREW

11 a 18 de julho de 2016
Cracovia - Polénia

Comemoracoes do Dia

do Transplante

20 de julho de 2016

Centro de Interpretacao de Monsanto
- Lisboa

AGOSTO

CRESCE 2016

Campo de Férias

29 de agosto a 3 de setembro de 2016
Seminario da Torre d'Aguilha

S. Domingos de Rana
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servir como biomarcadores ou seja,
poderao servir para prever se e
quando o doente ira precisar de dia-
lise e serao adicionalmente poten-
ciais alvos para o desenvolvimento
de terapias.

O peixe-zebra é o nosso modelo
animal. Mais concretamente, esta-
mos a utilizar a Vesicula de Kupffer
do peixe, Orgdo transitoriamente
presente durante o normal desen-
volvimento embrionario do animal,
como modelo de um quisto renal. De
facto, tal como demonstrado por nds
recentemente, apesar de nao estar
de forma alguma relacionado com o
rim ou com a funcao renal do peixe,
a Vesicula de Kupffer assemelha-se
em termos celulares e moleculares
a um quisto renal. Desta forma este

6rgdo do peixe-zebra permite tes-
tar compostos que potencialmente
possam abrandar ou anular o cres-
cimento de quistos.

E importante salientar o apoio finan-
ceiro que a Sociedade Portuguesa
de Nefrologia estd a dar ao nosso
projeto. W

Ménica Roxo-Rosa e Susana Lopes

CEDOC - NOVA Medical School

Roxo-Rosa M, Jacinto R, Sampaio P, Lopes
SS. The zebrafish Kupffer's vesicle as a
model system for the molecular mecha-
nisms by which the lack of Polycystin-2
leads to stimulation of CFTR. Biol Open.
2015;4(11):1356-66.

SETEMBRO

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

S. Domingos de Rana

Workshop Culinaria
11 de Setembro de 2016
Clinica DaVita - Leiria

OUTUBRO

38.° Aniversario da APIR
16 de outubro de 2016
Aveiro

NOVEMBRO

Assembleia Geral Ordinaria
27 de novembro de 2016
Sede da APIR - Lisboa

DEZEMBRO
- Festas de Natal

- Eleicoes dos Corpos Sociais
Nacionais e Regionais
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odos sabemos que a adolescéncia é uma fase

de rapido crescimento e mudancas fisioldgicas,

acompanhadas por um importante processo de

individualizacdo e socializacao que, por si s6, po-
dem constituir um grande desafio para o jovem e para a
sua familia. Acrescentar a esta mistura uma doenca cré-
nica pode tornar esta mistura explosiva! Aqui deixamos
alguns conselhos para viver melhor esta fase:

Nao desvalorize as preocupacdes do seu filho relativa-
mente a sua autoimagem e autoconfianca. Converse com
a equipa médica sobre eventuais alternativas que o deixem
mais confiante.

Aceite que o seu filho esta a crescer e que, em breve, ele
tera que tomar as rédeas do seu tratamento e o seu papel
serd mais secundario.

Mantenha-se envolvido e informado. Converse com o
seu filho sobre a doenca e as suas implicacoes, incentive-
0 a conhecer melhor a doenca e mantenha-o informado
sobre os tratamentos, procedimentos, etc. Esteja dispo-
nivel também para ouvir. Deixe que o seu filho saiba que
estara la para ele, quando ele decidir que precisa.

Sempre que possivel, deixe que o seu filho tome deci-
soes e opcoes relativamente ao seu tratamento. Em al-

guns casos ndo sera possivel, mas sempre que haja algu-
ma margem, deixe-o decidir e controlar alguma parte da
sua doenca e respetivo tratamento.

Dentro do possivel, encoraje e apoie as atividades e as
amizades do seu filho “fora” da doenca. Ajude-o a ter
oportunidades “normais” e iguais as dos seus colegas.

Por outro lado, permita-lhe ter também atividades e
amizades “dentro” da doenca. Campos de férias ou outro
tipo de Encontros sao importantes para que o seu filho nao
sinta que é o Unico com a doenca e ddo-lhe uma oportu-
nidade de partilha de experiéncias, medos e ansiedades.

Mantenha-se positivo e confiante. S6 assim pode-
ré transmitir confianca ao seu filho e restante familia!
Por fim, ndo se esqueca que o seu filho também é um jo-
vem como os outros. Mantenha os canais de comunicacao
abertos para falar sobre a doenca, mas também falar dos
assuntos que afetam todos os adolescentes, tais como su-
cesso escolar, escolhas vocacionais, descoberta da afeti-
vidade e da sexualidade, abuso de substancias, etc.

