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Hotel 4* - Clinica de Hemodiilise Diaverum
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Virtus Vita

A Virtus Vita, organizacao internacional especializada em
viagens em didlise, em colaboracado com a APIR e a
Diaverum propde umas férias Unicas em Palma de
Maiorca.

Viagem em grupo para os socios da APIR que lhe
permitira usufruir de umas férias sem stress!

Nautic Hotel & Spa Can Pastilla - 4*
8 dias - 7 noites

Transfer de e para o aeroporto
Regime de meia pensao

Preco por pessoa em quarto duplo
600€

Agéncia de Viagens Excursdes

Nautic Hotel & Spa Can Pastilla - 4*
8 dias - 7 noites
Transfer de e para o aeroporto
Regime de meia pensio
Preco por pessoa em quarto individual
800€

Pré-inscricao até 20/1/2017
Mais informacgdes: apir@apir.org.pt / 218 371 654

A reserva sé serd feita apos o prazo da pré-inscrigao.
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Cditorial

Fim de mandato, em jeito de balanco!

o terminar este mandato, esta Direcao Nacional vem junto dos associados e leitores da nossa revista,

efetuar o balanco dos seus trés anos de mandato, iniciado em 2014.

Tal como podera ler na entrevista publicada nas paginas 21 e 22 desta edicao, este mandato foi de tran-

sicdo para uma nova Era dentro da nossa Associacao, com a implementacao de um novo tipo de gestao,
resultante do enorme esforco efetuado nos dois Ultimos anos do mandato da Direcdo anterior, em que houve
necessidade de reformular toda a organizacao interna, bem como de diversificar toda a atividade.
Neste sentido, e tal como previsto no editorial da Neframea n.° 171, no inicio deste mandato ja era nossa intencao
alterar toda a nossa atividade, tendo nessa altura afirmado: «Os desafios futuros com que todos nos vamos depa-
rar tém vindo ao longo destes Ultimos anos a sofrer algumas alteracdes e, por conseguinte, serd natural que toda
a nossa atividade va sofrendo algumas adaptacoes. Neste sentido, logo que teve lugar a tomada de posse no inicio

«0s desafios futuros com que todos nos vamos deparar tém vindo ao longo destes ultimos anos a
sofrer algumas alteracoes e, por conseguinte, sera natural que toda a nossa atividade va sofrendo
algumas adaptacoes. Neste sentido, logo que foi a tomada de posse no inicio de 2014, esta Direcao

Nacional definiu alguns objetivos que julgou essenciais e estratégicos, para que toda a nossa ativi-
dade ao longo do ano fosse o mais objetiva e eficaz possivel.»

de 2014, esta Direcdo Nacional definiu alguns objetivos que julgou essenciais e estratégicos, para
que toda a nossa atividade ao longo do ano fosse o mais objetiva e eficaz possivel.»

Foi efetivamente com este guido que nos abalancdmos para o mandato que ora termina, tendo praticamente conse-
guido alcancar todos os objetivos a que nos propusemos. Passamos assim a destacar os projetos mais importantes,
ou aqueles que nos deram mais prazer realizar, e que paralelamente tiveram maior impacto, quica por serem de
algum modo inovadores, e também porque foram aqueles que tiveram maior retorno por parte dos participantes.
Um dos projetos que teve maior retorno e sucesso foi a organizacdo do campo de férias para jovens com doenca renal
(CRESCE), que teve a sua versdo “ano 0", em 2014, estando ja prevista a 3.2 edicdo em 2017, que se realizara na regido
do Porto. Outros dois projetos que inicidmos em 2015 e 2016 respetivamente, foram os encontros de jovens adultos e
seniores com doenca renal, os quais tiveram igualmente muito sucesso, estando também ja prevista a continuidade
destas organizacdes para o préximo ano. Cridmos ainda os workshops de alimentacao dedicados a IRC que, ao longo
destes 2 anos, ja se realizaram em diversas cidades. Continudmos a realizar as habituais visitas as clinicas de hemo-
dialise, que sdo o nosso grande elo de ligacao com os colegas IRC em tratamento, até porque estas visitas sdo por nds
consideradas o grande barémetro do grau de satisfacao dos nossos colegas.

Para além destes projetos mais inovadores, continudmos a celebrar o Dia Mundial do Rim, a efetuar as nossas forma-
coes de capacitacdo de dirigentes, comemoramos os nossos aniversarios com grandes organizacoes de confraterni-
zacao, as nossas festas de Natal, etc.

No aspeto da organizacgao interna, salientamos a abertura das nossas sedes no Porto, no Funchal e em Angra do He-
roismo, onde foram empossados os elementos das respetivas comissodes instaladoras, que ora se propéem a sufragio
para dirigentes destas organizacdes regionais. Outra grande alteracdo na nossa estrutura interna foi a entrada em
funcdes da nova coordenadora para toda a atividade da APIR, a Dra. Marta Campos, que de algum modo vem aliviar
o trabalho anteriormente desempenhado pelos Dirigentes Nacionais, libertando-os agora para funcoes de planea-
mento, gestdo e representacdo. No capitulo da representacao, continuamos a nossa participacdo como membros da
CNAD, do EKPF e do IKCC, nos protocolos de cooperacao com as nossas congéneres ALCER, NVN e 0SOD e como
membros do Conselho Consultivo da ERS.

Finalmente, uma promessa e um desejo aos novos Dirigentes Nacionais: a promessa de que continuarei disponivel
dentro de todas as minhas limitacdes pessoais, para coadjuvar os membros dos 6rgdos sociais. E o desejo de que te-
nham forca para continuar esta nobre missao de dirigir a nossa Associacao, contribuindo para a defesa intransigente
dos direitos dos IRC, pois s6 assim continuaremos a cumprir os designios para que esta Associacao foi constituida.

Jodo Cabete
Presidente da Direcao Nacional
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Assembleia Geral aprova
e Orcamento para 2017

ealizou-se no passado dia 27 de novembro, a Assem-
bleia Geral Ordindria da APIR, com a seguinte Ordem
de Trabalhos:

1. Leitura, Discussao e Aprovacao da Ata da Assembleia an-
terior;

2. Discussao e Aprovacao do Plano de Atividades e Orcamento
para 2017;

3. Ratificacdo da Comissao Instaladora da futura Delegacao
Regional Norte da APIR, proposta a Direcao Nacional por carta
de 13 de fevereiro de 2016 e aceite por esta na sua reuniao de
28 de fevereiro de 2016 e Ratificacao da Comissao Instalado-
ra da futura Delegacao Regional da APIR na Regiao Auténoma
dos Acores, proposta a Direccao Nacional por carta recebida a
2 de junho de 2016 e aceite por esta, na sua reuniao de 26 de
junho de 2016;

4. Voto de Louvor ao Dr. Jodo Ribeiro Santos, socio fundador
e honorario da APIR, falecido em 4 de setembro de 2016, pelo
seu trabalho e dedicacdao em prol dos doentes renais portu-
gueses;

5. Diversos.

Antes de se dar inicio a sessdo, e nao havendo de entre os
membros presentes ninguém disponivel para ocupar o lugar
do secretario da Mesa da Assembleia Geral, procedeu-se a
cooptacao da Coordenadora da APIR, Marta Campos, para se-
cretariar a mesma.

De seguida passou-se ao ponto n.° 1 da Ordem de Trabalhos
e o Vice-Presidente da Mesa, Bernardo Carvalho procedeu a
leitura da Ata da sessao anterior que, apos algumas pequenas
correcdes, foi posta a votacao, tendo sido aprovada com duas
abstencoes.

No ponto n.° 2, foram apresentados o Plano de Atividades e
o Orcamento para o proximo ano de 2017, tendo o atual Pre-
sidente da Direcao Nacional, Jodao Cabete, referido que, tanto
o Plano de Atividades, como o Orcamento que o suporta, se-
rao executados pela Direcao que for eleita através do processo
eleitoral em curso e, dado que alguns dos candidatos aos di-
VEersos cargos nacionais e regionais se encontravam presentes
na Assembleia, Joao Cabete pediu-lhes que se apresentassem,
tendo alguns deles, apresentado desde ja algumas ideias que
pretendem por em pratica no desempenho dos seus cargos.
Foram depois entdo discutidos o Plano de Atividades e o Or-
camento, e esclarecidas algumas duvidas respeitantes aos
mesmos, tanto pelo Presidente da DN, como pelo Tesoureiro,
apds o que foram os mesmos postos a votacao e aprovados por
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Plano de Atividades

unanimidade.

No ponto n.° 3 a Assembleia procedeu a ratificacdao das Comis-
soes Instaladoras das futuras Delegacdes Regionais do Norte
e da Regiao Auténoma dos Acores, apos alguns esclarecimen-
tos do Presidente da DN relativamente ao andamento do pro-
cesso de constituicao destas estruturas regionais.

Quanto ao ponto n.° 4, e antes de se proceder a leitura do Voto
de Louvor ao Dr. Joao Ribeiro Santos, o Vice-Presidente da
Mesa da Assembleia Geral pediu que se informasse os DRC
mais recentes, presentes na Assembleia, sobre o papel de-
sempenhado pelo Dr. Ribeiro Santos na fundacao da APIR, ten-
do solicitado a sé6cia Ana Paula Santos, também presente que
transmitisse o seu conhecimento desses tempos, tendo esta
mencionado que conheceu o Dr. Jodo Ribeiro Santos no Hos-
pital Curry Cabral, onde era seguida na consulta de Nefrolo-
gia e, mais tarde, apds iniciar o tratamento de hemodialise, na
CDR - Clinica de Doencas Renais, onde ele estava como mé-
dico nefrologista, sempre preocupado com os doentes e em
melhorar as suas condicoes de tratamento. Nao se esquece
ainda de que, aquando do lancamento do Livro editado pela
APIR com testemunhos de diversos doentes e intitulado “Mais
e Melhores Anos”, o Dr. Ribeiro Santos foi convidado para a
Mesa de Honra, onde referiu que os tempos que se aproxima-
vam nao seriam faceis e que os doentes renais iriam sentir na
pele essas dificuldades. O que, como todos sabem, se esta a
verificar.

Maria Alcina D'Ascencao, Presidente da Mesa da Assembleia
Geral, nao quis também deixar de referir a acao desenvolvida
pelo Dr. Ribeiro Santos por altura da constituicao da APIR em
Portugal, auxiliando na elaboracado da documentacdo necessa-
ria a apresentar junto das Entidades Oficiais. Lembrou ainda a
colaboracao de outros médicos e enfermeiros daquele Hospital
e a cedéncia de uma sala onde se realizavam as reunides dos
futuros dirigentes da APIR e onde, inclusivamente, foram redi-
gidos os primeiros Estatutos da Associacao.

Apds estes testemunhos, o Vice-Presidente da Mesa, Bernardo
Carvalho, leu o Voto de Louvor (ver pagina seguinte), que foi
aprovado por unanimidade.

De sequida observou-se um minuto de siléncio em home-
nagem ao Dr. Ribeiro Santos, mas também a dois dirigentes
recentemente falecidos, Manuel Sousa e Joaquim Carvalho
Vieira.

Por dltimo, no ponto n.° 5 foram apresentadas as préximas
iniciativas a realizar pela APIR, nomeadamente as festas de
Natal, a realizar em Lisboa, Porto e Coimbra. B
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Voto de Louvor ao Dr. Joao Ribeiro Santos

0 Dr. Joao Ribeiro Santos, distinto médico nefrologista falecido no passado dia 4 de setembro de 2016 acompanhou
desde o inicio a vida da APIR, tendo o seu apoio e conselhos sido cruciais para a constituicdo e legalizacdo da mesma.
Ao longo dos anos, continuou a colaborar com a Associacdo, quer em coldquios e outras realizacées, quer aconse-
lhando, sempre que tal lhe era solicitado. Como médico nefrologista, tinha uma visao muito a frente do seu tempo,
incentivando os doentes a serem agentes ativos no seu tratamento e colocando-os no centro da sua atencao.

Para honrar a sua memoaria e manifestar a nossa eterna gratidao, a APIR - Associacao Portuguesa de Insuficientes
Renais, reunida em Assembleia Geral Ordinaria no dia 27 de novembro de 2016, deliberou, por unanimidade, aprovar
este Voto de Louvor e enderecar a familia do Dr. Jodo Ribeiro Santos as suas mais sentidas condoléncias, tendo sido

respeitado por todos os sécios presentes um minuto de siléncio.

