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dditorial
rezados socios,
0 més de outubro comeca com um novo processo eleitoral a nivel nacional, que
sao as eleicoes autarquicas. La vamos nds, portugueses e portuguesas, exercer o
nosso dever civico, depois de uma campanha bem agitada entre os varios candida-
tos e com queixas de varias partes. Mas o que realmente interessa é o que irdo fazer depois
de serem eleitos pelos concidadaos e tomarem posse.
Mas este més traz também a nova Prestacao Social para a Inclusao, um novo subsidio que
entrou em vigor no dia 1 de outubro e que visa abranger as pessoas com deficiéncia ou in-

capacidade, promovendo também o combate a pobreza das pessoas mais desfavorecidas e a
melhoria da sua qualidade de vida. Esta prestacdo contempla o facto de que a deficiéncia ou

«0utubro é também o més do aniversario da APIR. Este ano comemoramos o 39.° Aniver-
sario, na bonita cidade de Tomar, que tenho o gosto de conhecer, tanto em trabalho como
em lazer. Sao 39 anos ao servico dos doentes renais de Portugal, sendo uma luta constante

para a melhoria das suas condicoes de vida. »

a incapacidade geram gastos extraordinarios com os cuidados de salde. Nesta edicdo e tam-
bém no nosso site poderao encontrar informacao mais detalhada sobre como e quem pode
usufruir desta nova prestacao social.

Outubro é também o més do aniversario da APIR. Este ano comemoramos o 39.° Aniversario
na bonita cidade de Tomar, que tenho o gosto de conhecer tanto em trabalho como em lazer.
S3o 39 anos ao servico dos doentes renais de Portugal, sendo uma luta constante para a
melhoria das suas condicdes de vida. Atualmente tenho o imenso prazer de presidir a Dire-
cao Nacional desta grandiosa associacao, por isso é meu privilégio convidar todos os sécios
e familiares a estarem presentes em mais esta festa, a decorrer no dia 22 de outubro. Apés
uma manha de passeio e de caracter cultural, terd lugar na Quinta da Gracinda Mateus, perto
de Tomar, o almoco de aniversario. Sera um imenso prazer contar com a sua participacao
no evento, neste grande encontro da familia IRC. As inscricdes ja estao abertas e podera en-
contrar informacoes mais detalhadas no nosso site, na pagina de Facebook e também nesta
revista na pagina 4.

Até breve! m

José Miguel Correia
Presidente da Direcao Nacional

Jutho/Agosto/Setembro 2017 [ NIETEIN
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Assembleia Geral Ordinaria
Convocatoria

De acordo com os Estatutos, convoco a Assembleia Geral Ordinaria da APIR, para reunir no préximo dia 26 de
novembro de 2017, pelas 15:00 horas, na Sede Nacional da Associacao Portuguesa de Insuficientes Renais, sita
na Rua Luiz Pacheco, lote 105 - loja B, Bairro das Amendoeiras, em Lisboa.

A ordem de trabalhos proposta é a seguinte:

1. Leitura, Discussao e Aprovacao da Ata da Assembleia anterior;
2. Discussao e Aprovacao do Plano de Atividades e Orcamento para 2018;

3. Diversos.

Se a hora marcada ndo houver quorum, a Assembleia Geral reunird trinta minutos mais tarde, com o nimero de
socios presentes e a mesma ordem de trabalhos.

Lisboa, 19 de setembro de 2017

0 Presidente da Mesa da Assembleia Geral
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Delegacao Regional do Nor-
te realizou no passado dia 9 de
julho, a 2.2 Caminhada pelo Rim,
no Parque Bioldgico de Gaia.

Entre insuficientes renais, familiares,
amigos e profissionais de salde, con-
tdmos 161 pessoas, com idades com-
preendidas entre os 0 e os 82 anos,
oriundas de varios pontos do pais
(maioritariamente do Norte), decididas
a passar um dia em plena natureza. O
tema era a atividade fisica na insufi-
ciéncia renal. A estratégia era pratica-
-la e também discorrer sobre ela.

Ao longo da manh3, todos esses cami-
nhantes foram percorrendo em sau-
davel convivio os 3 Km da vereda que
serpenteia pelos 35 hectares deste
Parque, localizado nas margens do rio
Febros, regalando os sentidos com a
riquissima variedade floral e faunistica
que aqui habita.

Flamingos e lontras, moinhos e espi-
gueiros, pinheiros e carvalhos, lagos
e o rio constituiram o ambiente para-
disiaco que nos abriu o apetite para
almocar no Parque das Merendas,
fazendo piquenique ou recorrendo ao
restaurante local, conforme as prefe-
réncias dos varios grupos.