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

Tudo comecou por volta dos meus 16 anos. Comecei a notar que via mal, na escola mal via o que a profes-
sora escrevia no quadro. A situacdo piorou de tal forma que, as tantas, ja quase nao via um palmo a minha
frente! Assustados com o que estava a acontecer, os meus pais levaram-me de imediato ao oftalmologista,
na esperanca de que a situacdo se resolvesse. Foram-me feitos iniumeros exames e recebi multiplos diag-
ndsticos. A verdade € que ninguém parecia saber ao certo o que se passava e foi dito 8 minha mae que muito
provavelmente nao iria recuperar a visao! Foram tempos assustadores!

Decidiram entdo encaminhar-me com urgéncia para o Hospital de Santa Maria, na tentativa de perceber o
que estaria a causar tudo aquilo. Chegada a Santa Maria, sequiram-se imensas analises e exames, até que
finalmente o diagndstico chegou: os meus rins estavam a parar! O nosso mundo parou quando soubemos,

a verdade é que no inicio nem sabiamos muito bem o que isso significava ou implicava. A minha tensao arterial estava elevadis-
sima, e foi isso que me fez perder a visao. Fui medicada e, ao contrario do que os médicos tinham previsto, consegui recuperar
a minha visao na totalidade.

Dado a urgéncia da situacdo, inicialmente fiz hemodialise por cateter, mas rapidamente passei para dilise peritoneal. Iniciei
DPCA em 1998 e, em outubro de 2002, com 21 anos, fiz transplante renal de dador vivo, do meu pai, sendo o primeiro transplante
de dador vivo realizado no HSM. Foram 12 anos de transplante, com uma vida normal, com poucos internamentos e ainda com
algumas viagens pelo meio.

Infelizmente, em janeiro de 2015, tive que iniciar novamente DPCA, pois o rim ja ndo funcionava a 100%. Atualmente continuo
a fazer DPCA e aguardo em lista por um rim compativel. Apesar de todas as adversidades, e com o apoio da minha familia e
amigos, consegui continuar a trabalhar e a lutar por ser feliz!

blogcriancaerim.blogspot.com
facebook.com/crianca.rim
criancaerimldgmail.com

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.
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s necessidades nutricionais do Doente Renal Cro-

nico sao diferentes em cada estadio da doenca.

Em relacdo aos individuos saudaveis, as necessi-

dades energéticas e proteicas aumentam a partir
do momento em que se inicia uma técnica de substituicdo
da funcao renal. No entanto, ao trabalharmos com este
grupo de doentes, na area da Nutricao, deparamo-nos mui-
tas vezes com uma realidade a nivel do consumo alimentar
diario que é oposta ao mencionado anteriormente. Uma das
razoes que justifica o baixo consumo alimentar e conse-
quente reduzido aporte nutricional é o facto destes doentes
3x/semana ndo realizarem convenientemente pelo menos
uma das refeices principais (almoco ou jantar], sobretudo
os turnos intermédios e o turno da noite. Para um individuo
médio em hemodialise, com estatura de 1,70 m e peso de
70Kg, cada refeicao principal deve fornecer aproximada-
mente 600 Kcal, 30 g de proteinas, 23,3 g de lipidos, 67,5 g
de glicidos, um valor inferior a 400 mg de fésforo, inferior a
400 mg de célcio e inferior a 390 mg de potassio.
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Neste dmbito, o Ultimo workshop de culinaria promovido
pela APIR, em Lisboa, no dia 15 de maio de 2016, teve
como principal objetivo sensibilizar os formandos para
a possibilidade de confecionarem pequenos “brunch”
com valor nutricional similar a um almoco/jantar, evi-
tando deste modo o baixo aporte nutricional e, por sua
vez, reduzindo os niumeros da desnutricao. O conceito de
“brunch”, um lanche variado que substitui a refeicdo prin-
cipal (pequeno-almoco (“breakfast”) + almoco (“lunch”)),
composto por uma mistura de alimentos desde paes,
bolos, ovos mexidos, pequenas sanduiches, batata assada,
“wraps”, “waffles”, panquecas, iogurtes, massas com
molhos leves, etc. Opcdes estas que devem ser praticas,
rapidas e saborosas, com alimentos que podem estar pré-
preparados/confecionados ou de confecdo simples! Neste
Workshop contdmos com a presenca e preciosa ajuda do
Chefe Emanuel Cunha, que confecionou em conjunto com
os formandos 8 brunches. De seguida, apresentamos a
receita de um desses brunches. ®
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: Receitas |
: Hamburguer de Atum :
. - Ingredientes (por pessoa):

. 1 - 80 g de atum em conserva

. - 30 g de clara de ovo .
. - 10 g de amido de milho (farinha Maizena) .
. -3 gdealho .
. - 30 g de pimento vermelho .
. - 30 gdericula .
. - 10 ml de azeite .
. - 40 g de pao de trigo .
- 10 ml de vinagre .
Preparagdo: .
: 1 - Escorrer o atum. Picar o alho. Limpar -
: o pimento de sementes e partes brancas .
: e cortar em cubos pequenos. Migar a ru- .
: cula. .
: 2 - Misturar o atum, a clara de ovo, os .
. vegetais, o amido de milho e o vinagre .
: num recipiente, até ficar tudo muito bem

. ligado.