A Mesa da Assembleia Geral

Orcamento para o Ano Economico 2017

RENDIMENTOS E GASTOS NOTAS géLA
Prestacoes de Servicos A 45.235
Subsidios a exploracado B 91.200
Ganhos / Perdas de subsidiarias, assoc. e empreend. conjuntos
Variacao nos inventarios da producao
Trabalhos para a propria entidade
Custo das mercadorias vendidas e das matérias consumidas E (9.700)
Fornecimentos e servicos externos F (70.115)
Gastos com o pessoal G (55.948)
Imparidade de inventarios ( perdas/reversées)
Imparidade de dividas a receber (perdas /reversoes)
Provisdes (aumentos/reducées)
Gastos de depreciacao e de amortizacao H (5.200)
Aumentos/reducdes de justo valor
Outros rendimentos e ganhos C 4.900
Outros gastos e perdas I (472)
Resultado antes de depreciacdes, gastos de financiamento e impostos 0
Gastos/reversdes de depreciacio e de amortizacao
Imparidade de ativos nao depreciaveis/amortizaveis (perdas/reversoes)
Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos) 0
Juros e rendimentos similares obtidos D 100
Juros e gastos similares suportados
Resultado antes dos impostos 0
Imposto sobre o rendimento e do periodo
Resultado liquido do periodo 0
A+B+C+D= 141.435
E+F+G+H+1= (141.435)
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Relatorio Téecnico

o elaborar a Proposta de Orcamento para o ano de 2017, a Direcao Nacional teve em linha de conta o facto de
este vir a ser executado pela Direcao que for eleita no culminar do Processo Eleitoral em curso, esperando
gue o mesmo possa contribuir para a realizacao das diversas iniciativas constantes do Plano de Atividades
que também apresentamos nesta Assembleia e com as quais esperamos obter uma maior visibilidade da
APIR junto de todos os doentes renais do pais e suas familias, do publico em geral, dos técnicos de salde e das enti-
dades com responsabilidade na area da doenca renal cronica.
Neste sentido, torna-se necessario obter junto de varias entidades, oficiais e particulares, os apoios necessarios que
permitam suportar os custos com os projetos constantes do referido Plano, que sabemos ser ambicioso, mas indis-
pensavel para tornar a APIR uma estrutura cada vez mais moderna e atuante na defesa dos interesses dos doentes
renais portugueses.
A Direcao Nacional da APIR, ao apresentar a Assembleia Geral, nos termos dos Estatutos, a Proposta de Orcamento
para o Exercicio de 2017, coloca a disposicao e consideracao dos Associados as principais linhas de orientacao econo-
mica e financeira, para o préximo ano.
Assim, é necessario que, mais uma vez, todas as estruturas e 6rgdos dirigentes nacionais, regionais e locais, estabele-
cam bem as suas prioridades e adotem uma politica criteriosa e equilibrada, de modo a permitir com rigor, a execucdo
deste Plano de Actividades, no ano que se aproxima.
Estamos certos que as verbas propostas merecerao a Vossa aprovacao.

Lisboa, 27 de novembro de 2016

A Direcao Nacional

0 Vice-Presidente O Tesoureiro
() gr e e L
{ﬂoéo Augusto Cunha Cabete) (Joatnwierf José STmtes)

Parecer do Conselho Fiscal

Nos termos da alinea b) do art. 39.° da Secc&o V dos Estatutos da Associacao, o Conselho Fiscal analisou o Plano de
Atividades e as Contas de Exploracao Previsional e Orcamento de Investimentos da APIR para o ano econdémico de
2017, apresentado pela Direcao Nacional, e considera ambos os documentos elaborados de forma a prosseguir com
os objetivos da APIR.

Assim, o Conselho Fiscal recomenda a Assembleia Geral a aprovacdo do Plano de Atividades e das Contas de Explora-
cao Previsional e Orcamento de Investimentos para o ano de 2017.

Lisboa, 27 de novembro de 2016

: 0 Presidente do Conselho Fiscal 1° Relator do Conselho Fiscal 2° Relator do Conselho Fiscal
‘-\.‘{-'i_"‘ ‘\" \3\\:"‘“ R bt 'N}\"‘-;\l\:t\-."r:“":‘-v‘;\\?"" f‘_" e m{?{ 1'Mr — I-[p {"q[ J:-uu f ':' ; ?J
; * (José Carlos Ferreira Gomes) ‘—'E}v?qu-rm-B‘ente—Ama;a[]_- ! (Maria Dulce Caetano Rodri J(J
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Plano de Atividades - 2017

1. Campo de Férias CRESCE

0 campo de férias destina-se a criancas e jovens nos diver-
sos graus de insuficiéncia renal crénica. Em 2017 realizar-
-se-a a 32 edicdo do CRESCE, na semana de 28/8 a 2/9, em
Vila do Conde.

2. Encontro de Pais e Cuidadores

Este Encontro destina-se a pais e/ou cuidadores de crian-
cas e jovens com insuficiéncia renal crénica. Organiza-se
pela segunda vez em 2017 e tera lugar no dia 2/9, no mes-
mo local do CRESCE.

3. Campo de Férias Europeu KREW

Campo de férias internacional, que retne jovens de diver-
sos paises europeus, entre os 14 e os 17 anos, com IRC,
em fase de pré-didlise ou transplantados. Este Campo de
Férias realizou-se pela primeira vez em 2016, em Cracdvia,
Poldnia, tendo Portugal concorrido a organizacdo do Cam-
po de Férias Europeu KREW para 2017.

4. Encontro de Jovens Adultos

Este encontro destina-se a doentes renais entre os 20 e
0s 45 anos de idade, aproximadamente. Nos outros anos
foram abordados temas como dialise em férias, exercicio
fisico na doenca renal, perspetivas de futuro no tratamento
da doenca renal, e impacto da doenca crénica no bem-estar
psicolégico e emocional. Realizaram-se ainda workshops
praticos de culinaria, caminhadas e outras atividades fisi-
cas. Em 2017 o Encontro de Jovens Adultos prevé-se que se
realize no fim de semana de 29 e 30/4, em local a designar.

5. Encontro de IRC

Este Encontro destina-se a doentes renais com mais de
55 anos de idade, bem como acompanhantes. Pretende-
-se transmitir informacao sobre o funcionamento dos
rins, modalidades de tratamento, cuidados a ter, nutricao,
apoios sociais, bem como proporcionar momentos de la-
zer. Em 2017 o Encontro de IRC ira realizar-se em no fim de
semana de 17 e 18/6, em local a designar.

6. Visitas a Unidades de Hemodialise

Estas visitas realizam-se em Clinicas de Dialise e Unida-
des de Hemodialise hospitalares situadas em todo o pais,
incluindo as regides auténomas e pretendem aproximar a
Associacao dos insuficientes renais, prestando apoio e es-
clarecimentos.

7. Programa de Prevencao Primaria da Doenca
Renal Cronica

O programa de educacao destina-se a alunos, docentes e
funcionarios das escolas. Realizam-se também campa-
nhas pontuais de prevencao da doenca renal, abertas a po-
pulacao em geral, com medicao da glicémia e da tensao
arterial, principais fatores de risco da doenca renal cronica.

8. Workshops de Culinaria

Estes workshops destinam-se a doentes renais e respetivos
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cuidadores. Cada workshop tem uma componente teérica
inicial, seguindo-se uma componente pratica de confecao
dos pratos, de acordo com as regras e as indicacoes de um
Nutricionista e o apoio de um Chefe de cozinha. Em 2017
estd previsto mantermos a realizacao destes workshops,
em diversas localidades do pais.

9. Dia Mundial do Rim

A APIR assinala o Dia Mundial do Rim com campanhas de
prevencao da doenca renal em diversas cidades do pais,
aliadas, pontualmente, a outras iniciativas. Em 2017 rea-
liza-se a 9 de marco e sera dada especial atencao ao tema
“Doenca Renal e Obesidade”.

10. Revista Neframea

A Neframea publica-se desde 1980 e é o 6rgdo informativo
da APIR. Tem publicacao trimestral e até ao final de 2016
terao sido publicados 179 niumeros. A revista Neframea é
enviada a todos os socios, bem como a Clinicas de Hemo-
dialise, Unidades de Nefrologia, Unidades de Transplante e
outras instituicdes de interesse para a Associacao.

11. Site APIR e Redes Sociais

O site da APIR existe desde 1998 e é onde se encontra infor-
macao sobre a Associacao, a doenca renal cronica e varios
aspetos a ela associados, tais como alimentacao, legisla-
cdo, contactos de centros de dialise e unidades de nefrolo-
gia de todo o pais, etc., permitindo também a inscricao de
novos socios. Relativamente as redes sociais, temos uma
pagina no Facebook, que conta atualmente com mais de
2600 “gostos” e que nos permite uma atualizac3o répida de
noticias que vao saindo na imprensa, divulgacao de even-
tos e envolvimento dos nossos sécios e amigos, para além
da possibilidade de contacto direto através de mensagem
privada.

12. Formacao em Transporte de Doentes para
Hemodialise

Em 2016, a APIR realizou pela primeira vez nos Bombei-
ros de Penela uma acado de formacao sobre o transporte
do doente hemodialisado, orientada por uma Enfermeira
de hemodialise, com vasta experiéncia neste ambito. Te-
mos como objetivo voltar a repetir esta iniciativa, destinada
aos profissionais responsaveis pelo transporte de doentes,
quer sejam corporacoes de bombeiros, empresas privadas
de transporte de doentes, cooperativas de taxis, etc.

13. Cancro Renal

O IKCC - International Kidney Cancer Coalition é uma alian-
ca de organizacoes globais de defesa e apoio de doentes
com cancro renal. Em 2013, a APIR foi desafiada pelo IKCC
a fundar em Portugal um nucleo de apoio a doentes com
cancro renal, comprometendo-se a dinamizar um conjunto
de iniciativas que vao ao encontro dos objetivos da organi-
zacao, no sentido de informar e apoiar os doentes portu-
gueses com cancro renal.
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Eleicoes para o Quadriénio 2017 / 2020
Lista Candidata aos Orgaos Sociais Nacionals

- Direc3o Nacional | Efetivos -

Presidente Vice-Presidente Tesoureiro
José Miguel Correia Cristina Inacio José Melo Estima

1.° Secretario 2.9 Secretario 1.° Vogal 2.° Vogal
Ivan Fernandes Ana Pastoria José Filipe Melo M.2 Matilde Correia

- Direcao Nacional | Suplentes -

é

b
1.° Vogal 2.°Vogal
Carolina Silva Eduardo Maia

- Mesa da Assembleia Geral -

-

i

e
Presidente Vice-Presidente 1.9 Secretario
Bernardo Carvalho M.2 Alcina D'Ascencao Paulo Zoio

- Conselho Fiscal -

Presidente Vice-Presidente 2.° Relator
José Carlos Dinis M.2 Dulce Rodrigues Jaime Ribeiro

IETI outubro/Novembro/Dezembro 2016



| NEFRAMEA

Eleicoes para o Quadriénio 2017 / 2020
Lista Candidata a Delegacao Regional do Norte

- Efetivos -

2
(

4

Presidente Tesoureiro Secretario
Domingos Oliveira Anténio Correia Mario Ferreira

1.° Vogal 2.°Vogal
Liliana Ribeiro José Filipe Melo

- Suplentes -

1.9 Vogal 2.° Vogal 3.° Vogal
José Alberto Silva Ricardo Cunha Rui Carvalho

Eleicoes para o Quadriénio 2017 / 2020
Lista Candidata a Delegacao Regional do Centro

Presidente Tesoureiro Secretario 1.° Vogal 2.° Vogal
M.2 Matilde Correia José Carlos Dinis Eduardo Maia Ana Isabel Batista Joaquim Amaral
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Eleicoes para o Quadriénio 2017 / 2020
Lista Candidata a Delegacao Regional do Sul

i
Presidente Tesoureiro Secretario 1.2 Vogal 2.° Vogal :
Joao Cabete Carlos Alves Joao Lopes M.2 Dulce Rodrigues  M.2 Piedade Martinho

Eleicoes para o Quadriénio 2017 / 2020
Lista Candidata a Delegacao Regional dos Acores

Presidente Tesoureiro Secretario 1.° Vogal 2.° Vogal :
Osdrio Silva Rui Bettencourt Henrique Lima Manuel Costa Joado Pedro Resendes

Eleicoes para o Quadriénio 2017 / 2020
Lista Candidata a Delegacao Regional da Madeira

e § i
Presidente Tesoureiro Secretario
Magna Pimenta Jorge Franco José Maurilio Mendes
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Apresentacao do Protocolo IPST/INEM/CHSJ

o passado dia 7 de outubro de 2016, pelas 11
horas, realizou-se na Aula Magna da Facul-
dade de Medicina do Hospital de Sao Joao, no
Porto, uma sessao publica de apresentacao do
protocolo realizado entre o Instituto Portugués do Sangue
e da Transplantacdo, o INEM e o Centro Hospitalar Sao
Jodo, que vai permitir a recolha de érgaos em dadores em
paragem cardiocirculatéria.
Estiveram presentes os representantes das entidades
acima referenciadas e ainda o Sr. Secretario de Estado Ad-
junto e da Saude, Prof. Fernado Araujo.
A Aula Magna da Faculdade de Medicina estava com a
lotacao praticamente esgotada, com a presenca de mui-
tos médicos e professores. Esteve ainda presente um re-
presentante da APIR (Anténio Correia), que apenas esteve
ali como convidado, e ainda um representante de outra
Associacao.
Houve um interveniente transplantado convidado que
narrou, muito sucintamente, o seu historial clinico, bem
como a sensacao dos momentos mais complicados a que
foi submetido, referindo as grandes melhorias obtidas apds
o transplante.
Tomaram a palavra todos os elementos que compunham
a mesa, para darem a conhecer aos presentes, e, de uma
maneira geral, a todo o publico, os termos do protocolo que
agora assinavam, de molde a poderem fazer uma conju-
gacao do trabalho entre as entidades envolvidas, para que

Magusto Solidario

Ring Poliquistices
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Imagem retirada de: www.inem.pt

possam beneficiar mais consistentemente os doentes que
necessitem daqueles servicos. Foi abordada a problema-
tica da obtencdo de 6rgaos, por forma a estenderem mais
significativamente a doentes necessitados de transplante.
Criar, através deste protocolo, condicdes mais vantajosas
para o doente e em tempo Util, procurando conseguir um
maior numero de dadores para atingirem objetivos mais
aceitaveis e interessantes, tendo em conta o que se pas-
sa em paises mais desenvolvidos, nesta matéria, a nivel
europeu.