De tarde, no Auditério do Parque,
teve lugar um debate, sujeito ao tema
“0 exercicio fisico no insuficiente renal
crénico”, com a participacao de cerca
de 40 pessoas. Contando com a mo-
deracao do Presidente da Delegacao
Regional do Norte, Domingos Oliveira
Dias, a sessao iniciou-se com a prele-
c&o do Prof. Eduardo Teixeira (docente
no Instituto Universitario da Maia e in-

vestigador do Centro de Investigacao
em Desporto, Sadde e Desenvolvimen-
to Humano). A sua dissertacao abordou
as potencialidades da atividade fisica
na insuficiéncia renal crénica e na sua
prevencao, nao ignorando as dificulda-
des que se apresentam aos doentes.

Num plano mais concreto, o Enf. Pedro
Martins (especialista e mestre em en-
fermagem de reabilitacdo) apresen-
tou o programa de exercicio fisico
que atualmente dirige em dezanove
das clinicas da NephroCare Portugal,
como complemento do programa de
hemodialise a que os doentes se en-
contram sujeitos.

Grande rigor cientifico e exemplar
concretizacdo pratica da teoria sao
os principais atributos que retemos
destas duas intervencoes.

Mas o painel nao ficaria completo se
tivesse faltado o testemunho dos trés
oradores seguintes: José Alberto Silva,
transplantado renal e ciclista do Gru-
po Desportivo de Transplantados de
Portugal; Ricardo Cunha, que faz dia-
lise peritoneal e é atleta de trail; Ma-
nuel Martins Silva, que faz hemodialise
numa clinica da Maia e é praticante do
programa de exercicio fisico em funcio-
namento nessa mesma clinica.

José Alberto Silva descreveu o papel
que o ciclismo pode desempenhar na
manutencdo de uma vida saudavel e
salientou a participacdao portuguesa
nos Jogos Mundiais de Transplantados.
Ricardo Cunha abordou o papel deter-
minante que a corrida desempenha na
sua vida, como antidoto contra a insu-
ficiéncia renal e suas consequéncias.

Manuel Silva relatou como a doenca o
prostrou numa situacao de incapacida-
de que parecia nao ter retorno, e como
a pratica de exercicio em situacao de
didlise lhe permitiu ultrapassar o de-
sanimo e recuperar o prazer de cami-
nhar e o gosto por viver.

Intervieram depois as pessoas que
compunham a assisténcia, apresen-
tando alguns constrangimentos da sua
situacao particular, procurando vias de
superacao, questionando, dialogando.
Encerrou a sessao o dirigente da Dele-
gacao Regional do Norte e da Direcao
Nacional, José Filipe Melo, em repre-
sentacao do Presidente da APIR.

A meio do seu terceiro ano de funcio-
namento, a Delegacdo Norte da nossa
Associacao julga ter proporcionado aos
insuficientes renais da sua area de in-
fluéncia um dia diferente, ndo so por
aquelas horas passadas em conjunto,
mas sobretudo pelas pistas que foram
lancadas para a conquista e manuten-
cao de uma vida produtiva e plena.

A dimensao desta iniciativa demonstra
uma implantacdo na comunidade dos
insuficientes renais do Norte do pais
digna de algum realce, mas essa im-
plantacdo sé pode reforcar a conscién-
cia das nossas responsabilidades, que
abarcam muitos outros aspetos ligados
a insuficiéncia renal.

A nossa 1.2 Caminhada pelo Rim, que
decorreu em julho de 2016 entre o Par-
que da Cidade do Porto e o Terminal de
Cruzeiros do Porto de Leixdes, supe-
rou as nossas melhores expectativas.
A 2.2 Caminhada voltou a supera-
-las. Mas temos a sensacao de que é
possivel fazer melhor! Vamos comecar
ja a pensar nisso...

As entidades que deram o0 seu me-
lhor para proporcionar o sucesso des-
te evento, designadamente, o Parque
Bioldgico de Gaia e a Camara Munici-
pal de Gaia, o nosso agradecimento.
0 nosso agradecimento também a
todos os participantes. E uma pala-
vra muito especial ao Prof. Eduardo
Teixeira e ao Enf. Pedro Martins. B

Delegacao Regional do Norte

Julho/Agosto/Setembro 2017
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Workshop de Culinaria

ste ano, para dar continuidade aos tao ansia-

dos Workshops de Culinaria, realizou-se em

Coimbra, com o apoio inestimavel da Escola

de Hotelaria e Turismo, um ciclo de workshops
de culinaria destinados a insuficientes renais. Este ciclo
aconteceu no més de julho e foi dirigido pela nutricionis-
ta Ana Rita Mira e pelo Chefe Luis Lavrador.