. 3- Frigir os hamburgueres numa frigi-  °
. deira com um fio de azeite. :
. 4 - Abrir o pao ao meio e colocar o ham-
. burguer. Servir! .
: . , .
: Gelatina com Ananas :
. Ingredientes (por pessoa): :
. - 100 g de gelatina :
- 130 g de ananas em calda :
. Preparacdo: :
. Cortar o0 ananas em cubos e acom-

. panhar a gelatina como sobreme- :
sa. Servir! :
Informacao nutricional do "brunch” (por pessoa):

Valor ERErGEtICO (KCAUl mmoreoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeessn 625 POtASSIO (M) w.eueieeiiiieerieee e 649,7
PrOLEINGS [G) erereereeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeeeeeeeeeeeeeeeeeessssesessessseeeen 30,8 SOI0 (MG 1o 580
BOFAUTA tOLAL (G) wovvvevveeeeeeeeeeeeeeereeerersesssssseeseseeeseeeeeeeeeeseeeseeeeees 23 FOSTOr0 (M) woeoceeceneieiieie e 275,6

Hidrados de Carbono totais (g) ........cccceeurueveieieieieiceeee, 73,8
Chefe Emanuel Cunha

Dra. Rita Calha ON-0529N e Dra. Isabel A. Castro ON-0525D
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¢ Estudos Clinicos

que podem fazer a diferenca

sta rubrica pretende levar ao conhecimento dos leitores, resumidamente e em linguagem acessi-
vel, alguns trabalhos das éareas da Nefrologia Clinica / Doenca Renal Crdnica / Lesdo Renal Aguda,
Hemodialise, Dialise Peritoneal e Transplantacao Renal recentemente publicados em revistas cien-
tificas, cujos resultados podem vir a ser determinantes para os individuos portadores de doenca renal.

Neste nimero, abordamos temas da Doenca Renal Cronica que, felizmente, comecam a ser objecto de mais debate
e estudo, como o papel da hidratacao na prevencao da sua progressao, os custos da sua progressao, o tratamento
conservador do estadio 5 e o timing de inicio da dialise, e revemos um trabalho a propdsito da Dialise Peritoneal. E,
gracas ao espaco reservado pela Nefrdmea a esta seccao, juntamos, ainda, algumas notas sobre as novidades na

Nefrologia e uma sugestao.

1) Hidratacdo e progressdo da doenca renal crénica:
uma revisao critica da evidéncia / Custos de saude da
progressdo da doenga renal cronica e das diferen-
tes técnicas dialiticas, estimados através da andlise de
uma base de dados administrativa

. 1 st ot s - st e ma e

CHB L) e

Hydration and Chronic Kidney Disease
Progression: A Critical Review of the Evidence
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Healtheare costs of the progression of
chronie kidney disease and different
dialysis techniques estimated through
administrative database analysis
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“Beber agua faz bem a sadde”, diz o povo. E o pri-
meiro estudo de que falamos neste nimero parece con-
firma-lo: uma revisao critica da evidéncia do efeito
da hidratacao na progressao da doenca renal cro-
nica indicia que uma ingestdao de agua adequada pode
ter um efeito benéfico na funcao renal em todos os
casos de doenca renal crdonica nao significativamente
avancada e nos individuos em risco de sofrerem de
doenca renal crdnica, por via da reducdo da secre-
cao da vasopressina ou hormona anti-diurética (ADH).
0 segundo artigo que analisamos, proveniente de Ita-
lia, da-nos conta da grande diferenca dos custos direc-
tos de Saulde, por doente e por ano, nas fases mais avan-
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cadas da doenca renal crdnica: 5.239E no periodo entre 2
e 1 anos antes do inicio da dialise, 12.303E no ano ante-
rior ao inicio de dialise e 38.821E no primeiro ano de dia-
lise, cifra respectivamente sete e trés vezes mais ele-
vada do que as anteriores, sendo a hemodialise cerca de
10.000E mais onerosa do que a didlise peritoneal. A rea-
lidade portuguesa, neste capitulo, ndo deverd ser muito
diferente.