Por fim e depois de terminar a sessao, houve uma visita
a Sala de Emergéncia do Servico de Urgéncia do CHSJ e,
seguidamente, procedeu-se a inauguracdo da Viatura

ECMO. m
Anténio Correia

Delegacao Regional do Norte

Palclini € uma clinica de

Fisioterapia situada em

Palmela. Por iniciativa da

sua proprietaria, Raquel
Saraiva, mae de um bebé com insufi-
ciéncia renal, realizou-se no dia 11 de
novembro um Magusto Solidario jun-
to dos utentes da clinica e da popula-
cao em geral, que consistiu também
numa angariacao de fundos a favor
da APIR. Em retribuicdo a iniciativa
e a este gesto, a APIR decidiu orga-
nizar uma acao informativa, disponi-
bilizando informacao sobre as doen-
cas renais e respetiva prevencao e
disponibilizando igualmente material
para rastreios, que foram realizados
pelas Enfermeiras Herminia e Dalila,




que gentilmente colaboraram nesta
atividade. Apenas numa tarde foram
realizados cerca de 50 rastreios, que
incluiram medicdo da tensao, medi-
cao da glicémia e dos niveis de co-
lesterol. A casa esteve sempre cheia,

entre as pessoas que se dirigiam para
0s seus tratamentos e aulas habituais
e as que se dirigiram a clinica propo-
sitadamente para um rastreio a sua
saude e, ao mesmo tempo, contribuir
para a nossa causa. Agradecemos a
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iniciativa da Palclini e a simpatia de
todos os seus colaboradores, a ajuda
das enfermeiras e a participacao dos
palmelenses que se quiseram juntar
neste evento. Bem-haja a todos! m

Seminario “Desporto como Fator de Inclusao”

o conjunto das iniciativas programadas no
ambito de Setubal 2016 - Cidade Europeia do
Desporto e da Semana Tematica da Deficién-
cia, que se realiza anualmente, a Camara Mu-
nicipal de Setubal organizou nos dias 2 e 3 de dezembro,
no Férum Luisa Todi, um Seminario Internacional subor-
dinado ao tema “Desporto como Fator de Inclusdo”, para
o qual a APIR foi naturalmente convidada, como membro
de pleno direito do Grupo Concelhio para as Deficiéncias.

“Desporto Como
Fator de Inclusao”

Em representacao da APIR, esteve o seu dirigente da Dele-
gacao Norte, José Alberto Silva, transplantado e aficionado
do ciclismo, que apresentou o seu testemunho no Painel
dedicado ao tema “A Importancia do Exercicio Fisico no Pré
e Pds-Transplante”. Estiveram presentes outros atletas
transplantados e em didlise, em representacao do Grupo
Desportivo de Transplantados de Portugal, bem como pro-
fissionais ligados a esta area, que realcaram a importancia
da atividade fisica e da criacao de programas de exercicio
fisico para doentes transplantados e em dialise. B

Semana Tematica da Deficiéncia
\

semelhanca dos anos anteriores, a Delegacao
Sul da APIR foi convidada a dinamizar um dia da
Semana Tematica da Deficiéncia, organizada pelo
Municipio de Setubal. Assim, banhados por sim-
patico dia de sol outonal, estivemos presentes na Av. Luisa

Todi a realizar mais uma campanha de prevencao junto da
populacao, com rastreios aos principais fatores de risco e
divulgacao de informacao sobre a IRC. Ao longo de todo o

dia realizdmos mais de 100 rastreios, gracas a uma adesdo
em massa da populacao, mas também devido ao inestima-

vel apoio prestado pelas alunas de Enfermagem do Insti-
tuto Politécnico de Setlbal e os alunos e professores do
curso profissional de Auxiliar de Saude da Escola Secunda-
ria Lima de Freitas que, ao longo de todo o dia, nos acom-
panharam e realizaram os rastreios. Esperamos voltar a
contar com a presenca de todos no proximo ano! H

Outubro/Novembro/Dezembro 2016 [ ECEIN
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Um Dia no Mundo Agridoce dos Transplantes

sta noite existirao mais duas estrelas no céu. On-

tem andavam por ca, mas ja meio l&! Chamam-se

Filomena e Maria Eduarda.

Ambas foram transplantadas e ambas sofreram
as consequéncias dramaticas e o lado mau da solucao fan-
tastica que lhe tinham oferecido. Uma esteve transplantada
4 meses, que se transformaram num verdadeiro inferno e
nem sequer chegou a sair do hospital. A outra, 20 anos de
transplante felizes, mas que foram depois trazendo deva-
garinho todas as consequéncias da imunossupressao.

ealizou-se no passado dia 19 de outubro, a pri-
meira Reuniao da Comissao Instaladora da Fu-
tura Delegacao Regional dos Acores - Angra do
Heroismo. Esta primeira reunido ocorreu, de
forma simboélica, no atrio da entrada do Hospital da Ilha
Terceira. Deu-se assim inicio ao primeiro passo, desejado
ha muito tempo pelos Insuficientes Renais Crénicos da Re-
giao, da implementacao da delegacao da APIR nos Acores.
A Comissao Instaladora tomou formalmente posse no pas-
sado dia 13 de novembro, para os cargos que a seguir se

“ Outubro/Novembro/Dezembro 2016

Futura Delegacao Regional dos Acores

Morreram demasiado cedo: uma aos 20 e outra aos 45
anos, e comecaram a sofrer mais cedo ainda, quando eram
criancas. Passaram a vida em tratamentos, privacoes, do-
res e lutas diarias para se manterem simplesmente vivas,
porque a vida de um doente créonico é assim: uma luta gi-
gantesca e com um enorme preco a pagar, para se manter
vivo, simplesmente vivo, o que para os outros comuns mor-
tais é natural e gratuito.

Preferia que nao tivesse sido assim, mas ja que foi e teve
mesmo que ser, espero que tenha sido delicada, doce e
leve.

Hoje é um dia estranho no mundo da promessa maravilho-
sa dos transplantes.

Fica-me a sensacao que o transplante é mais ou menos
como uma goma daquelas cor-de-rosa cheias de acucar,
que ao mascar, no inicio sao docinhas e saborosas mas,
com a continuacao, tornam-se tao amargas que até doi.

Um bem-haja e um feliz Natal a todos!

Magna Camacho Pimenta
9/12/2016
Delegacao Regional da Madeira

indicam:

Presidente - Osdrio Meneses da Silva - Sdcio n.° 3467-E
Vice-Presidente - Francisco Henrique Fernandes de Lima
- Sdcio n.° 2640-E

Tesoureiro - Rui Manuel Brasil Vasconcelos Bettencourt -
Sécio n.2 5061-E

Os IRC da regiao que se queiram juntar a esta causa
poderao contactar a Comissao Instaladora pelo e-mail
acores(dapir.org.pt B
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38.° Aniversario da APIR N
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ealizou-se no passado dia 16 de outubro a festa
de comemoracao do 38.° Aniversario da APIR.
Mais de 200 sécios, familiares e amigos junta-
ram-se em Aveiro para um dia de grande con-
vivio e confraternizacao. Os autocarros e viaturas par-
ticulares chegaram desde Vila Real, Mirandela, Porto,
Aveiro, Coimbra, Lisboa, Setubal e outras localidades,
trazendo os participantes para mais uma grande festa.
Durante a manha estava prevista uma visita turistica
na cidade de Aveiro, em que os participantes podiam
escolher entre um passeio de barco pela ria de Aveiro
ou um circuito em comboio turistico. Houve ainda quem
aproveitasse para visitar as indmeras confeitarias que
vendem os tradicionais ovos moles e restante pastelaria
tipica da regido. O tempo, apesar da falta de sol, man-
teve-se quente e agradavel para todos estes passeios.

De seguida a fome j& comecava a dar horas, pelo que
nos dirigimos todos para a Quinta Joao Capela, onde ja o
almoco nos esperava. Apds o almoco, e como ja é habito,
o convivio musical permitiu um pezinho de danca a todos
0s que quiseram, enquanto que outros conversavam e
matavam saudades de outros anos. Antes de terminar,
houve um breve discurso por parte do Presidente, impo-
sicdo de pins comemorativos aos socios que comple-
tam 25 anos de associados, cantando-se de seguida os
parabéns a Associacao, com um bolo e espumante para
comemorar.

Foi um dia muito bem passado, em alegre convivéncia e
fraternidade. Agradecemos a presenca de todos os que
se quiseram juntar a nds, esperamos que a festa tenha
sido animada e contamos com todos para o proximo ano!
|
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Workshop de Culinaria em Obidos

uma organizacao conjunta da APIR e da
DaVita, realizou-se no passado dia 2 de outu-
bro mais um Workshop de Culinaria, desta
vez na Clinica DaVita de Obidos, orientado e
dinamizado pela Nutricionista Dra. Inés Moreira e pelo
Chefe Rui Lopes. A ementa proposta era composta por
3 pratos: uma sopa carilada de abdbora e maca reineta,
um prato principal de quinoa de pescada e legumes (esta
receita foi publicada no anterior nimero da revista) e
uma sobremesa de queijo quark, aveia e fruta fresca.
Devido a limitacoes logisticas, nao foi possivel os partici-
pantes confecionarem eles préprios os pratos do menu,
mas este facto nao limitou de forma alguma o envolvi-
mento de todos na dindmica do workshop.
O Chefe Rui Lopes, conversador nato, ia demonstrando
0s passos das receitas, sempre com curiosidades acres-
cidas e procurando que os participantes colocassem as
suas duvidas ou trouxessem também eles as suas pro-
prias experiéncias para o workshop. A Dra. Inés com-
plementava as informacoes do Chefe com informacdes
nutricionais, alternativas de ingredientes, procurando

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Prjetos pelo INR, L
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de cada um. A audiéncia correspondeu, mostrando-se
bastante interessada e participativa.

No final houve oportunidade de provar cada um dos pra-
tos confecionados, transformando-se num almoco de
domingo bastante completo, saudavel e nutritivo! Todos
tiveram oportunidade de conviver e continuar a conversa
e a troca de experiéncias com os profissionais que se
disponibilizaram para mais esta iniciativa, a quem agra-
decemos a colaboracao. m

Forum Mais Participacao, Melhor Saude

ealizou-se no passado dia

18 de outubro, no audi-

tério do edificio novo da

Assembleia da Republica
o Férum Mais Participacdo, Melhor
Salde, organizado pelo Grupo de
Ativistas em Tratamentos. Consistiu
num dia inteiro de debate dedicado a
tematica da participacao em saude,
com convidados de varias entidades,
parlamentares, de salde, entida-
des publicas e privadas, etc. Foram
ainda apresentados os resultados
dos inquéritos realizados junto de 78
organizacdes da area da sadde (em
que a APIR colaborou) e mais de 600
cidadaos, sobre a suas visoes, atitu-
des e experiéncias de participacao
na area da saude.

No final foi apresentada publica-
mente a Carta para a Participacao
Publica em Salde que pretende pro-
mover um maior envolvimento dos
cidadaos nas decisoes relacionadas
com a politica de salde e incentivar
a tomada de decisao assente numa
ampla participacao publica.

0 projeto lancou uma petic3o (ainda
aberta a subscrices) no sentido da
instituicao da "Carta para a Parti-
cipacdo Publica em Saude”. Esta
Carta pode ser vista e assinada em
http://www.peticaopublica.com/
pview.aspx?pi=maisparticipacao.