Inicialmente pensdmos em realizar sessdes para insu-
ficientes renais no estadio IV e outras mais dirigidas a
insuficientes renais no estadio V ou transplantados. No
final, dada a dindmica criada pela dupla que os dirigia, a
Nutricionista e o Chefe, qualquer pessoa podia participar
em qualquer das sessdes.

0 Chefe Lavrador e a Nutricionista Ana Rita dinamizaram
os trabalhos de forma a que todos os participantes ouvis-
sem os ensinamentos e conselhos que eram dados, para

que nada se perdesse e a todos fosse possibilitada a in-
tervencao em todas as fases do processo de confecao dos
alimentos. As questdes colocadas foram inimeras e a
aprendizagem, desde o tempero a finalizacao e apresen-
tacao dos pratos confecionados durante os workshops,
foi imensa. A partilha de experiéncias também foi uma
constante. Os participantes mostraram o seu interes-
se em participar nestes eventos e em que mais destas
sessdes fossem promovidas, dado o grau de pertinéncia
para o seu bem-estar no dia a dia.

Ser insuficiente renal e ter uma dieta para cumprir nao
quer dizer perder o interesse pela degustacao de pratos
agradaveis a vista e ao paladar.

Obrigado Chefe Luis Lavrador e Ana Rita Mira, foram exi-
mios e formaram uma dupla maravilhosa! ®
Matilde Correia

Nova Sede da Delegacao Regional dos Acores

dialise do Hospital de Santo Espirito
da Iltha Terceira, em breve a Direcao
Regional visitara o Hospital do Divi-
no Espirito Santo, em Ponta Delgada
e o Hospital da Horta, para assim
dar a conhecer os objetivos da APIR,
bem como ouvir aqueles que sao os
anseios e as preocupacoes dos nos-
sos colegas para, em conjunto, con-
seguirmos contribuir para a melho-
ria da qualidade de vida dos IRC na
Regiao Auténoma dos Acores.

Assim sendo, estamos de momento

Delegacao APIR dos Aco-
res foi formalmente ins-
tituida no dia 26 de junho
de 2016 e, desde entao,
tem posto em pratica os objetivos do
seu Plano de Atividades, de modo a
solidificar a sua presenca na regiao
mas, acima de tudo, que seja uma
referéncia de partilha e de contacto
estreito junto dos IRC dos Acores.

B Jutho/Agosto/Setembro 2017

Na primeira fase, procedemos as
comemoracoes do Dia Mundial do
Rim, bem como inicidmos o proces-
so de abertura de uma sede, tornan-
do este o local de trabalho para os
elementos da Direcao e para a nova
técnica com formacao superior em
Enfermagem, que foi recentemente
contratada.

Apos visita aos seis turnos de hemo-

a distribuir cartazes com os contac-
tos da Delegacao pelas unidades
de didlise dos Acores e no més de
outubro, realizaremos a inaugura-
cao das nossas instalacoes, onde
esperamos contar com a presenca
do Presidente da Direcao Nacional
da APIR. B

Delegacao Regional dos Acores
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Acao no Estabelecimento Prisional de Setubal

0 @mbito da sua atividade
no seio do Grupo Conce-
lhio para as Deficiéncias
do Municipio de Setubal,
a APIR foi convidada pela Enf.2 Fati-
ma Moitas, do ACES Arrabida, para
realizar mais uma acao de sensi-
bilizacdo preventiva no tocante as
doencas renais, no passado dia 31
de julho. Desta vez, o contexto em
que a mesma se realizou, nas insta-
lacoes do Estabelecimento Prisional
Regional de Setubal, foi um pouco
diferente das ja habituais sessoes,
quer pelo seu formato, quer ainda
pela sua especificidade, atendendo
a todas as vicissitudes relacionadas
com esta populacao-alvo. Fomos
muito bem recebidos por todos os
funcionarios deste estabelecimento
prisional, a quem agradecemos des-
de ja o convite.
Este momento foi essencialmente
formativo, tendo sido dirigido pela
Enf.2 Fatima Moitas e por Joao Ca-
bete, Presidente da Delegacao Sul
da APIR. Ao longo de cerca de duas
horas, cerca de 20 reclusos e funcio-
narios do estabelecimento prisional
tiveram oportunidade de ouvir uma
palestra sobre o funcionamento
dos rins e a sua importancia para a
salde no seu todo, saber os princi-
pais fatores de risco e sinais de aler-
ta e conhecer a doenca renal créonica
e seus tratamentos. Foi uma acao

muito participada e esperamos que
esclarecedora para esta populacao.
Foram levantadas varias questoes
pertinentes pelos reclusos, algumas
das quais, senao a grande maioria,
nao se inseriam no contexto des-
ta acao. No entanto nao quisemos
deixar de ouvir tudo o que tinham
para nos dizer, pelo que aqui deixa-
mos algumas dessas questoes, que
julgamos pertinentes que possam a
vir a ser equacionadas e até resolvi-
das pela direcao do estabelecimento
prisional:

- Foi-nos relatado por diversos re-
clusos que a alimentacao é deficien-
te e nao tem a minima qualidade,
quer de confecao, quer de higiene,
inclusive para algumas pessoas
com problemas graves de saude.