Que diferencas poderao fazer estes estudos?

O primeiro aponta para a necessidade de exploracao do
potencial papel terapéutico da dgua na doenca renal cré-
nica, através de ensaios clinicos bem delineados. Dito
isto, ha duas perguntas que se podem fazer, a que dare-
mos, na sequéncia de cada uma, as respostas possiveis:

- Todos dos individuos com doenca renal crénica devem
aumentar a ingestdo hidrica? Nao. A evidéncia que parece
suportar o efeito benéfico da dgua sé se aplica, como ja se
sublinhou, aos estadios menos evoluidos (possivelmente,
até ao 3, inclusive), quando os rins ainda conservam alguma
capacidade de concentracdo urinaria. Portanto, na doenca
renal crénica avancada (nos estadios 4 e 5) e, sobretudo,
nos individuos em didlise, assim como em outras patolo-
gias, como a insuficiéncia cardiaca, a quantidade diaria de
agua ingerida deve ser definida pelo médico assistente.

- Se sofrer de umadoencarenal cronica nos estadios 1a3,
qual sera a ingestao hidrica diaria recomendada? Nao se
sabe com rigor mas, atendendo ao que esta estabelecido
para os individuos com nefrolitiase [“pedra no rim”], mais
importante do que o volume diario de agua a ingerir, é o
volume diario de urina emitida, que deve rondar os 2-2,5
litros. Deste modo, a ingestao de agua deve ser a que for
suficiente para se alcancar este volume diario de urina.
E, tendo em conta que Portugal é um dos paises da
Europa com maior incidéncia de doenca renal crénica
com necessidade de dialise, o segundo estudo é somente
mais uma achega para a urgente necessidade de se ins-



tituirem politicas de Salde consistentes na prevencao da
doenca renal cronica e na prevencao da sua progressao,
0 que, em Ultima analise, permitira canalizar considera-
veis quantias para outras areas carenciadas.

2) Comparacao da sobrevivéncia de adultos idosos com
doenca renal avancada tratados conservadoramente vs.
com dialise / Timing do inicio da didlise, duracao e fre-
quéncia das sessoes de hemodialise e fluxo da mem-
brana: uma revisdo sistematica para uma guideline de
pratica clinica da KDOQI

Clinical Journal of the American Society of Nephraolagy
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O tratamento conservador médico da doenca renal cré-
nica estadio 5 é uma opcdo valida a terapéutica dialitica
em certos doentes, nomeadamente com idade muito
avancada e/ou doencas coexistentes significativas e inca-
pacitantes, incluindo condicdes fisicas ou psiquicas que
ocasionem, previsivelmente, severo e irreversivel sofri-
mento; esta modalidade terapéutica encontra-se deta-
lhada na Norma n° 017/2011, da Direccdo-Geral da
Sadde. O primeiro estudo em apreciacao, oriundo da
Holanda, veio dar algum esclarecimento adicional a pro-
posito da sobrevivéncia dos individuos que optaram pelo
tratamento conservador, a qual, naqueles com idade
superior a 80 anos, nao é estatisticamente inferior a dos
que escolheram o tratamento dialitico. Um dos impor-
tantes equivocos que, por vezes, se detecta é a pressu-
posta “equivaléncia” entre o estadio 5 da doenca renal
cronica e a imediata ou quase imediata necessidade de
inicio de terapéutica substitutiva da funcao renal (dialise
ou transplantacdo renal “antecipada”, isto é, antes de
ser necessario iniciar dialise). Este mal-entendido
merece um esclarecimento: se é verdade que o estadio 5
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da doenca renal crénica representa o mais evoluido, a
indicacao para inicio de dialise é, fundamentalmente,
baseada em critérios clinicos [i.e., a existéncia de sinto-
mas ou sinais de intoxicacdo “urémica”, resultante da
retencao acentuada de produtos de excrecao renal, inca-
pacidade de controlo do estado de hidratacao ou da pres-
sao arterial ou deterioracao progressiva do estado nutri-
cional). De facto, o inicio da terapéutica dialitica deve
ocorrer, de acordo com a guideline europeia “Quando Ini-
ciar Dialise” (de 2002, actualizada em 2011), quando a
funcao renal se cifra num débito de filtrado glomerular
de 8-10 ml/min/1,73 m2 (grosso modo, 8-10% da funcao
renal de um adulto normal com 30 anos), de forma a se
assegurar que o limite de 6 ml/min/1,73 m2 nao ¢ atin-
gido. Estes nimeros encontram-se consideravelmente
abaixo do limite superior de funcao renal utilizado na
definicdo do estddio 5 da doenca renal crénica (<15 ml/
min/1,73 m2).