O projeto segue agora com a inten-
cao da criacao da figura do Provedor
da Salde, que tera a responsabili-
dade de zelar pela defesa e promo-

cdo do direito a saude dos cidadaos,
em particular os que vivem com
doenca, e pelo acesso aos cuidados
de saude. Nesse sentido, realizou-
-se no dia 16 de novembro uma
reunido na Ordem dos Médicos, em
que a APIR esteve representada por
Jodo Cabete e José Miguel Correia. B

MAIS )
PARTICIPACAO
melhor saude

Nova Fabrica OM Pharma

0 passado dia 24 de outubro realizou-se a
cerimonia de lancamento da primeira pedra
da nova fabrica da OM Pharma em Portugal,
que contou com a presenca de varias indi-
vidualidades, incluindo o Ministro da Saude. Esta nova
unidade fabril, localizada em Alfragide, entrarad em fun-
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cionamento em 2018 e destina-se exclusivamente a pro-
ducao de um novo medicamento para a hipercaliemia
(niveis elevados de potassio no sangue). Este novo medi-
camento sera exportado para todo o mundo, a excecao
dos Estados Unidos, que possuem uma fabrica prépria. B
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Seminario sobre "A Importancia do Exercicio Fisico
no Pré e Pos-Transplante”

Grupo Desportivo de Transplantados de Portu-
gal realizou no dia 2 de outubro um Seminario
sobre "A Importancia do Exercicio Fisico no
Pré e Pés-Transplante”. A APIR foi convidada a
estar presente, tendo sido representada pelo seu Presi-
dente, Joao Cabete.
0 seminario teve lugar no auditério da Direcao Regional
de Lisboa e Vale do Tejo do Instituto Portugués do Des-
porto e Juventude e teve como principal objetivo salien-
tar aimportancia do exercicio fisico nos transplantados e
candidatos a transplante. Contou com a presenca de um
painel técnico-cientifico, bem como de testemunhos de
atletas, que puderam falar sobre os beneficios para a sua
salde associados a pratica de exercicio fisico.
A APIR foi agraciada com uma simbélica lembranca,
como agradecimento por todo o apoio que tem prestado
ao GDTP. m

Presenca da APIR na Check-Up 2016

os passados dias 4, 5 e 6 de novembro rea- B JEE

lizou-se mais uma edicao da Check-up, uma

iniciativa que pretende aproximar a salde da

populacdao em geral, através da disponibili-
zacdo de rastreios gratuitos em locais de facil acesso.
A semelhanca do ano passado, a APIR foi convidada a
estar presente, mas este ano em duas cidades, Lisboa
e Porto. No Porto estivemos presentes na sexta-feira,
dia 4, na Estacao de Campanha, enquanto que em Lisboa
estivemos nos dias 4 e 5 na Gare do Oriente. Nos nos-
sos stands, gracas a colaboracao das Escolas de Enfer-
magem que nos apoiaram, fazia-se, como ja é habito,
a medicdo da tensao arterial e da glicémia, bem como
divulgacao de informacao. No Porto realizaram-se cerca
de 60 rastreios e em Lisboa cerca de 120. Consideramos

que é muito importante a participacao neste tipo de ini-
ciativas, pois permite-nos trabalhar num dos pilares da
nossa atuacao que é a prevencao. Portugal tem uma das
mais elevadas taxas de incidéncia da doenca renal cro-
nica na Europa, a qual se deve a fatores como a diabetes
e a hipertensao arterial. Estes fatores, se devidamente
identificados e tratados, permitem atrasar ou mesmo
evitar o desenvolvimento da doenca renal crdnica. Mais
uma vez, agradecemos a colaboracao da A. Menarini,
Ambimed, Redelab, Escola Superior de Salde de Santa
Maria e Escola Superior de Enfermagem de Lisboa. B

Outubro/Novembro/Dezembro 2016 [IEC IR
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Formacao de Dirigentes

A
&

o passado dia 13 de novembro, nas Caldas da

Rainha, realizou-se a 3.2 Formacao de Diri-

gentes de 2016.

Estiveram presentes ao todo 28 convidados,
entre os quais alguns dos atuais e futuros dirigentes
nacionais e das delegacdoes Norte, Centro, Sul e Ilhas,
entre outros associados.

Areuniao teve lugar no Hotel Cristal Caldas e contou com
a presenca, como orador principal, do atual Presidente
da Associacao, Joao Cabete.

Os temas debatidos versaram essencialmente as téc-
nicas de gestao aplicadas a associacoes de cariz volun-
tario e humanitario e a apresentacao do recentemente
criado Manual do Dirigente da APIR que, para além de
fazer uma breve apresentacao da Associacao, descreve
as linhas mestre das competéncias necessarias para um
bom desempenho de funcoes a quem pretende ser um

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

N
bom dirigente.

Joao Cabete fez uma breve resenha do papel desempe-
nhado pela APIR, ao longo da sua vida organizacional
e associativa, na defesa do Insuficiente Renal. Desde a
vinda da primeira maquina de hemodialise para Portugal
até hoje, a APIR tem vindo a desenvolver o seu trabalho
em prol dos doentes renais, muito embora, nem sempre
de forma muito visivel para o publico em geral, mas de
forma atempada e premente para quem dele necessita.
De seguida apresentou o Manual, coligido pela nossa
coordenadora Marta Campos e com arranjo grafico da
nossa colaboradora Sénia Cartaxeiro, que integra um
breve histérico da organizacdo, um organigrama da
Associacao, os objetivos da APIR e alguns dos projetos
para o futuro. Integra ainda informacao breve sobre a
doenca renal cronica, alguns dados epidemioldgicos
nacionais e informacgdes Uteis, como um diretdrio dos
centros de didlise e transplantacdo do nosso pais. Por
fim, apresenta também alguma legislacdo para consulta.
Jodo Cabete insistiu na importancia de manter o bom
trabalho realizado até agora. E, de facto, se por um lado,
uma Associacao sé tem fundamento para existir se for
necessaria aos seus associados, por outro, so se for ativa
é que os associados a ela recorrem e, in extremis, s6 tem
razao para ser financiada se tiver atividade.

No final da manha, o almoco decorreu em ambiente
de agradavel confraternizacdo e convivio. Trocaram-se
ideias, alinharam-se projetos, conjugaram-se ideais. Em
conformidade com o sol prazeiroso que dava colorido ao
dia, saimos dali com vontade de trabalhar, no futuro, por
um bem que nos é comum. A ver vamos! B

Matilde Correia

Reuniao com a Associacao Portuguesa de Urologia

o passado dia 11 de novembro, reunimos com
o Prof. Doutor Arnaldo Figueiredo, Presidente
da Associacao Portuguesa de Urologia, na
sua sede, em Lisboa. Na reunidao estiveram
presentes o Presidente da APIR, Joao Cabete, Matilde
Correia e José Miguel Correia.
Apresentdmos os nossos cumprimentos ao Prof. Arnaldo
Figueiredo também pelo seu recente cargo de Diretor do
Servico de Transplantacao do CHUC.
Faldmos um pouco da APIR e do papel desempenhado
ao longo dos anos junto dos seus associados e junto das
entidades com quem temos vindo a privar ao longo do
tempo.
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Mas o tema central da reuniao foi a eventual necessidade
e importancia da criacao dum grupo que se preocupe
com as questodes ligadas ao Cancro Renal. Ja nos encon-
tramos ha algum tempo representados no IKCC - Inter-
national Kidney Cancer Coalition, organismo internacio-
nal que se dedica a estas questdes, mas é altura de ter
um grupo formado por pessoas que tenham experimen-
tado e vivido esta doenca.

Mais um projeto em andamento. De 6 a 8 de Abril, espe-
ramos estar representados, em Varsovia, na Polénia, na
7th International Kidney Cancer Coalition Conference. m

Matilde Correia
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Joao Cabete

Joao Cabete tem 59 anos, fez hemo-
didlise na NephroCare de Setlbal
durante alguns anos e é transplan-
tado do Hospital Curry Cabral ha 13.
A completar o seu primeiro mandato
como Presidente da Direcao Nacional
da APIR, depois de ter completado um
anterior mandato como Vice-Presi-
dente, deixa agora o cargo devido a
compromissos pessoais, acreditando
que poderd passar a pasta a uma
equipa jovem e dindmica, imbuida de
um espirito inovador e empreendedor,
no sentido de capacitar a APIR com
novas valéncias. No entanto, mantém-
-se como candidato a dirigente da
Delegacao Regional do Sul, que pre-
tende desenvolver e dinamizar.

Como surgiu o seu envolvimento com
a APIR?

Iniciei a minha atividade como diri-
gente na Delegacdo Regional de Setu-
bal, atual Delegacao Regional do Sul,
em 2001, a convite do saudoso colega
IRC Paulo Pacheco, fundador da Dele-
gacdo e um dos sé6cios mais antigos
desta Associacao.

Quando assumiu a direcao da Associa-
cao?

Em fevereiro de 2012, entdo como
Vice-Presidente, assumi os destinos
desta Associacao devido, em parte, a
um problema de salde do entao Pre-
sidente, Carlos Silva. Devido as gran-
des dificuldades sentidas a época, fui
obrigado a efetuar uma grande res-
truturacao na Associacao, quer finan-
ceira, quer ao nivel das estruturas,
limitando a atividade conforme as dis-

ponibilidades existentes. Foram anos
dificeis, especialmente os anos de
2012, 2013 e até parte do ano de 2014,
altura em que comec¢amos a usufruir
das mudancas efetuadas, levando a
um aumento da atividade da Associa-
cao.

Como vé a evolucao da situacdo dos
IRC ao longo dos anos?

Atualmente, no aspeto geral, podemos
classificar a situacao dos IRC no nosso
pais como boa. Nao fosse o atual pro-
blema dos transportes, poderiamos
até classifica-la como muito boa, uma
vez que em grande parte das unidades
de hemodialise espalhadas pelo pais,
a qualidade de tratamento é efetiva-
mente boa. Nao nos podemos esque-
cer que, ao falarmos de hemodialise,
esta é efetivamente a técnica com um
maior nimero de doentes, cifrando-se
neste momento em cerca de 11.500
IRC. Ja quanto a dialise peritoneal, o
panorama é um pouco confrangedor,
uma vez que, apesar de um ligeiro
aumento, nao conseguimos descolar
do atual numero de 750 IRC. No trans-
plante, podemos assinalar algumas
mudancas significativas, podendo os
ndmeros vir a aumentar ligeiramente,
embora muito lentamente, caso con-
creto do transplante com dador vivo,
bem como uma ligeira melhoria no
transplante com dador cadaver, gra-
cas ao bom desempenho das equipas
de colheita, que sofreram uma melho-
ria na sua organizacao, que parece
estar agora adaros seus frutos. Pode-
mos ainda assinalar alguns pequenos
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avancos no transplante cruzado e
outras técnicas inovadoras que, ape-
sar de serem em numero reduzido,
nos dao algumas esperancas para um
futuro préximo.

Apesar de tudo, no entanto, continua a
aumentar a lista de espera para trans-
plante, muito provavelmente devido ao
que podemos chamar de epidemia da
incidéncia, ou seja, o elevado niimero
de novos doentes que continuam a
entrar em tratamento de substituicao
da funcao renal.

Em resumo, a evolucdo da situacao
dos IRC ao longo das ultimas qua-
tro décadas é, sem duavida, abismal,
para melhor claro, gracas aos avan-
cos técnicos, de infraestruturas e de
conhecimento, sendo de salientar
todos os esforcos efetuados por todos
quantos estdo ligados a esta tematica
do tratamento da insuficiéncia renal
em Portugal. Como serd dbvio, aqui
nos incluimos nds, doentes, através
da participacao junto da nossa Asso-
ciacao, ou inseridos nas unidades de
tratamento, nao esquecendo nunca
a luta travada pelos antigos colegas
IRC nesses tempos iniciais que foram
muito dificeis, alguns ainda a efetua-
rem o seu tratamento fora de Portu-
gal. S gracas a essa luta inicial os
IRC foram ao longo destes 38 anos
conseguindo tudo o que hoje existe
relativamente ao nosso tratamento.

Que balanco faz deste mandato a
frente da Associacao?

Acredito que estes quase 6 anos a
frente dos destinos da APIR sao fran-
camente positivos, pese embora o
facto negativo de nao ter tido o apoio
e a solidariedade de algumas entida-
des que nos poderiam ter como par-
ceiros privilegiados. Um dos aspetos
que me deixa muito magoado e triste,
foi o de nao ter conseguido juntar
todas as entidades intervenientes na
resolucdao do gravissimo problema
dos transportes para hemodialise,
ficando o mesmo para uma possivel
resolucao nas maos dos colegas que
me substituirao na Direcao Nacional.
Para além deste meu lamento, consi-
dero como muito positivas as decisdes
e as acoes tomadas por esta Direcao
que, fruto de uma gestao rigorosa e
muito cuidada, proporcionaram as
ferramentas necessarias para que as
futuras direcdes nao sintam os mes-
mos sobressaltos que nds sentimos
no inicio. Neste sentido, deixo aqui
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algumas das decisoes principais que
deram origem a esta grande transfor-
macao na gestao da Associacao, per-
mitindo uma outra visibilidade para
0 nosso engrandecimento e para o
modo de relacionamento futuro com
todas as instituicoes que no dia a dia
interagem connosco, obviamente sem
esquecer o contacto diario com todos
os IRC, sécios ou nao, que necessitem
da nossa ajuda.

No capitulo da participacao e da divul-
gacao junto dos IRC em todo o pais,
sublinho o contacto pessoal com
varias centenas de colegas IRC, nas
imensas visitas efetuadas as unidades
privadas e publicas de hemodialise,
dialise peritoneal e de transplantacao,
desde Braganca e Viana do Castelo até
Faro e Tavira, culminando na regiao
auténoma da Madeira (Funchal] e na
regido autéonoma dos Acores (Ponta
Delgada e Angra do Heroismo). Com
o envolvimento dos colegas naturais
destas regides, estas visitas culmi-
naram na abertura de novas dele-
gacdes regionais no Norte (Porto),
na Madeira (Funchal] e nos Acores
(Angra do Heroismo/Ponta Delgada),
bem como a criacdo de nucleos em
Santarém, Evora e Vila Real. A aber-
tura destas novas estruturas da APIR
permite, ndo s6 o contacto mais direto
com os nossos colegas, como também
o desenvolvimento de uma maior ati-
vidade nestas regides, que até agora
era praticamente inexistente.

Outra grande transformacao ocorrida
neste mandato foi, sem duvida, dotar
os servicos administrativos da APIR,
por um lado, com a renovacao em ter-
mos estruturais da sede em Lisboa,
que finalmente podemos considerar
de nossa propriedade, com a reali-
zacao da escritura de compra, bem
como com a admissao de uma Coor-
denadora para gerir toda a atividade
da Associacao, e de uma Designer
para efetuar toda a concecao de todos
os materiais gréaficos.

Na area das novas tecnologias, foi
recentemente colocado online o novo
site, com uma imagem mais apelativa,
de mais facil acesso e com informacao
sobre a doenca renal mais objetiva e
fiavel, e também a implementacao da
nossa pagina no Facebook, que per-
mite a mais associados e amigos da
APIR estarem constantemente infor-
mados sobre as novas realizacoes.