- Outro problema relatado foi a fal-
ta de enfermeiros e médicos, sendo
que algumas pessoas tém necessi-

Feira de Sant’lago em Setubal
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dade de medicacao a tempo e horas
e acontece ficarem sem medicacao
durante alguns dias.

- No caso dos reclusos portadores
de hepatite C, fomos informados que
0 novo tratamento para o combate
definitivo a esta patologia ainda nao
lhes teria sido disponibilizado.
Esperamos muito sinceramente que
todas esta questoes ja se encon-
trem, ou resolvidas ou em fase de
resolucao, aquando da saida desta
nossa publicacao.

Esta Delegacao ira voltar novamen-
te em conjunto com a Enf.2 Fatima
Moitas a este estabelecimento pri-
sional, para um segundo momento
desta atividade, em que serao rea-
lizados os rastreios dos dois fatores
de risco da DRC (diabetes e hiper-
tensdo), com medicao da tens3o ar-
terial e da glicémia no sangue. B

Delegacéao Regional do Sul

semelhanca dos anos anteriores, a APIR foi
mais uma vez convidada a estar presente na
Feira de Sant’'lago, em Setubal. Este ano a fei-
ra realizou-se entre 22 de julho e 6 de agosto e

teve como tema “Setubal é um Mundo”. Para ilustrar o
tema, a Camara Municipal disponibilizou uma exposicdo
interativa e totalmente audiovisual sobre a cidade. A area
institucional, ao contrario dos ultimos anos, voltou a ser
coberta, conferindo maior conforto aos expositores.

Esta é uma feira com mais de quatro séculos de histoéria,
constituindo-se hoje como um dos principais certames
do sul do pais, atraindo mais de 400 mil visitantes anual-
mente, sendo por isso com enorme prazer que continua-
mos a estar presentes ano apo6s ano.

Durante este certame foram muitos os visitantes que
estiveram no nosso stand, tentando informar-se sobre a
tematica das doencas renais. B

Delegacao Regional do Sul

Jutho/Agosto/Setembro 2017 [IIIEIN
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Destroi este Diario

as nossas aulas na De-
legacdo, temos nos ul-
timos meses aderido as
instrucdes hilariantes do
projeto da autora Keri Smith e da
sua obra “Wreck this Journal”, com
0 objetivo de valorizarmos a produ-

cdo artistica e criativa “fora da cai-
xa" (a arte da criacdo destrutiva).

Cada pagina branca do diario inclui
uma proposta diferente, como por

exemplo, “Mastigue estd pagina.
P.S. Nao engolir’”; “Derrame o seu
café aqui” ou "Suba bem alto”, per-

tencendo a nos a interpretacao da
execucao das varias propostas, pois
“Criar é Destruir!”
Compartilhamos entao, alguns dos
resultados pessoais propostos pela
autora:

—

cov Rl
--__E_g Ifi!_é %US\NG oNLY QTHCk
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Delegacao Regional da Madeira

A Importancia do Yoga para o Doente Renal

s rins, para além de outras, realizam trés fun-
coes essenciais do nosso corpo: regular a dgua
no corpo, remover as toxinas do organismo e
produzir hormonas que ajudam a regular a
pressao sanguinea.
A préatica regular de uma atividade fisica desempenha
um papel fundamental na salde renal, para além de me-
lhorar a qualidade de vida do paciente.
Para a Prof.2 Vanessa Quintal, que colabora com a Dele-
gacao da Madeira da APIR, “O Yoga é uma das praticas
mais completas, porque trabalhamos corpo, mente e es-
pirito, adquirindo ferramentas para lidar com os desafios
davida™.
0 Yoga ¢ aconselhado para os doentes renais como para
qualquer outra pessoa que nao tenha uma patologia as-

Tenha as suas
Quotas em Di

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

Em 2017, lembre-se de por as suas quotas em dia, para que possam
pelos interesses desta Associacdo que é de todos nos.