Ora, em Novembro do ano passado, foi publicada uma
actualizacdo da guideline de pratica clinica "Adequacéo
da Hemodidlise”, da KDOQI (Kidney Disease Outcomes
Quality Initiative, da National Kidney Foundation, EUA].
Na base desta actualizacao, estiveram varios estudos,
incluindo o que resultou na publicacao do segundo artigo
seleccionado, que veio a confirmar a guideline euro-
peia atrds mencionada: a evidéncia de moderada quali-
dade indica que o inicio “precoce” da terapéutica diali-
tica (grosso modo, entre os 10 e 14% da funcdo renal de
um adulto normal com 30 anos) ndo propiciou qualquer
reducdo da mortalidade quando comparado com o ini-
cio “tardio” da dialise (entre 5 e 7% de func3o renal res-
tante).

Que diferencas poderao fazer estes estudos?

A primeira investigacao parece confirmar que o trata-
mento conservador médico da doenca renal cronica esta-
dio 5 pode ser uma alternativa razoavel a terapéutica dia-
litica, em especial em individuos seleccionados e devida-
mente esclarecidos com idade superior a 80 anos - na
realidade, esta opcao podera garantir uma melhor qua-
lidade de vida ao restante tempo de existéncia desses
doentes. Ademais, a opcao pelo tratamento conserva-
dor médico nao deve ser considerada definitiva, podendo
ser reavaliada em qualquer ocasido a possibilidade de se
transitar para o tratamento dialitico.

A propdsito do segundo estudo, tivemos a oportunidade
de esclarecer que a evolucao da doenca renal crdnica
para o estadio 5 ndo significa imediata ou quase imediata
necessidade de inicio de uma terapéutica de substitui-
cao da funcao renal. Pelo contrario e embora em alguns
individuos, como os diabéticos, possa ser benéfico o ini-
cio precoce da terapéutica dialitica, na maioria dos casos
a dialise pode ser iniciada somente entre os 8 e 10% de
funcao renal restante, desde o doente se encontre assin-
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tomatico e seja seqguido consistentemente por um nefro-
logista. Esta realidade, que permite ganhar “tempo de
qualidade de vida” nao obvia, é claro, a preparacao do
doente para uma das terapéuticas de substituicao da
funcdo renal (criacdo de acesso vascular no caso de
opcao pela hemodialise, colocacdo de cateter para dia-
lise peritoneal ou programacao de transplantacao renal
“antecipada”).

3) Curriculo para o ensino de dialise peritoneal a doen-
tes e cuidadores

d ISPD GUIDELINE/RECOMMENDATIONS: =
; A SYLLABUS FOR TEACHING PERITONEAL §
! DIALYSIS TO PATIENTS AND CAREGIVERS -
: Ana |, Fuquewedo’ |, Judith Bernarding | Elaine Bowet | Mile Hiramacod

Walerse Price’, Chuspan Su™, Rachse| Waler” and Cillian BruniesS

Published online before print2016, doi:10.3747/pdi.2015.00277

A Sociedade Internacional para a Dialise Peritoneal tem
desenvolvido um trabalho regular na criacao de guidelines
no dmbito desta terapéutica de substituicao da funcao,
quer para adultos, quer para a populacdo pediatrica.
Neste artigo, é divulgado o curriculo recomendado para
o ensino da dialise peritoneal a doentes e cuidadores, que
consiste num programa de 15 horas, ajustavel a evolucao
da aprendizagem, que inclui uma lista de verificacao em
que o enfermeiro de didlise peritoneal avalia a aquisicao de
conhecimentos e o desempenho dos doentes e cuidadores
para a realizacdo segura da dialise peritoneal em casa.

Que diferenca podera fazer esta recomendacao?

Sabe-se que a informacdo e a formacdo é essencial em
qualquer area da Salde e, em especial, nos cuidados
domicilidrios, de que a didlise peritoneal é um exemplo
paradigmatico. A existéncia de um curriculo de ensino
normalizado desta modalidade permitird avaliar os
seus efeitos na satisfacao de enfermeiros, doentes e
cuidadores, assim como nas taxas de infeccao e na
longevidade da didlise peritoneal enquanto tratamento,
quica possibilitando que venha a adquirir um maior
“peso” como terapéutica substitutiva da funcdo renal ([em
Portugal, em 2015, representava somente cerca 6% de
todos os doentes em didlise).