De que forma pensa que a Associacao
esta hoje diferente?

Na minha opiniao, a diferenca mais
visivel é, sem duvida, o aspeto orga-
nizacional da nossa Associacao, que
é hoje mais profissional, procurando
responder as necessidades dos cole-
gas IRC e familiares. Destaco tam-
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bém os eventos, em que procuramos
diversificar para outros tipos de popu-
lacdo IRC, nomeadamente os mais
jovens, nao esquecendo os mais ido-
sos. A par desta organizacao interna,
estd a imagem que esta Associacdo
pretende transmitir para o exterior,
junto de todas as entidades com quem
mantém um relacionamento insti-
tucional, salientando o sentido de
respeito mutuo, levando a que mais
facilmente possamos ser entendidos
como parceiros fidveis na resolucao
de tudo o que diga respeito ao tra-
tamento da doenca renal. Por outro
lado, a diversificacao das atividades:
anteriormente as nossas realizacoes
envolviam grandes massas, tendo
sido agora substituidas por atividades
mais diversificadas, como por exem-
plo o campo de férias para criancas e
jovens, os encontros de jovens adultos
e séniores, 0os workshops tematicos,
etc. Geralmente, estas iniciativas con-
tam com um nudmero de participantes
entre as 20 e as 30 pessoas, que per-
mite uma aproximacao entre os ora-
dores e os participantes e uma maior
partilha de experiéncias.

Que novos desafios se colocam a
quem ficar a frente da Associacao?
Os desafios que se vao colocar a quem
vier a ser eleito para gerir os desti-
nos da nossa Associacao sao imen-
sos, nhomeadamente o que ja mencio-
nei anteriormente, ou seja trabalhar
numa possivel solucdo, em conjunto
com todas as entidades intervenien-
tes, para que o transporte dos IRC, de
e para o seu tratamento, seja efetuado
em condicoes dignas.

Outra das areas que tem que merecer
a nossa atencao como Associacao de
doentes responsavel, é continuar a
exigir junto das entidades (Ministério
da Saude, Direcdo-Geral de Saude,
Comissao Nacional de Acompanha-
mento da Dialise, Colégio de Nefrolo-
gia da Ordem dos Médicos e Entidade
Reguladora da Salde), para que sejam
efetuadas inspecdes perioddicas as cli-
nicas de hemodialise publicas e priva-
das, no sentido de serem cumpridos
os racios de doentes por enfermeiro
aconselhados pelo Manual de Boas
Praticas em Hemodialise da Ordem
dos Médicos, bem como outros aspe-
tos relacionados com a qualidade dos
servicos prestados.

Outro desafio a ter em conta pela
nova gestao da APIR, serd o acompa-
nhamento e a participacao no debate
existente no seio da CNAD sobre a
elevada incidéncia da IRC em Portu-
gal, em que o nosso pais aparece nos
lugares cimeiros a nivel europeu, ten-
tando de algum modo perceber qual a
razao para a existéncia deste nimero

tao elevado.

Que novos desafios se colocam para
quem entra hoje em dialise?

Para quem entra hoje em tratamento
hemodialitico, a diferenca em rela-
cdo a um passado longinquo é abis-
mal, para melhor claro, como atras ja
mencionei. No entanto, entendo pes-
soalmente que hoje, devido também
ao elevado nivel etario dos novos IRC
que iniciam o seu tratamento (média
de 67 anos), os desafios que se colo-
cam nao sao muito diferentes dos que
se colocariam aos doentes que entra-
ram ha uns anos atras, porque as
pessoas continuam a nao ter grande
informacao por parte das instituicdes
que colocam estes doentes em trata-
mento, levando a que tenham necessi-
dade de recorrer a APIR para obterem
mais alguma informacao e apoio, quer
sobre o tratamento, quer sobre todas
as outras questoes que estao subja-
centes ao mesmo.

Neste aspeto cabe-nos, como Asso-
ciacao, ter aqui um papel mais inter-
ventivo e informativo, quer junto dos
doentes e seus familiares, quer aler-
tando as autoridades para algumas
lacunas de falta de informacao.

Para os mais jovens, que doravante
vao iniciar este tratamento, uma pala-
vra de incentivo ao conhecimento,
quer através do material informativo
existente no nosso site, quer atra-
vés do contacto directo com os nos-
s0s servicos, que prestarao todos os
esclarecimentos necessarios sobre a
tematica da patologia e do seu trata-
mento.

Quais sao os planos agora para a
Delegacao de Setubal?

Os planos para a gestao da nossa
Delegacao, serao aqueles que estao
contemplados no Plano de Atividades,
continuando a ter especial atencao
aos nossos colegas a efetuar o seu
tratamento a sul do Tejo, se possivel
com a criacdo de nulcleos no Baixo
Alentejo e no Algarve.

Nao gostaria de terminar esta entre-
vista sem uma palavra de profundo
agradecimento pessoal a todos: aos
meus colegas dirigentes, nacionais,
regionais e locais da APIR, as fun-
cionarias, aos profissionais que cola-
boraram com a Direcao em questdes
técnicas, a todos os colegas IRC, aos
profissionais médicos, de enferma-
gem, pessoal administrativo e auxiliar
de todas as unidades de hemodialise
que visitei ao longo destes anos, bem
como a outros profissionais ligados a
tematica da doenca renal, com quem
tive o prazer de contactar, a todos
deixo 0o meu obrigado. W
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doenca renal é mais frequente nos adultos, mas
ha habitos que comecam na infancia que podem
ajudar a proteger mais cedo a saude dos peque-
nos rins:
1. Fazer atividade fisica regularmente: a atividade fisica
regular ajuda a manter os drgaos saudaveis, incluindo os
0sso0s, 0s musculos, o coracao e, claro, os rins. A atividade
fisica pode ser uma simples caminhada na natureza, an-
dar de bicicleta ou jogar a bola, evitando as brincadeiras
“eletrdnicas”, como a televisdo e o computador.
2. Reduzir o acUcar: o aclicar em excesso aumenta o risco
de vires a ter diabetes mais tarde, o que pode prejudicar
também os rins. A diabetes é a principal causa de doenca
renal nos adultos. Evita os refrigerantes e as guloseimas
em geral.
3. Beber &gua: a dgua é muito importante para a saude e
ajuda os rins a eliminar os residuos toxicos. Se pratica-
res muito exercicio ou se estiver muito calor, aumenta o
consumo de agua. A urina de uma pessoa bem hidratada
é de cor amarelo claro. Se estiveres a precisar de beber
mais agua, a urina ganha uma cor mais escura e um chei-
ro forte.

4. Reduzir o sal: o sal é necessario ao nosso organismo,
mas em excesso torna-se prejudicial, podendo causar
tensao alta. A hipertensao é a segunda principal causa de
doenca renal nos adultos. Nao adiciones sal a comida e
evita os alimentos muito salgados e pré-processados.

5. Manter um peso saudavel: o excesso de peso pode le-
var a problemas de salde graves, como diabetes, doenca
renal e doencas cardiacas, entre outras. E importante que
os habitos saudaveis comecem logo na infancia, tanto ao
nivel de atividade fisica, como de cuidados nutricionais.

6. Cuidados com a medicacao: deves evitar o uso em ex-
cesso de determinados analgésicos, que podem prejudicar
os rins. Lé as indicacoes, toma a dose recomendada pelo
médico e evite uma toma prolongada dos medicamentos.
7. Ir regularmente ao médico: o médico avalia o estado de
saude em geral e verifica se existem problemas. Fala com
o médico sobre eventuais sintomas como cansaco, dificul-
dade em dormir, falta de apetite, dificuldade em urinar,
etc.

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

0la! Eu sou o Rafael, tenho 19 meses e nasci com displasia bilateral renal com refluxo de ultimo grau, sendo
diagnosticado com Insuficiéncia Renal Crénica logo a nascenca. Os Papas ja sabiam que este quadro poderia
acontecer e, mesmo assim, confiaram em mim, na vida, e nas solucoes que ela traz. Nasci prematuro, com
valores altissimos da funcdo renal, mas consegui reverté-los e, com a medicacdo, estabilizaram. Mas sé durou
até ao dia em que apanhei uma virose, tinha 10 meses de idade, e tive mesmo de iniciar dialise peritoneal.

No Hospital de Santa Maria, a Mama aprendeu a fazer a dialise manual para eu poder ir para casa, pois era muito
pequenino para que a maquina cicladora pudesse funcionar, mesmo com os valores minimos. Mas rapidamente
cresci e, neste momento, todas as noites sou ligado a maquina e ja deixo a Mama descansar mais.

0 meu dia é maravilhoso, pois brinco, passeio com os papas, adoro mexer na terra e apanhar tomates. Os meus
Papas confiam em mim e acreditam que tudo dara certo, estdo sempre a dizer isso. As vezes vejo-0s a mexerem nas coisas “esquisitas”
que tenho no meu quarto (queria tanto morder aqueles tubos!!] e sei que ndo posso mexer, por isso vou logo buscar as méscaras para

eles usarem.

Adoro comida, mas sei que ndo posso comer de tudo. A minha refeicdo tem quantidades limitadas, mas era capaz de comer uma perna

de frango inteira!

0 que eu mais queria era poder ir para a cama dos Papas quando acordo a noite a chorar, mas nao posso porque estou ligado a
maquina e preciso de fazer o tratamento... Seria tdo bom! Sei que a Mama também queria muito, porque a noite quanto esta comigo a

dar miminhos diz-me: “Um dia vais dormir na cama da Mama".

Acredito que vou ultrapassar estas limitacoes, o Mundo espera por mim e a Vida também, porque vim ca para isso mesmo: VIVER!

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

0 Crianca e Rim é um grupo informal de criancas, jovens, pais, familiares,
amigos, médicos, enfermeiros e outros profissionais de satde que,

direta ou indiretamente, convivem com as doencas renais.
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Hipertensao Arterial na Doenca Renal Cronica

A hipertensao arterial, sinénimo
de pressao arterial elevada, ¢é
uma doenca muito frequente na
populacao em geral. De acordo com
o estudo de prevaléncia de ambito
nacional mais recente, publicado
em 2015, estima-se que esteja
presente em cerca de 27% da
populacao adulta portuguesa. A
hipertensdo arterial é ainda mais
frequente em pessoas com doenca
renal cronica. Valores elevados
de pressao arterial associam-se
a um aumento do risco cardiovas-
cular, em particular em doentes
que apresentem simultaneamente
outros fatores de risco como diabe-
tes mellitus, obesidade, colesterol
elevado, tabagismo ou sedenta-
rismo.

A hipertensao arterial pode ser
causada por outra doenca [situacio
em que é denominada hiperten-
sdo arterial secundaria) ou ndo ter
causa conhecida (situacdo em que
¢ denominada hipertensdo arterial
primaria ou hipertensao arterial
essencial]. A doenca renal crénica
constitui uma das possiveis causas
de hipertensao arterial secundaria.
A hipertensao arterial, seja prima-
ria ou secundaria, por sua vez, pode
causar doenca renal cronica.

Quer a doenca renal crénica, quer
a hipertensao arterial, sao doencas
que, na grande maioria dos casos,
evoluem silenciosamente ao longo
de varios anos até surgirem os pri-
meiros sintomas. Os sintomas de
hipertensao arterial surgem habi-
tualmente apenas se a pressao
arterial atingir valores extrema-
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mente elevados, ou se esta doenca
estiver presente ha tempo suficiente
para danificar algum drgdo do corpo
humano, a denominada lesao de
orgao-alvo, que ocorre habitual-
mente a nivel cerebral, cardiaco,

ocular ou renal. Por este motivo, é
muito frequente na altura do diag-
ndstico de doenca renal cronica
constatar-se que o doente é tam-
bém hipertenso. Nestes casos é difi-
cil, podendo mesmo ser impossivel,
identificar qual das duas doencas
teve inicio primeiro. Ou seja, se a
hipertensao arterial é causa ou con-
sequéncia da doenca renal croénica,
sendo a ultima mais frequente que
a primeira. Em qualquer dos casos,
a presenca de hipertensao arterial
contribui para acelerar a progres-
sao da doenca renal cronica.

Um dos aspetos fulcrais a ser tido
em consideracao no seguimento de
pessoas com doenca renal crénica
é o controlo/tratamento da pres-
sao arterial. Os principais objetivos
do controlo da pressao arterial sao:
prevenir eventos cardiovasculares
(enfarte agudo do miocéardio e aci-
dente vascular cerebral) e retardar
a progressao da doenca renal cré-
nica.

A medicao regular da pressao arte-
rial é fundamental e estd na mao

do doente. Esta medicao deverd
ser realizada em ambiente calmo,
apos varios minutos de repouso em
siléncio, em posicdo sentada, com
0s pés assentes no chdo, as costas
encostadas, o braco apoiado numa
superficie e com bracadeira de
dimensao adequada. Deverao ser
realizadas duas medicoes consecu-
tivas, utilizando o membro superior
no qual o valor tensional é habitual-
mente mais elevado, e em situacoes
semelhantes as medicdes habi-
tualmente realizadas. Pretende-se
deste modo que os valores obtidos
em diferentes medicoes possam
ser comparados. De destacar que
as medicoes realizadas pela prépria
pessoa na auséncia de um profissio-
nal de saude sdo mais valorizaveis,
dada a chamada “hipertensdo arte-
rial da bata branca” (é frequente a
pressao arterial aumentar na pre-
senca de profissionais de saude).
De salientar ainda que a medicao da
pressao arterial com aparelhos que
possuam bracadeira que se fixe ao
braco permite obter valores mais
rigorosos, em comparacao com o0s
aparelhos que possuem bracadeira
que se fixa ao pulso, dado a medi-
cdo ser realizada a altura correta,
ao nivel do coracdo. Nos doentes
com acesso vascular para hemo-
dialise, a pressao arterial ndo deve
ser medida no membro no qual se
encontra o acesso vascular, sob
risco de trombose do acesso vas-
cular e perda de funcionamento do
mesmo. A pressao arterial medida
nos membros inferiores é habi-
tualmente mais elevada do que a
medida nos membros superiores.