IBAN: PT50 0035 0697 00539800430 83

ou contacte-nos através do telefone 218 371 654

sociada e as vantagens sao sempre as mesmas: o relaxa-
mento do corpo, permitindo horarios de sono regulares,
logo um descanso melhor; a estabilizacao do batimento
cardiaco, controlando o stress da mente e do corpo e a
manutencao dos orgaos internos saudaveis, equilibrando
os varios sistemas internos do corpo, fazendo o sangue
fluir melhor, tornando-nos mais leves e energéticos.
Embora seja um método muito eficaz para manter os
seus rins saudaveis, o Yoga nao deve ser usado como um
substituto da medicacdo prescrita pelo seu médico. Mas
um corpo e uma mente menos stressada, responde me-
lhor a terapia. |

Delegacao Regional da Madeira

d

os continuar a zelar



INEFRAMEA

COMUNIDADE 7.¥

EPF Viena

primeira edicao do Programa de Verao de Trei-
no para a Lideranca dirigido a Representantes
de Jovens Pacientes, promovido pela European
Patients’ Federation, teve lugar em Viena, Aus-
tria, de 3 a 5 de julho de 2017, tendo a APIR sido repre-
sentada por Ana Pastoria, dirigente da Direcao Nacional.
Aqui, 39 jovens adultos, oriundos de 19 paises e repre-
sentando varias associacdes de doentes, uniram-se para
aprender mais sobre direitos humanos e discriminacao,
com o objetivo de se tornarem lideres que possam inspi-
rar e ajudar jovens com doenca crénica. No decorrer dos
trés dias, recheados de palestras e treinos de diversos
campos e disciplinas, os participantes desenvolveram o
seu conhecimento sobre os potenciais desafios e opor-
tunidades que tém pela frente enquanto representantes
de pacientes. O foco principal foi sempre o combate ao
estigma, tanto a nivel pessoal, como no local de trabalho,
no acesso aos servicos de saude ou até a nivel legal.
No contexto europeu ainda existe muita discriminacao
dos pacientes aos mais diversos niveis, o que desanima
muitos doentes crénicos e os faz desistir de lutar pelos
seus sonhos. Simon Stones, ativista e investigador do
Reino Unido, terminou o treino com uma palestra inspi-
radora em que aconselhou todos os pacientes a “man-

terem-se fiéis ao valor que tém no seu trabalho, ndo te-
rem medo ou deixarem que os imprevistos (normais em
qualquer doenca) os desanimem, e a serem verdadeiros
consigo mesmos”.

0 programa intenso do Programa de Verao de Treino para
a Lideranca teve assim um balanco muito positivo, ins-
pirando os participantes a melhor advogar pelos jovens
pacientes de doencas crénicas. B

Ana Pastoria

Dia do Transplante em 2017 dedicado
a ‘Transplantes e Gravidez”

Sociedade Portuguesa de
Transplantacdo (SPT) as-
sinalou pelo nono ano con-
secutivo o Dia do Trans-
plante, no passado dia 20 de julho. A

data recorda a primeira intervencao
de transplante feita em Portugal,
um transplante de rim, realizado no
dia 20 de julho de 1969, em Coim-
bra, pela equipa do Prof. Linhares

Furtado.

Este ano, o Dia do Transplante foi
dedicado ao tema “Transplantes e
Gravidez”. As mulheres com insu-
ficiéncia renal encontram no trans-
plante uma forma de salvar a vida e
uma maior esperanca de realizar o
sonho de engravidar.

A presidente da Sociedade Portu-
guesa Transplantacao, Dr.2 Susana
Sampaio, lembrou que o transplante
“é uma dadiva de vida”, e que umas
vidas juntam-se a outras vidas, “as
das mulheres a quem o transplante
devolve a esperanca de engravidar”.
Lembrou ainda que “o transplante
nao tem que ser impedimento para
a concretizacao do sonho de engra-
vidar”, mas pelo contréario, “é uma
forma de devolver as mulheres que

sofrem de insuficiéncia renal cro-
nica a possibilidade de virem a ser
maes”.

A cerimonia comemorativa decor-
reu na Associacao Nacional de Jo-
vens Empresarios (ANJE], no Porto,
tendo o programa incluido pales-
tras sobre o tema ‘Transplantes e
Gravidez', a realizacao de um al-
moco/convivio, a plantacdo de uma
arvore e a realizacdo de uma cami-
nhada até ao rio Douro.