Novidades — estara um futuro alternativo mais préximo
de alguns individuos hemodialisados?
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O rim artificial portatil concebido pelo médico norte-amer-
icano Dr. Victor Gura, cujo protétipo utilizado no ensaio
“prova de conceito” (aprovado pelo organismo regulador
FDA - Food and Drug Administration) se encontra repro-
duzido na imagem a esquerda, consistindo de um cinto
com cerca de 4,5 Kg que incorpora o material necessario
para a hemodialise, foi objecto de novas comunicacoes
no Simpdsio Nacional da ANNA, Associacdo Americana
de Enfermeiros de Nefrologia, que teve lugar no inicio
do més de Maio, em Louisville, Kentucky. Na ocasiao, o
ponto de vista da enfermagem, a propdsito da utilizacao
deste dispositivo em 14 doentes, foi detalhado pela Enf.
Nancy Colobong Smith: 1) o rim artificial portatil é seguro,
permitindo a deambulacdo e até a danca com escassos
efeitos colaterais; 2] o fluido de dialise é regenerado, mas
este processo necessita, ainda, de aperfeicoamento; e 3)
€ necessario corrigir o problema da formacéo de bolhas
de diéxido de carbono nas linhas do circuito do fluido de
dialise, relacionado com a sua dobragem repetida durante
a movimentacao dos doentes. Previsto para fornecer um
tratamento hemodialitico suave de 24 horas por dia e sete
dias por semana, mimetizando a funcao de excrecao do
rim normal, este potencial avanco no tratamento hemo-
dialitico ainda carece de alguma evolucao antes de ser
aprovado como efectiva opcao terapéutica.

No préximo ndmero da Nefrdmea, dedicaremos algumas
linhas a outra novidade: o rim artificial implantavel, cujo
desenvolvimento tem sido liderado, hd mais de uma
década, pelo médico Dr. William H. Fissell IV e pelo bio-
engenheiro Shuvo Roy, ambos norte-americanos. B

Sugestdo Se tiver oportunidade e interesse (e se nao se
deixar escandalizar com facilidade com a linguagem),
recomendo que assistaaotalk show Last Week Tonight, com
John Oliver, a propésito de estudos cientificos [disponivel
em https://www.youtube.com/watch?v=0Rnq1NpHdmw -
consultado em 14/5/2016). Descontando o tom de sétira
permanente (na minha opinido, muito divertido), revela
muitas verdades sobre o modo como alguns estudos
cientificos sdo realizados e, sobretudo, como sao
erroneamente divulgados pelos meios de comunicacao
social. Este programa tem sido regularmente transmitido
na RTP3.

Dr. Miguel Leal
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Aracne e o Desafio
da Tecelagem

a Grécia Antiga era costume, e sensato, agra-
decermos aos deuses pelos dons, ou talentos,
que pudéssemos possuir. Assim, se de facto
admirassemos alguém, podiamos compara-lo
com os deuses dizendo: «Ele canta quase como Apolo».
E era muito importante nao nos esquecermos de frisar o
«quase», pois dizer-se que se é tdo bom ou melhor que
os deuses podia ser perigoso, ou até mesmo mortal...
Ora esta é a historia de uma dessas pessoas, de uma
rapariga chamada Aracne. Aracne era da Mednia. A sua
pobre familia vivia na decrépita e desolada aldeia de Hipepe,
um vilarejo cinzento, desprezivel, sempre cheio de lama e
onde um fedor a peixe inundava permanentemente o ar.
Apesar de tudo, Aracne rapidamente se tornou famosa
devido a sua extraordinaria habilidade para tecer. Pessoas
de todo o pais vinham a Hipepe sé para a verem e admi-
rar o seu trabalho. Infelizmente era uma rapariga pouco
menos dotada com as virtudes da modéstia, humildade e
generosidade. Francamente nao passava de uma rapariga
malcriada, agressiva, teimosa, antipatica e acima de tudo
arrogante. E foi a sua arrogancia que finalmente a perdeu.
- Sou incrivelmente, extraordinariamente e invulgarmente
talentosa. - afirmou ela um dia para a mae.
- Sim, filha. - disse a mae, reprimindo um bocejo ja farta
de ouvir aquilo.
- Sabes, aposto que até os deuses tém inveja de mim.
Nenhum consegue tecer como eu, nem mesmo Atena.
Comparada comigo essa dita deusa da sabedoria nao
passa de uma trapalhona de dedos gordos. Deve ter
ciimes de mim. Pudera, até eu os teria de mim prépria
se eu nao fosse eu. Sou espantosamente talentosa!
Tristes e insensatas palavras. Se Aracne era assim tao tal-
entosa, entao a Atena o devia, pois fora ela que lhe dera
essa habilidade. Além do mais, a deusa era bem conhecida
pelo seu temperamento e pela forma como reagia com
severidade aos insultos. Por uma vez, esmagara os seus
inimigos usando a ilha da Sicilia inteira. E por causa das
suas maldicoes, um homem fora esfolado vivo e outro - o
profeta Tirésias - ficara cego. Atena podia ser uma amiga
terna e atenciosa, mas era também uma terrivel inimiga.
Mas Aracne continuou.
- Aposto que nao seria capaz de competir comigo. Tem
medo de perder contra uma suposta mortal. As tan-
tas, até tenho um pouco de deusa dentro de mim.
Enquanto dizia isto, uma velha que entrara na sala sem
que ninguém desse por isso, deu uns passos em frente e
colocou-se diante da rapariga.
- Quem és tu, velha feia e desdentada? - trocou Aracne.
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- Nao devias fazer pouco da velhice - disse a velha - pois
ela traz consigo a experiéncia. Escuta-me, Aracne. Esta
certo de que te consideras a melhor fiandeira entre os
mortais. E talvez o sejas. Mas ndo esta certo que te com-
pares com Atena. Deves pedir-lhe perdao.