Na medicao da pressao arterial sao
obtidos dois valores, o de pressao
arterial sistélica, (vulgarmente cha-
mada “pressdo arterial maxima”),
valor obtido logo apds o coracao
contrair e o de pressao arterial dias-
télica (vulgarmente chamada “pres-
sao arterial minima”), valor obtido
quando o coracao relaxa e que em
caso de elevacao se relaciona fre-
quentemente com rigidez das pare-
des das artérias. Para o diagndstico
de hipertensao arterial é suficiente
que um dos dois valores se encontre
sistematicamente acima do valor de
referéncia. A medicao da pressao
arterial deve idealmente ser regis-
tada pela propria pessoa num papel
que se encontre por regra junto do
doente, de modo a permitir que o
registo atualizado seja mostrado ao
profissional de salde e o reajuste de
terapéutica possa ser realizado.

Apesar da elevada percentagem de
doentes com hipertensao arterial
nos quais a causa nao ¢ identificada,
existem atualmente varios trata-
mentos disponiveis, os quais podem
ser sem recurso a medicamentos

ou com recurso a medicamentos, a
denominada terapéutica nao farma-
coldgica e farmacoldgica, respetiva-
mente. No primeiro grupo inclui-se
a pratica regular de exercicio fisico,
a cessacao tabagica, a ingestdo
reduzida de bebidas alcodlicas, a
ingestao de dieta rica em vegetais e
com restricao de sal e gorduras. No
segundo grupo incluem-se medica-
mentos com diferentes mecanismos
de acao e que, portanto, atuam de
modo diferente no corpo humano,
com o objetivo comum de reduzir a
pressao arterial. De destacar que
diferentes medicamentos apresen-
tam eficacia varidvel de acordo com
aidade ou etnia da pessoa, diferente
duracao de acao e, em doentes em
didlise, diferente grau de remocao
do medicamento durante a sessao,
com consequente risco de perda
de eficacia do mesmo. De salientar
ainda que a adicao de um medica-
mente de uma segunda classe far-
macoldgica, ao atuar num meca-
nismo de acao diferente, é habi-
tualmente mais eficaz a reduzir a
pressao arterial e acarreta menos
efeitos adversos do que o aumento

Junte-se a comunidade APIR

e traga um amigo

Torne-se sOcio por apenas 1€ més
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1950-244 Lisboa
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da dose do primeiro. Neste sentido,
anti-hipertensor
mais adequado devera ser escolhido
de forma individualizada e tendo em

o medicamento

consideracao diversos fatores. Nos
doentes em dialise é fundamental
o ajuste frequente do “peso seco”,
dado que a sobrecarga hidrica, ou
seja, o0 excesso de liquidos em cir-
culacao, é um dos fatores que con-
tribui para a presenca de hiperten-
sao arterial. O valor alvo de pressao
arterial a atingir devera ser indivi-
dualizado de acordo com a presenca
de varios fatores, nomeadamente
doenca renal cronica,
mellitus, proteindria (eliminac3o
excessiva de proteinas naa urina) e
eventual ocorréncia de sintomas de
hipotensdo com a terapéutica pres-
crita.

diabetes

Concluindo, a hipertensao arterial é
uma doenca cuja prevaléncia é ele-
vada e na qual o doente renal cro-
nico desempenha, uma vez mais,
um papel determinante no seu tra-
tamento. W

Dr. Miguel Bigotte Vieira
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VIVER & VENCER

0s 29 anos de idade foi-me
diagnosticado uma insu-
ficiencia renal. Na altura
nao fiquei preocupado,
porque sentia-me bem e nao me
doia nada. Perguntei ao médico se
poderia viver assim muito tempo ele
respondeu que 0s meus rins eram
como os jogadores de futebol com
chuteiras sem pinos. E era verdade,
ao fim de alguns anos, em 1985,
comecei a fazer hemodialise.
Depois de um coma profundo, e com
muita insisténcia do médico de ser-
vico na urgéncia do hospital, acordei
do comacom adurarealidade de um
tratamento muito doloroso e com
pouca expectativa de sobrevivéncia.
Era uma realidade muito dificil para
um jovem de 41 anos na altura, e
com duas filhas menores.
Foram 6 anos de grande sofrimento
e desespero, querer matar a sede e
nao poder beber uma simples agua.
Era revoltante. Na altura o trata-
mento era muito rigoroso e uma
simples oscilacao do peso corporal
era o suficiente para alterar o tra-
tamento e o tornar mais doloroso
ainda.
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Mas com grande apoio de todos, em
especial o dos colegas da mesma
luta, encontra-se forcas para sobre-
viver.

Finalmente o dia mais desejado
por todos nds, o do telefonema que
chama para o tao desejado trans-

plante e me tiraria do tratamento
tao doloroso, chegou.

No dia 24 de outubro de 1991 fui
transplantado nos HUC de Coimbra,
juntamente com a D. Idalia dos San-
tos Paiva, a quem eu chamo minha
“irma de rim".

Hoje, passados 25 anos, podemos
estar orgulhosos de sermos uns

doentes com a creatinina a 0,80 ou
0,90, o que traduz um bom funciona-
mento renal. No dia 29 de outubro,
eueaminhairmaderim, juntamente
com os filhos e netos, de ambos,
resolvemos ir a Fatima agradecer a
Nossa Senhora de Fatima a graca de

nos ter concedido esta longevidade,
e agradecer também aos médicos e
enfermeiros dos HUC por toda a dis-
ponibilidade e apoio que ainda hoje
nos dispensam.

Sem eles nada disto teria sido pos-
sivel!l m

Luis Carlos Sousa



Os mais elevados standards clinicos falam por nés. Este é 0 nosso compromisso para com
0s doentes renais, parceiros do sistema nacional de saude, profissionais e investidores, que
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Criamos um futuro que vale a pena viver.
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esta edicao apresentamos uma receita da autoria
da Nutricionista Ana Rita Mira e do Chefe Joao
Quaresma, que foi testada e aprovada pelos par-
ticipantes dos Encontros de Jovens e Adultos que
decorreram este ano em Cinfaes. E uma preparacao que, pelo
seu teor de proteina, podera ser utilizada a compor uma re-
feicao de merenda no caso de as necessidades proteicas es-
tarem aumentadas. No caso de lhe ser recomendada reducao

da ingestao da proteina, pode ser usada como complemento
proteico de uma refeicdo principal de almoco ou jantar que
nao inclua outra fonte de proteina (carne, peixe, ovos, etc.). O
pao de milho é uma interessante fonte de hidratos de carbono
e que complementa o valor nutricional desta sugestao que
apresentamos. A receita foi preparada sem sal, contudo, po-
dera ser ajustado este ingrediente, de acordo com a situacao
clinica de cada pessoa. |

' Receita :
: Bruschetas de carpaccio de bacalhau, :
: tomate cereja e alho assado :
: w
: Ingredientes (4 pessoas): Notas: :
: - P3o de milho (fatiado): 4 fatias médias (50g cada) - Prefira bacalhau demolhado ultracongelado, opgdes com :
: - Bacalhau congelado (lombo): 160 g menor teor de sal (sédio). :
N - Azeite: 80 mL (8 colheres de sopal - A utilizacao de alimentos aromaticos, como o alho, o .
. - Pimenta, lim&o e orégdos: gb tomate, o limado e as ervas aromaéticas, torna esta prepa- .
: . racao muito saborosa, podendo ser preparada sem adicao ‘
. - Mel: 4 g (2 colheres de café) ’ P prep ’ .
. ’ de sal. .
. - Tomate Cereja: 40 g (cerca de 4 unidades) .
. - Alho: 4 dentes de alho Nota: Atenda que cada situacdo clinica é unica e, por isso, :
: ' tem necessidades nutricionais especificas que devem ser .
. Preparacao: supridas, pelo que devera sempre consultar o seu Nutricio- .
. - Num tabuleiro sem gordura, levar a assar os tomates-cereja nista Clinico. .
. e os dentes de alho com casca. :
. - Com o bacalhau ainda congelado, cortar tiras o mais finas Inforn'wagao nutricional (por pessoal: .
: possivel e dispor num prato. ENErgia .o 308 kcal :
: - Preparar um vinagrete com o azeite, o sumo e a raspa de ProteiNas ..o 109 :
: limao, metade do alho assado e um pouco de pimenta. Gordura Total ...ceveeiieeeene e 219 :
: - Envolver o bacalhau com o vinagrete e reservar cerca de Hidratos de Carbono Totais ......c.ccoevrereevenienenne, 209 :
: 15 minutos. FIBra oo 29 .
. - Fazer uma pasta com o alho assado, os orégaos e adicionar SOI0 s 168 mg :
. o tomate assado com um fio de mel. POASSIO vt 222 mg .
. - Grelhar/tostar ligeiramente as fatias de pao de milho. FOSFOr0 .. 136 mg .
: - Preparacao final da bruscheta: pincelar o pao de milho com :
. um pouco de azeite, barrar com um dente de alho assado N .
. (raspando o dente de alho sobre o p&o), colocar duas metades Chefe Jodo Quaresma :
: de tomate cereja e as finas fatias de bacalhau. Dra. Ana Rita Mira [Nutricionista] -
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que podem fazer a diferenca

starubrica pretende levar ao conhecimento dos leitores, resumidamente e em linguagem acessivel, alguns
trabalhos das areas da Nefrologia Clinica / Doenca Renal Crénica / Lesao Renal Aguda, Hemodiélise,
Didlise Peritoneal e Transplantacdo Renal recentemente publicados em revistas cientificas, cujos
resultados podem vir a ser determinantes para os individuos portadores de doenca renal.

este numero, afloraremos duas areas que, aqui, ainda ndao debatemos: a da prépria substancia dos
estudos cientificos, em que a Iniciativa SONG assume o designio de definir quais os resultados clinicos
que devem ser investigados em Nefrologia, e a da Nefrologia Pediatrica, com um artigo sobre a expe-
riéncia em Dialise Peritoneal nos dois primeiros anos de vida de uma unidade nacional. A fechar, dedi-
caremos um espaco as novidades, desta vez relativo ndo so6 a especialidade de Nefrologia mas, sobretudo, a toda a

Medicina, e juntaremos uma breve nota.

1) A Iniciativa SONG (Standardised Outcomes in
Nephrology] - Resultados Standardizados em
Nefrologia

SONG|
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Tenho participado, desde a primeira hora e com muito
gosto, na Iniciativa SONG, destinada a identificar e a hie-
rarquizar os outcomes ou resultados clinicos (de trata-
mentos e ndo sé] que devem ser objeto de investigacdo
na especialidade de Nefrologia. Para esse fim, a Iniciativa
SONG tem vindo a recolher o ponto de vista de doentes,
cuidadores e profissionais de salde sobre as principais
areas da Nefrologia, opinido essa facultada sob a forma
de resposta a questionarios eletronicos. De facto, estudos
clinicos centrados em resultados clinicos importantes e
relevantes podem ajudar os doentes e os profissionais de
salde a tomar decisdes sobre os tratamentos a instituir,
prosseguir, modificar ou suspender.

A Iniciativa SONG arrancou em 2015 com a Hemodiélise
(SONG-HD) e prosseguiu, em 2016, com a Transplantacio
Renal (SONG-Tx). Ainda durante este ano, serao, ainda,
lancadas a SONG-Kids, envolvendo a Doenca Renal Cro-
nica Pediatrica, e a SONG-PKD, destinada a Doenca Renal

Poliquistica. Seguir-se-a a SONG-PD, abrangendo a Dia-
lise Peritoneal.

Por agora, sao conhecidos somente os resultados iniciais
da SONG-HD e da SONG-Tx, estando em curso segundas
rondas de respostas a questionarios para definir formas
praticas e validas de estimar os resultados clinicos que
foram propostos pelos participantes.

Na SONG-HD, os resultados clinicos selecionados como
mais relevantes apontaram para os dominios da fadiga,
das complicacoes do acesso vascular, da doenca cardio-
vascular e da morte. Foram mais de 1200 (incluindo cerca
de 200 doentes e cuidadores), oriundos de 73 paises, os
participantes na primeira ronda. A segunda ronda encon-
tra-se, presentemente, a analisar de que modo se pode vir
a estimar com precisao, em estudos clinicos, as questoes
relacionadas com a fadiga e as complicacdes do acesso
vascular.

No que diz respeito a SONG-Tx, que contou com mais de
1100 participantes na primeira ronda, os resultados cli-
nicos a que se atribuiu mais importancia pertencem aos
dominios da "saude™ do transplante (incluindo a faléncia,
afuncao, arejeicdo aguda e a rejeicdo crénical, da infecdo,
da doenca cardiovascular, do cancro (excluindo o da pele),
da participacao na vida (considerada como a capacidade
de desempenhar atividades Uteis, tais como o trabalho, o
estudo, as responsabilidades familiares, os passatempos
e os divertimentos) e da morte.