A Delegacao Regional do Norte da
APIR esteve representada na ceri-
modnia por uma equipa encabeca-
da pelo seu Presidente, Domingos
Oliveira. m

Delegacao Regional do Norte
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KREW 2017

om tempo, pessoas simpaticas
e atividades divertidas. O Cam-
po KREW em Portugal foi fan-
téstico! E assim que Jordan
de Jongh, uma participante holandesa
do KREW, que se realizou este ano em
Portugal de 15 a 22 de julho, inicia o
seu relato.
“Pacientes renais de Espanha, Por-
tugal e Holanda, encontraram-se na
Tocha, no més de julho, para passar
uma excelente semana juntos. Fica-
mos na Quinta da Fonte Quente, onde
podiamos fazer muitas atividades. No
primeiro dia tinhamos de comecar a
conhecer-nos, por isso jogdmos um
divertido jogo e depois fomos para a
piscina. Foi otimo! Apds o jantar - sem
sal, claro - foi a noite Portuguesa.
Aprendemos muito sobre o pais e pro-
vamos umas queijadas muito boas!
Toda a gente estava entusiasmada
sobre o dia seguinte: a ida a Aveiro!!
Fomos a praia de manh3, depois pas-
samos pelas casas coloridas da Costa
Nova e almocamos no McDonald's, o
que deixou toda a gente muito feliz!
Depois do almoco, vimos a bonita ci-
dade de Aveiro e anddmos num moli-
ceiro, o barco tradicional. Este passeio
de barco foi a melhor atividade para
muitos dos participantes. Também fo-
mos as minas de sal, mas estdvamos
todos muito cansados, pelo que fica-
mos um pouco aborrecidos. A noite
Espanhola nesse dia foi muito gira:
fizemos jogos para aprender mais so-
bre Espanha e tivemos de fazer uma
danca tradicional.
No terceiro dia aprendemos a fazer
broa tradicional e estava muito sabo-
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rosa. Também estivemos no Parque
Aventura e na piscina e foi muito di-
vertido! Houve um bocadinho para re-
laxar e prepararmo-nos para a grande
aventura da noite: a caca ao tesouro!
Fomos separados em grupos e per-
corremos o espaco todo da Quinta
para responder a perguntas ou encon-
trar objetos. A Ultima parte era muito
assustadora, pois tivemos de entrar
para a floresta e estava muito escuro.
Toda a gente estava com muito medo,
mas tinhamos de encontrar um enve-
lope para terminar a caca. Foi muito
divertido! Quando finalmente encon-
tramos o envelope ouvimos barulhos
- estava alguém a seguir-nos? Todos
amedrontados comecamos a andar
muito rapido para tras, até que um dos
monitores saltou do meio dos arbus-
tos e assustou toda a gente!

musica tradicional, o que foi magnifi-
co! De seguida fomos a Universidade
num autocarro turistico que passou no
meio do Jardim Botanico e nos contou
um pouco sobre a natureza do local.
A Universidade é enorme e muito in-
teressante de visitar. Para mim o me-
lhor é a Biblioteca Joanina, impressio-
nante! A noite terminou com a noite
Holandesa, em que fizemos um quiz
sobre a Holanda e um jogo muito en-
gracado em que as pessoas tém de co-
mer um bolo pendurado numa corda
de olhos vendados. Rimo-nos imenso!
No penultimo dia foi altura de des-
cansar um pouco. Fomos ao rio mas,
apesar de ser lindissimo, estava um
pouco frio, por isso voltdmos para o
campo. Demos um passeio na floresta,
relaxdmos a beira da piscina e fomos
ver a praia, onde estava muito vento.
A noite jogdmos jogos de tabuleiro e
conversamos.

Por fim chegou o Ultimo dia. Comeca-
mos com uma atividade “MasterChef”,
que foi muito divertida, pois sé nos
davam os ingredientes e diziam o que
queriam, mas tinhamos de ser criati-
vos com a fruta. Apds fazer bebidas e
sobremesas deliciosas, almocamos e
comemos tudo o que tinhamos feito. A
noite foi a gala e vestimo-nos todos a
rigor: estavam todos lindos! Por fim foi
a cerimonia de encerramento, na qual
recebemos um saco com coisas giras
para trazer de recordacao e vimos o
belissimo video que a Ana fez desta
semana! Foi uma semana fantastica

Na manha seguinte fomos a Coimbra
e foi fantastico! Vimos muito da cida-
de e tivemos bastante tempo para ir
as compras. Também tivemos a opor-
tunidade de ver estudantes a tocar

com pessoas espetaculares, que vai
deixar para sempre boas memérias e
fortes amizades!” B

Jordan de Jongh
Participante da Holanda
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Projeto cofinanciado pelo Programa de financiamento a Projetos pelo IR, L.

ntre 28 de Agosto e 2 de setembro teve lugar no
Mosteiro do Vairao, em Vila do Conde, a Ill Edicao
do CRESCE - Encontro de Criancas e Jovens IRC -
promovido anualmente pela APIR.