- Porqué?

- Porque se lho pedires ela perdoar-te-a. Se nao o fizeres,
quem sabe o que te fard?

- Sabes qual é o teu problema? - gritou Aracne, irritada.
- Estas velha e senil. Pareces a idiota da minha mae sem-
pre a chatear-me a cabeca. Pensas que me importo com o
que dizes? Atena bem pode aparecer aqui a minha frente
que mesmo assim nao lhe pediria perdao, certamente até
lhe ensinaria umas coisinhas.

- Aisim?-disse avelha. - Pois bem, eis a tua oportunidade.
De repente houve uma explosao de luz e, no lugar da
velha, surgiu uma mulher alta, vestindo uma armadura e
empunhando um escudo numa das maos e na outra uma
comprida lanca. Um elmo de cinco pontas cobria-lhe a
cabeca e do seu corpo irradiava poder puro.

- Desafiaste-me. - disse Atena, pois era de facto a prépria
deusa quem ali se encontrava.
-Aquiestoueembreveteirdsarrependerdastuaspalavras.
A excepcao da arrogante rapariga e da sua mae, todas as
outras mulheres que estavam na salam fugiram de medo.
Mas Aracne apenas sorriu.

- Nao me arrependo de nada!

Dois teares apareceram em cantos opostos da sala e a
deusa e a mortal sentaram-se em cada um deles de cos-
tas voltadas uma para a outra, para que nenhuma delas
pudesse ver o que a outra fazia. A mae de Aracne obser-
vava, palida e de labios apertados.

- Vamos ver entao quem é a melhor. - disse Atena.

- Temos até ao por-do-Sol. Nessa altura compararemos

Comecou entao esta estranha corrida, cada uma tecendo o
melhor que sabia e usando os melhores e mais belos fios
a sua disposicao. O Sol pos-se e a competicao terminou.
Aracne estava exausta, com os dedos doridos e ensanguen-
tados. Atena por sua vez estava tao fresca como quando
tinha comecado. O trabalho de ambas era espléndido.
Aracne tecera uma tapecaria intitulada Os Amores dos
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Deuses. Representava Zeus sob trés disfarces: como um
touro, seduzindo Europa; como um cisne nos bracos de
Leda; e como uma chuva de ouro caindo no colo de Danae.
Mas o pai dos deuses nao era o Unico retratado. Ali estava
Posidon como um touro, como um carneiro e como um rio,
sempre como adultero. Havia Apolo disfarcado de sim-
ples pastor para iludir a camponesa Isse. E Dioniso, deus
do vinho, transformado num cacho de uvas para poder
tocar nos labios da sua amada. Era uma bela tapecaria,
mas mostrava os deuses em todo o seu despudor.
Ja o tema da tapecaria de Atena era muito diferente, pois
era tao lisonjeiro quanto o de Aracne era indecoroso.
Nele se via Zeus altivo e majestoso retratado em plena
gléria como rei dos deuses. Posidon empunhava o seu tri-
dente golpeando uma rocha para dela fazer brotar uma
nascente. A propria Atena la estava representada fazendo
erguer uma oliveira com um simples toque da sua lanca no
chao. A esta tapecaria chamou-lhe O Poder dos Deuses.
Se Aracne tivesse prestado atencao teria visto a men-
sagem que a deusa colocara na sua tapecaria, pois nela
encontravam-se alguns castigos aplicados pelos deuses a
mortais ingratos. Ali estava Rddope, transformado numa
montanha de gelo. Antigona e a rainha dos pigmeus trans-
formadas em passaros. E Ciniras, chorando copiosamente
com as suas filhas mortas envoltas nos seus bracos.