Que diferenca podera fazer esta iniciativa?

Esta pesquisa constitui, indubitavelmente, um marco na
investigacao em Nefrologia: € o que se pode chamar de
um "estudo sobre a melhor forma de se fazer estudos cli-
nicos”.

Tal como se pode ler no portal da Iniciativa SONG
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(http://songinitiative.org/), a hemodiélise constitui um
enorme peso para os doentes e seus familiares, e tam-
bém para os sistemas de salde. Apesar de ja terem trans-
corrido algumas décadas desde que se tornou a modali-
dade de didlise predominante em todo o mundo, é ainda
incerto que se tenha verificado uma melhoria, pelo menos
substancial, na saude e na qualidade de vida dos doentes
hemodialisados. Em parte, este facto resulta dos préprios
estudos clinicos que sao efetuados, utilizando marcado-
res nao validados, resultados bioguimicos (por exemplo,
o calcio e o fésforo), resultados com pouca ou nenhuma
relevancia para os doentes, etc.. Neste contexto, a defi-
nicdo pelos doentes, cuidadores e profissionais de salde
de um conjunto de outcomes ou resultados clinicos, que
possam ser consistentemente estimados e divulgados nos
ensaios clinicos sobre hemodialise, permitira melhorar a
integridade, transparéncia, utilizacao e contribuicdo da
investigacao nesta area.

Quanto a transplantacao renal, é sabido que, em muitos
individuos portadores de doenca renal crénica avancada/
terminal, propicia uma melhoria da salde, da sobrevi-
véncia e da qualidade de vida, quando comparada com a
dialise. Embora se tenha assistido, nas ultimas décadas,
a grandes avancos na sobrevivéncia do enxerto renal e
no tratamento da rejeicdo, subsistem topicos que exigem
desenvolvimento significativo, tais como, por exemplo, o
da medicacao imunossupressora e os riscos de infecao,
cancro, doenca cardiovascular e diabetes a que esta asso-
ciada. Também nesta area, ndo existe consenso sobre
quais sao o0s outcomes ou os resultados clinicos mais
importantes a investigar, tarefa a que se propoe a SONG-
-Tx.

A expectativa de todos os participantes na Iniciativa SONG
é que esta contribua para que, em Nefrologia, se possam
fazer melhores estudos clinicos.

2) Dialise Peritoneal nos Dois Primeiros Anos de
Vida: Experiéncia de uma Unidade de Nefrologia e

I Diallse Peritoneal nos Dois Primeiros Anos de Vida;
EIpEHﬁI‘LEIﬂ da uma Unidade de Nefrologla e
Transplantagio Renal Pediatrica

Peritoneal Dialysis in the First Two Years of Life: Experience
of a Nephrology and Renal Transplantation Pedlatric Unit
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Transplantacao Renal Pediatrica

Nos ultimos meses, foram muitos os artigos que me
chegaram as maos respeitantes a Nefrologia Pediatrica
- limito-me a mencionar, a titulo de exemplo, uma exce-
lente revisao de origem italiana da Doenca Renal Croé-
nica na Crianca e dois artigos sobre a qualidade de vida
das criancas com doenca renal crénica. Mas o artigo que
comentamos aqui, também de Nefrologia Pediatrica, tem
a particularidade de ser Portugués e de ter sido publicado
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em uma revista cientifica Portuguesa.

A estimativa da prevaléncia, em Portugal, de doenca renal
crénica terminal (com necessidade de didlise ou trans-
plantacdo renal) nas criancas e jovens até aos 18 anos é de
cerca de 40 a 50 casos por milhao de populacao da mesma
faixa etaria, sendo semelhante a da Espanha, superior a
dos paises do centro da Europa e inferior a dos Estados
Unidos da América e do Reino Unido. Por outras pala-
vras, tendo em conta os Censos de 2011 e a informacao de
que, nessa data, foram registadas no nosso Pais cerca de
2.000.000 de criancas e jovens até aos 18 anos de idade, é
de esperar que existam 80 a 100 individuos neste intervalo
etario portadores de doenca renal crénica terminal (em
didlise ou transplantados). Felizmente, a maioria deles
encontra-se transplantada.

Nas criancas com doenca renal crénica terminal, a diélise
peritoneal é, por todas as razoes que se possam imaginar,
a modalidade dialitica preferivel, embora, infelizmente,
nem sempre seja exequivel. Este estudo nacional, oriundo
da Unidade de Nefrologia e Transplantacao Renal Pedia-
trica do Servico de Pediatria do Centro Hospitalar de Lis-
boa Norte, e abarcando a sua experiéncia nos ultimos 23
anos, identificou 20 criancas que necessitaram de iniciar
dialise peritoneal crdnica antes de completar dois anos de
idade. Como seria expectavel, cerca de 50% dessas crian-
cas apresentavam anomalias congénitas do rim e do trato
urinario como causa da doenca renal crdonica terminal. O
inicio da dialise peritoneal ocorreu, em média, a volta dos
seis meses de idade e, em seis casos, antes dos 30 dias de
vida. Dez criancas foram transplantadas, com uma idade
média rondando os cinco anos. A baixa estatura verificada
nas criancas que se mantém em dialise peritoneal con-
trastou com a estatura normal das que foram transplan-
tadas. O tempo médio de espera até um transplante renal
foi superior a cinco anos.

Que diferenca podera fazer este estudo?

O relato da experiéncia de servicos e unidades nefro-
légicas nacionais é sempre importante, pois confere a
sociedade a possibilidade de apreciar o trabalho que
os profissionais de salde desta area realizam. No caso
da Nefrologia Pediatrica, pode-se dizer que o Pais esta
adequadamente apetrechado em nimero de unidades e
em qualidade. Sendo impossivel existir uma unidade de
Nefrologia Pediatrica em cada hospital dotado de Servico
de Pediatria, o papel dessas unidades é determinante,
quer como polo de referenciacao de doentes, quer na for-
macao em Nefrologia Pediatrica de internos de Pediatria
que trabalharao em outros hospitais.

Mas este estudo também é bem-vindo porque traz uma
mensagem de esperanca para as criancas com doenca
renal cronica terminal e suas familias: hoje em dia, é pos-
sivel sobreviver desde os primeiros tempos de vida e a



didlise peritoneal é a opcdo mais desejavel até ao (muito
necessario) transplante renal. As conclusdes deste artigo
apontam, ainda, para a necessidade de se atender, muito
em especial, ao crescimento e desenvolvimento das crian-
cas afetadas, e de se tentar reduzir o tempo de espera por
um transplante renal.

Novidades - o pancreas artificial para a Diabetes
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Coming of age: the artificial pancreas for type 1 diabetes

sl Thabi "« Romam Poverka ™

Mellitus tipo 1

0 que é, afinal, o pancreas artificial? Em que é que difere
da bomba de insulina que ja é utilizada por alguns indivi-
duos diabéticos tipo 1 no nosso Pais?

Na verdade, o pancreas artificial utiliza um principio simi-
lar ao da bomba de insulina mas, ao contréario desta, per-
mite a ministracao de insulina, em resposta aos niveis de
glucose (acucar) no sangue, acima e abaixo de uma quan-
tidade pré-estabelecida, de acordo com a informacao for-
necida pelos sensores de glucose. Poder-se-a dizer, por-
tanto, que é uma bomba de insulina “inteligente”.

As necessidades de insulina na diabetes tipo 1 podem
variar, diariamente, entre um terco e trés vezes mais do

Aguarela
de Bé Cabrita
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que a dose habitual. Estas variacoes das necessidades
insulinicas nao sao geridas pela bomba de insulina, mas
sao-no pelo pancreas artificial, reduzindo o risco de hipo-
glicemia associado ao controlo glicémico rigoroso.

Estudos preliminares demostraram que a utilizacao do
pancreas artificial em criancas, adolescentes e adultos
com diabetes tipo 1, durante o dia a dia normal e sem
supervisdo, permite melhorar o controlo glicémico, reduz
os episddios de hipoglicemia e é bem aceite pelos utili-
zadores. O primeiro dispositivo de pancreas artificial foi
aprovado em setembro deste ano pela Food and Drug
Administration, o organismo norte-americano que regula
este tipo de dispositivos médicos.

Uma breve nota

A Humanidade enfrenta, atualmente, desafios verdadei-
ramente inéditos, entre os quais se podem citar os efei-
tos nefastos do capitalismo dito predador, a renovacao da
ameaca de uma guerra nuclear e as alteracoes climaticas
que (ja) se verificam no nosso planeta. Sobre este ultimo
topico, e para aqueles que tém alguma pratica na leitura
em Inglés, recomendo a consulta do documento Climate
Changes - Evidences & Causes, da Royal Society e da
US National Academy of Sciences, disponivel em https://
royalsociety.org/topics-policy/projects/climate-change-
-evidence-causes/. |

Dr. Miguel Leal

APIR

Associacao Portuguesa de
Insuficientes Renais
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NEFRAMEA n.° 178 - Uma apreciacao critica

abe-me felicitar os responsaveis da NEFRAMEA
e, em especial pelo seu ultimo numero publicado,
pela qualidade que durante varios anos, na minha
opiniao, esteve afastada da nossa revista e agora,
em boa hora, regressou. Assim, achei oportuno salientar
muitos aspectos positivos que nela se incluem, relacio-
nando-os inevitavelmente com o meu percurso de IRC em
hemodialise ininterrupta ha 42 anos, feitos ha poucos dias.

Comeco pela relevancia dada na ultima revista as viagens
e didlise no estrangeiro, agora com grupos organizados,
tendo tido este ano os destinos de Creta (p4g.13) e Cracé-
via, no ambito da 12 edicdo do KREW 2016, numa semana
multicultural e transcultural de partilha e aprendizagem
(p.17). Por muitos anos, nunca se incentivaram os doentes
em dialise a viajar e muito menos ao estrangeiro. Por um
lado e por muitos anos, houve poucos centros de didlise,
praticamente s6 nas principais cidades do pais, parecen-
do muito distantea uma lisboeta ir fazer dialise a Coimbra,
por exemplo, agravado pela entdo inexisténcia de auto-
-estradas. Assim, muito mais longe se afiguravam as gran-
des capitais europeias para onde remotamente sequer se
imaginaria fazer didlise em periodo de férias. Eu, porém,
congratulo-me por ter aberto estas estradas europeias de
dialise, viajando desde o inicio da década de 80, quebrando
obstaculos burocraticos que impediam a tranquilidade das
viagens, pela inexisténcia do ainda recente Cartao Europeu
de Saude (ex-formulario E111). Como professora de Fran-
cés, achava que a Franca deveria estar ao meu alcance e,
como tal, congratulo-me por ter contribuido para o direito
de os hemodialisados beneficiarios da ADSE poderem des-
locar-se nos paises da entao CEE.

Tendo comecado a fazer didlise aos 11 anos de idade, infeliz-
mente nao fui beneficiada pelo projeto CRESCE, de impor-
tancia formativa e lUdica, cujos mentores desde ja felicito
e para o qual, se possivel, gostaria de contribuir no futuro,
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tendo promovido este ano o 1° Encontro de Pais e Cuida-
dores (pp.14-15), com a tdo Gtil funcdo de balancear a von-
tade de proteger as criancas e jovens IRC e a necessidade
de os deixar autonomizar, cuja dificuldade se salienta. Em
vez disso, eu s contei com o apoio incondicional de meus
Pais sem o qual nunca superariamos inUmeras barreiras.
De referir ainda a importancia dada a pratica desportiva, fa-
vorecendo os jovens que «aprendem desde cedo a controlar
a sua propria vivéncia da pratica desportiva». Pelo contra-
rio, embora sendo atleta de competicdo na década de 70 na
recém-nascida modalidade de ginastica ritmica desportiva,
aquando do meu inicio em dialise, foi-me transmitido de
chofre pelos médicos que eu teria de parar imediatamente
com a ginastica que eu praticava desde os meus 4 anos! Foi
dos maiores choques que sofri na vida! Por isso, congratu-
lo-me emotivamente com as palavras do Dr. André Weigert,
especialista em hemodialise pediatrica, ao explicar, em re-
lacdo ao jovem hemodialisado, que se «preocupava muito
mais que ele nao fosse jogar futebol e engordasse enquan-
to jogos interativos ou via TV» (p.23). A prova em como os
doentes IRC sao capazes de vencer no desporto sao as 11
medalhas obtidas nos Europeus de Transplantados e Diali-
sados, na Finlandia, com o apoio do Instituto Portugués do
Desporto e Juventude! (p.20]

A NEFRAMEA fornece-nos ainda informacdes Uteis, como
as referentes as consultas de saude oral nos centros de
satde (quem diria!); a questdo da prioridade no atendi-
mento as pessoas com deficiéncia, idosas, gravidas ou com
criancas de colo (aguarda-se mais civismo!); e ao Imposto
Unico de Circulacéo (pp.18-19).

A rubrica “Viver e Vencer” é de grande importancia pelos
testemunhos de vida, enquanto IRC em dilise, suas con-
quistas e vitérias (caso do Carlos Manuel Batista que nunca
deixou de realizar as suas visitas de trabalho no estrangei-
ro) (p.21).