Com atividades variadas desde Surf, Bodyboard e Skate,
ao ja tradicional Peddy Paper e a uma recriacao dos “Jogos
Sem Fronteiras”, esta foi uma edicao marcada pela compe-
ticao de quatro equipas de participantes, que recebiam ou
perdiam pontos com base nos seus desempenhos, partici-
pacdo e entreajuda ao longo da semana. Os “Macaquinhos”
(equipa verde) ganharam no final aos “Red Devils” (equipa
vermelha), aos “Crescidos” (equipa amarela) e aos "BARS”
(equipa azul), tendo como prémio a inscricdo na préxima
edicao do CRESCE ja assegurada!

Mas entre dancas e mergulhos na piscina, houve também
espaco para visitas mais educativas, como ao “World of
Discoveries” e para conhecer o Porto e a belissima Livraria
Lello. Para além disso, contou-se também com a colabora-
cdo do nutricionista e psicélogo Rui Poinhos, que dinamizou
atividades de reflexdo e partilha sobre a doenca renal créni-
ca noite dentro.

No final, de contas feitas, mesmo com a chuva que se ma-

nifestou nos primeiros dias e obrigou os monitores a um
maior “jogo de cintura” para criar atividades divertidas em
interior, este foi o CRESCE que registou maior satisfacao
por parte dos participantes até a data! As palavras de ordem
para descrever esta semana foram “Brutal”, “Fixe” e “Espe-

tacular”, pelo que agora sé nos resta esperar pelo préximo
ano para mais diversao! W

Entretanto se quiserem ver o video do CRESCE 2017 podem
fazé-lo em: https://youtu.be/QfYu3p0Y32I.

Ana Pastoria

A Visao da Enfermeira

uando, em 2014, fui convidada pela APIR para
acompanhar e assegurar os cuidados de saude
necessarios a um grupo de criancas e jovens com
insuficiéncia renal crénica, num campo de férias
organizado pela ALCER (Federacién Nacional de Asociacio-
nes para la Lucha Contra las Enfermedades del Rifién) em
Maélaga (Espanhal, dificilmente pensei na importéncia que
este tipo de iniciativas teria para o seu crescimento e de-
senvolvimento.
No entanto, tendo em perspetiva todos os campos de fé-
rias desde entao até ao que decorreu este ano em Vila do
Conde, verifico que este tipo de iniciativas ajuda, efetiva-
mente, as criancas e jovens a construirem e a reforcarem

a sua autoconfianca e competéncias sociais, aumentam os
seus conhecimentos e motivam a sua autonomia na adocao
de comportamentos saudaveis para a preservacao da sua
funcao renal. Eles verbalizam com muita frequéncia que no
CRESCE se sentem bem porque “estdo como pessoas que
sdoiguais a eles”, que percebem que “nao sdo os Unicos” e a
partilha de experiéncias sobre a sua doenca “ajuda-os a nao
se sentirem inferiores”. O seu autoconceito fica reforcado,
porque quando olham para os mais velhos percebem que
é possivel crescer e ser feliz, mesmo com as implicacoes
da sua doenca crénica. 0 CRESCE é um campo de férias
bastante trabalhoso e que implica um envolvimento e uma
organizacao muito grande por parte da APIR e dos diver-
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sos intervenientes que com ela colaboram (psicélogos, nu-
tricionistas, médicos nefrologistas pediatricos, monitores,
enfermeiros e dirigentes da APIR). O trabalho dos monito-
res, alguns deles com insuficiéncia renal, é imprescindivel
porque proporcionam ao grupo experiéncias divertidas e
que favorecem a criacao de lacos de amizade, entreajuda e
cidadania.

0 CRESCE acaba por ter como grande objetivo o aumento do
apoio a populacdo pediatrica com IRC e melhorar as atitu-
des das criancas e jovens face a sua doenca cronica. Sabe-
-se que estas criancas e jovens vivenciam experiéncias mar-
cadamente negativas a nivel do seu corpo e autoimagem,
podendo isso conduzir ao isolamento social, ndo adesao ao
regime terapéutico e diminuicao da sua capacidade para li-
dar com as mudancas e com os comportamentos/atitudes
das outras criancas na sua interacao diaria.

Ha varias frases que me marcaram e que traduzem o quanto
o CRESCE é importante para estes meninos: “se nao fosse
o CRESCE, tenho a certeza que era uma pessoa revoltada
com avida e com a minha doenca”, “pensava que era o Gnico
que nunca tinha feito chichi e afinal ha mais como eu”, “se

nao fosse minha insuficiéncia renal a minha vida nao era tao
divertida”; “ndo me acho nada diferente dos outros, apesar
de ser transplantado”. Tudo isto traduz-se em ganhos em
salde, impulsiona-os num desenvolvimento psicossocial
positivo e vale, sem dlvida nenhuma, a pena. Tem sido mui-
to gratificante vé-los a CRESCER e a tornarem-se jovens e

adultos mais competentes. B i
Céu Cruz

Encontro de Pais e Cuidadores

escolares, onde é confecionada com
alimentos processados e perdendo
por isso muito do seu sabor. Se, aliado
a isto pensarmos que a sopa deve ser
confecionada sem sal, naturalmente
as criancas adquirem alguma resis-
téncia a esta parte das refeicoes, que
é essencial as mesmas.