- Vamos entao comparar as obras. - disse Atena. - Hmm,
nao é assim que deverias representar os deuses, mas a
tua obra esta perfeita. - admitiu friamente.

- Claro que esta! - afirmou Aracne com arrogancia.

- Além disso é bem melhor que a tua.

A deusa da sabedoria irritou-se com este comentario
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descarado, mas a verdade é que a rapariga tinha razao.
Aracne tinha-a vencido na sua prépria arte. Vendo a deusa
tao furiosa, a rapariga desatou as gargalhadas. A sua mae
tremeu ao ver o rosto de Atena ficar livido de cdlera.

- Estd melhor que tua! Sou melhor que tu!

- gritava Aracne fazendo pouco da rival.

- Basta! - gritou Atena.
Comummovimentorapidogolpeouarapariganacabecadei-
tando-aaochaoedeseguidaenrolou-lheumfioemredordo
pescocoepuxou-oparacimacomecandoaenforcaramortal.
Foi entdo que a mae se atirou aos pés da deusa suplicando.
- Grande Atena, perdoa a minha filhinha! Ela ndo sabia o
que estava a fazer. Nao te queria ofender. Ela é uma tonta,
uma ma peca, mas por favor nao a mates. Ouve a suplica
desta pobre mae. A raiva de Atena acalmou e vendo que
Aracne ja estava a ficar azul aspergiu-a com um raminho
de ervas preparado por Hécate, a feiticeira.

- E gracas a tua mae que te poupo a vida, sua peste. Mas
assim ficaras por toda a eternidade e assim ficarao tam-
bém as tuas filhas. E este o castigo da tua insoléncia e da
tua vaidade. Assim que as ervas tocaram na rapariga caiu-
lhe todo o cabelo, o nariz e as orelhas. Enquanto a mae
desmaiava a cabeca encolheu até ficar do tamanho de uma
ervilha. O corpo dobrou-se sobre si préprio e os bracos e
pernas desapareceram por completo. Os seus ageis dedos
colaram-se aos flancos para servirem de perna, agora
finas e peludas. E assim como Atena ordenara, assim
ficou Aracne, pendurada acima do chao. Apesar de tudo
ainda continuou a tecer maravilhosamente, mas ja nao da
mesma forma. Aracne fora transformada numa aranha. B

Jodo Niny

Obituario
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Foi com pesar que tivemos conhecimento do falecimento, em 18 de junho passado, da nossa
associada Sara Cristina da Silva Rebelo. Era sdcia desde 2000 e tinha 37 anos. Em 2002 foi trans-
plantada com um rim doado pela mae. Presentemente, fazia dialise na Clinica Hemo-Atlantico
de Gulpilhares, em Vila Nova de Gaia.
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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.

participacao de todos.

Partilhe e esclareca as suas duvidas. Nao deixe de colocar aquela questao que o preocupa ou que ainda ndo conseguiu
esclarecer. Queremos fazer deste espaco uma conversa entre amigos onde se tiram duvidas, se ddo esclarecimentos
ou divulgam novidades. Colabore com a revista Nefrdmea, um projeto que sé podera crescer e ser abrangente com a

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

Abril/Maio/Junho 2016



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

Delegacko Regional da Mare
Conndenagia: Demiigos do Diteeiia Diss
Sedae Sockal: B do Pacala, W27, 3° andad,
Sala 15 - A000-377 Porba
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Delegagdo Reglonal de Centra

Mesidente: joagquim Bento da Arinal
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Contartos: 93T S04 447 | 285 515 517 | sobulushiyaper caig pi

Delegocho Regional da Madena

Conrdénagao: SO Magna Comacha Mimenta

Sede Sociak Baiiro do Hospital, Rua 2 - 9000-616 Fenchal
Contadtos: 017 667 028 | madeina s opi ong.pl

Delegacio Reghonal dos Afores
Conrdenagdo: Osdeio Menesas da Siva
Sedde Soclak Prala da Wildria, M Terceia
Conimios: soonesiaps. g e

Hatleo de Aveino
Coordenagdi: Eduasda Simes Maia
Contacios: 366 277 436 | avelaiiinp,ong pt

Mintlen do ¥heu
Coordenacdo: Ana tiabel Coelha Batbta
Contactos: B66 028 1151 232 671 190 | visausapiong.p

Huches de Santaitm

Coordenagie; joarim joud Samées
Comtactas: 938 070 434 | | simoetdagirong. pl
Hichen de Lishan & Vale do Teje
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Comrdenagda André Sapags Merers
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