Um misto de emocodes percorre-me quando leio que em
2015 havia 11 000 doentes em hemodialise, em contraste
com a duzia que haveria em todo o Pais quando iniciei em
1974; ou uma mae cujo filho foi transplantado aos 7 anos e
que hoje, aos 13 anos, é feliz com o seu rim, enquanto eu ja
nao pude ser transplantada em 1980 quando surgiu o trans-
plante em Portugal por ja ter o esqueleto deformado, devido
a inexisténcia da vitamina D!

No que se refere ao bom artigo do Dr. Miguel Bigotte Vieira,
insistindo na prevencao da ocorréncia de complicacées do
acesso vascular e no papel crucial do doente, cabe-me a
mim reforcar também o papel ainda mais importante dos
médicos que constroem esses acessos vasculares e ai te-
nho de salientar a extraordinaria competéncia dos primei-
ros cirurgioes nesse campo, como o Dr. Rodrigues Pena,



ja retirado, e dos que felizmente estdo ainda ao servico ha
décadas no HSC.

Também Uteis as receitas de culinaria para IRC, como forma
de promocao de uma alimentacao saudavel, e ja confirman-
do o Util uso das sementes nos novos habitos alimentares,
ao invés das receitas de dietistas que impingiam outrora
a todos 50g de peixe ou carne/dia, independentemente do
sexo, peso ou idade!

Felicito vivamente a importante seccdo de “Estudos clini-
cos que podem fazer a diferenca”, pelo Dr. Miguel Leal, meu
antigo interlocutor de debates escritos na falecida revista
ANADIAL, no tempo em que se promovia o didlogo entre
doentes e profissionais de salde. Aqui, aquele nefrologista,
de forma resumida e acessivel, leva ao conhecimento dos
leitores os ultimos trabalhos cientificos em areas caras aos
IRC, levantando um véu de esperanca para o futuro alter-
nativo de alguns hemodialisados, revelando a invencao de
um rim artificial implantavel, projecto que a FDA selecionou
para um programa de aprovacao rapida (pp.30-31).

A rubrica “Cultura”, sempre bem-vinda, neste Ultimo nu-
mero é muito bem dedicada por Jodo Niny a “Pedra de Ro-
seta”, a chave para a compreensao dos hierdglifos egipcios,
(pp. 32-33).
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Finalmente, o “Obituario” trouxe uma sentida homenagem
a um dos médicos mais preponderantes nos primdrdios da
hemodialise em Portugal, o Dr. Jodo Ribeiro Santos, cuja
perda lamento profundamente por ter sido meu médico,
amigo e sempre disponivel interlocutor, merecendo assim
o elogio funebre da minha companheira de antigas andan-
cas pelos direitos dos IRC, Alcina D’Ascensao. Esta salienta
e muito bem a sua caracteristica de «colocar o doente no
principal centro da sua atencdo» (p.34). Também ainda nes-
ta triste seccao quero sublinhar o triste desaparecimento
do Manuel Sousa, ex-dirigente da APIR, meu antigo vizinho
de prédio e IRC, embora transplantado durante 18 anos
(p.34).

Resta-me desejar que a NEFRAMEA mantenha o presente
nivel de interesse, utilidade e riqueza informativa, que ha
muito eram necessarios, e parabéns pela remodelacao do
site da APIR, muito mais util, atrativo e funcional. As equi-
pas editorial e informatica o meu bem haja! ®

Helena Garvao
Socian.®421-E
Lisboa, 10 de novembro de 2016

Obituario

© © 0 0 0 0 000000 000000000 0000000000000 0000000000 000000000000 0000000000000 00000 00 O

Pela esposa do nosso associado Manuel Pires, tivemos conhecimento do seu falecimento em 9
de junho passado. Sécio da APIR desde 2008, fazia hemodialise na Clinica Diaverum - Unidade
de Linda-a-Velha e tinha 72 anos de idade. A esposa, que também faz didlise na mesma clinica,
continua como sécia.

Pelo filho do nosso associado Carlos Manuel Saraiva Abrantes tivemos igualmente conhecimento
do seu falecimento, em 30.07.2016. Era sdcio da APIR desde 1994, tinha 66 anos de idade e estava
transplantado.

A esposa do nosso associado Fernando Luis Ramos Paz Barroso comunicou-nos o seu faleci-
mento em 27.06.2014. Era sécio da APIR desde marco de 2014, tinha 74 anos e fazia dialise na
Tecsam - Centro de Hemodialise de Vila Real.

Pelo nosso colaborador em Aveiro tivemos conhecimento do falecimento da nossa associada Ma-
ria Rosa Simoes Caetano, em 02.05.2016. Era socia da APIR desde 2004, tinha 89 anos e fazia
dialise na Diaverum de Aveiro

Também pelo nosso colaborador em Aveiro fomos informados do falecimento do nosso associado Manuel Pio
Teixeira da Rocha, em 23.11.2016. Era sdcio da APIR desde 2005, tinha 76 anos e fazia didlise na Diaverum de
Aveiro.

Tivemos também conhecimento do falecimento, em 09.11.2016, do nosso associado Antdnio Carvalho Baido.
Era socio da APIR desde 1998, tinha 82 anos e fazia dialise na Diaverum do Estoril.

A Associacdo lamenta a perda dos socios e amigos desta causa que serdo lembrados com carinho.
As familias, dirigimos os nossos sentimentos em nome dos membros da APIR.

Outubro/Novembro/Dezembro 2016 m
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Chiune Sugihara -
O ‘Mil Novas Vidas’

Segunda Guerra Mundial foi um conflito a escala
global que decorreu durante seis anos, de 1939
a 1945, e opos duas grandes aliancas militares:
os Aliados e o Eixo. Desde a Primeira Guerra
Mundial, travada entre 1914 e 1918 que o Mundo nao
assistia a uma elevada concentracao de tropas, cerca de
cem milhoes de soldados mobilizados, nem a uma escala
de mortos, civis e militares, tao elevada, entre 50 a 80
milhoes de mortos. No entanto, e apesar do horror e bru-
talidade desta guerra, podemos destacar pessoas que,
devido a sua bondade e coragem, arriscaram as suas
vidas para salvar outros seres humanos. Individuos que
usaram a sua influéncia e estatuto para mitigar o sofri-
mento e ajudar decisivamente aqueles que mais precisa-
vam; individuos como o alemao Oskar Schindler, o por-
tugués Aristides de Sousa Mendes, ou o japonés Chiune
Sugihara. Sera neste ultimo, nesta figura praticamente
desconhecida, que nos iremos focar.
No primeiro dia de Setembro de 1939, as tropas alemas
invadem a Polodnia, dando inicio a Segunda Guerra Mun-
dial. No inicio desse mesmo ano um diplomata japonés,
Chiune Sugihara, é enviado, juntamente com a sua fami-
lia, para Caunas, na Lituania, para criar um consulado
de uma s6 pessoa. Na realidade a sua tarefa é bem mais
secreta e complexa, Sugihara é de facto um espido ao
servico do Império japonés, incumbido de vigiar o partido
Nazi e reportar o movimento de tropas alemas.
Chiune Sugihara nasceu a 1 de Janeiro de 1900 em
Yaotsu, uma area rural da regido de Chubu no Japao.
Estudou Literatura Inglesa, na qual se formou, e em 1919
foi designado para o consulado de Harbin na China, onde
estudou os idiomas alemao e russo, tornando-se igual-
mente perito em politica russa.
No Verdo de 1940, tropas russas invadem a Lituania e
Sugihara recebe ordens do governo japonés para encer-
rar o seu consulado. Ird ser transferido para Berlim.
A 27 de Julho desse mesmo ano o diplomata japonés
encontra-se perante um dilema. A porta da sua embai-
xada, centenas de pessoas concentram-se para pedir
uma audiéncia, tratam-se sobretudo de judeus polacos
e lituanos que fogem das atrocidades nazis e que olham
para Sugihara como a ultima esperanca de o conseguir. A
Unido Soviética encerrara as suas fronteiras mas permi-
tia a passagem apenas aqueles que tivessem documen-
tos de viagem correctos e a Unica embaixada na regido
ainda aberta e capaz de emitir esses vistos era a embai-
xada japonesa. Sugihara envia entao um telegrama para
0 Japao a pedir autorizacao para emitir esses vistos mas,
uma vez que a Alemanha nazi e o Japao estao em vias de
formalizar uma alianca, o seu pedido é recusado.

Outubro/Novembro/Dezembro 2016

Confrontado com esta recusa, e tendo conhecimento de
que a negacao destes documentos ird condenar a morte
e ao sofrimento centenas de pessoas, Sugihara vira-se
para a sua mulher e pede-lhe conselho. E um dilema
terrivel, ou cumpre as suas ordens e condena aquelas
pessoas a um terrivel destino, ou recusa e poe em risco
a sua vida e a da sua familia. Sugihara decide seguir a
segunda hipétese. A poucas semanas de ser obrigado a
encerrar a sua embaixada, o diplomata mete maos a obra
e passa grande parte do tempo a emitir vistos e a oficiali-
zar documentos. O seu trabalho é tal, chega aos 300 vis-
tos num so6 dia, que a sua mulher tem que lhe massajar
as maos devido as caibras, mas a cada documento assi-
nado e carimbado, uma familia inteira é potencialmente
salva. No inicio de Setembro, Sugihara é finalmente for-
cado a encerrar e partir para Berlim, mas nao antes de
ter oficializado mais de 2000 vistos e documentos. Um
ano depois, no Verao de 1941, a Lituania é invadida por
tropas alemas. Durante a ocupacao, a populacao judaica
é dizimada.

De regresso ao Japdo, Sugihara é forcado a demitir-se
de uma brilhante carreira diplomatica e sujeitado a uma
vida de miséria. Durante as trés décadas seguintes ira
contentar-se com um misero e mal pago trabalho de tra-
dutor, desconhecendo se a sua accao durante o Verao

de 1940 teve algum efeito. Em 1968 é contactado por um
refugiado judeu. A mensagem dizia: “Obrigado, saimos.
Milhares conseguiram sair.”. No total, Chiune Sugihara
salvou mais de 10 000 pessoas, que usaram 0s seus Vis-
tos para escaparem pela Sibéria, chegando ao Japao e
a outros paises onde encontraram asilo até ao final da
guerra. Em 1985 foi oficialmente honrado por Israel pelos
seus actos, sendo considerado 'Justo entre as Nacdes'.
Ja gravemente doente, nao pdde receber o prémio pes-
soalmente, tendo morrido um ano depois.
Num periodo conturbado da Histéria da Humanidade,
uma pessoa pode fazer a diferenca. Neste caso, Chiune
Sugihara, um homem humilde que nunca se gabou do que
fez, tendo-se sujeitado a punicao do seu governo pela sua
desobediéncia. Quando lhe perguntaram por que razao
o fizera, Sugihara respondeu: “Fi-lo porque tive compai-
xao pelas pessoas. Queriam sair, por isso eu dei-lhes os
vistos”. Certas fontes afirmam que Chiune significa em
japonés ‘mil novas vidas'. Se de facto o ¢, entdo Chiune
Sugihara fez certamente jus ao seu nome. B

Jodo Niny



Diaverum Holiday™

Faca Ferias com a Diaverum: Portugal
Dialise em férias: Aveiro

A primeira surpresa de quem visita a Regido de Aveiro é
a de tudo estar t3o 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 1S0O
9001 e 14001, tem capacidade para cerca de 200
doentes e aceita doentes portadores de antigénio HBs

(HBsAg).

Aveiro
P ' Didlise em férias: Vila Nova de Gaia

Vila Nova de Gaia e 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 rigueza 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 .
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Descubra a Delegacao da APIR mais perto de si
e conheca a Associacao que dd voz aos DOENTES RENAIS

Delegacao Regional do Norte
Coordenacao: Domingos de Oliveira Dias
Sede Social: Rua do Paraiso, N°217, 2° andar,
Sala 15 - 4000-377 Porto

Contactos: 965 036 637 | porto@apir.org.pt

Delegacao Regional do Centro

Presidente: Joaquim Bento do Amaral

Sede Social: Rua de Montarroio, n° 53, r/c. 3000-287 Coimbra
Contactos: 962 836 129 | 239 828 277 | coimbra@apir.org.pt

Delegacao Regional do Sul

Presidente: Jodo Augusto Cunha Cabete

Sede Social: Avenida 5 de Outubro, Edificio Bocage,

n° 148 - 4° L. 2900-309 Setubal

Contactos: 927 504 447 | 265 525 527 | setubal@apir.org.pt

Delegacao Regional da Madeira

Coordenacao: S6nia Magna Camacho Pimenta
Sede Social: Bairro do Hospital, Rua 2 - 9000-016 Funchal
Contactos: 917 667 028 | madeira@apir.org.pt

Delegacao Regional dos Acores

Coordenacao: 0sério Meneses da Silva

Sede Social: Travessa do Cotovelo, 17-A - Sao Pedro
9760-060 Angra do Heroismo

Contactos: 913934565 | acores@apir.org.pt

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

Nucleo de Viseu

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

Nucleo de Santarém
Coordenacao: Joaquim José Simoes
Contactos: 938 070 436 | j.simoes@apir.org.pt

Nucleo de Lisboa e Vale do Tejo

Coordenacao: Paulo Jorge Gongalves Ribeiro

e Paulo Jorge Martins Zoio

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

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

Nucleo de Evora

Coordenacdo: André Sapage Pereira
Contactos: 969 488 998 | andresapagepereira@gmail.com

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