Durante cerca de duas horas, os pre-
sentes conversaram sobre a tematica
da alimentacao saudavel e podemos
considerar que foi um momento de
intensa e agradavel partilha, em que
todos aprenderam com todos.

A intencdo destes encontros é a de se
tornarem, também eles, momentos

ste ano, a semelhanca do que
foi realizado pela primeira
vez no CRESCE 2016, houve
lugar a um Encontro de Pais
e Cuidadores no ultimo dia da colénia
de férias.
Foram cerca de 15 os pais presentes.
Ao contrario do ano anterior, ndo hou-
ve lugar a uma apresentacao formal,
mas a conversa decorreu de modo

informalmente agradavel na presenca
das enfermeiras que acompanharam
as criancas e jovens durante a sema-
na. Das dificuldades sentidas pelas
responsaveis pelo Campo de Férias
ressaltou a questao da sopa. Hoje
em dia, a sopa transformou-se num
prato desagradavel para os jovens,
provavelmente porque a Unica altura
em que comem sopa é nas cantinas

formativos para todos. Ter um filtho
com doenca crénica é um desafio cons-
tante e todos os momentos de partilha
e aprendizagem sao importantes para
a descoberta de estratégias que nos
ajudem a manter o equilibrio neces-
sario a melhoria da qualidade de vida
das nossas familias. B

Matilde Correia

Reuniao do Conselho Consultivo da Entidade
Reguladora da Saude

0 passado dia 14 de julho realizou-se uma reunido ordinaria do Conselho Consultivo da Entidade Reguladora da
Saulde. A APIR esteve representada por José Miguel Correia, Presidente da Direcdo Nacional. Nesta reunido foi
apresentado o Orcamento e o Plano de Atividades desta Entidade para o ano de 2018.
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Nova Prestacao Social para a Inclusao

oi aprovada no passado dia 10/8/2017 a nova
Prestacao Social para a Inclusdo. Esta nova me-
dida tem trés objetivos:
- Melhorar a protecao social para as pessoas
com deficiéncia ou incapacidade
- Promover o combate a pobreza das pessoas com defi-
ciéncia ou incapacidade
- Constituir-se como um incentivo a participacao laboral
e a autonomizacao das pessoas com deficiéncia ou inca-
pacidade
Esta medida reconhece que a deficiéncia gera encargos
gerais, independentemente dos rendimentos da pessoa
com deficiéncia. A sua implementacao sera faseada, com
especial enfoque inicial na populacao em idade ativa.
A prestacao tem diferentes componentes:

Componente Base

Quando entra em funcionamento? 1 de outubro de 2017

Objetivo: A compensacao de encargos que derivam da
condicao de pessoa com deficiéncia ou incapacidade

A quem se destina: Aplica-se a pessoas entre os 18 anos
e a idade normal de reforma (atualmente 66 anos e 3
meses) e que tenham obtido um grau de incapacidade
certificado antes dos 55 anos.

Os atuais beneficidrios do Subsidio Mensal Vitalicio e
da Pensao Social de Invalidez serdao migrados para esta
nova prestacao, com salvaguarda de direitos. Poderao
requerer a nova prestacao os beneficiarios da pensao
de invalidez com incapacidade igual ou superior a 80%,
os beneficiarios da bonificacao por deficiéncia com 18
ou mais anos, bem como as pessoas com deficiéncia
que desenvolvem atividade profissional ou que tenham
outras fontes de rendimento.

As restantes componentes (Complemento e Majoracéo)
entrarao em vigor em 2018 e 2019, respetivamente. ®

Grau de incapacidade
> 80%

Grau de incapacidade = 60% e < 80%

Independente
dos restantes rendimentos

Sem rendimentos
profissionais

Com rendimentos
profissionais

Rendimentos

<5.084,30€/ano
Valor: 264€/mensais

Rendimentos
>5.084,30€/ano

Rendimentos
>8.500€/ano

Rendimentos
<8.500€/ano

Valor: até
264€/mensais

Nao se aplica

Valor: até

264€/mensais Nao se aplica

Alteracao ao Imposto Unico de Circulacao

2

Autoridade Tributaria e Aduaneira
verifica os pagamentos de |IUC efe-
tuados por pessoas com deficiéncia
ao abrigo do presente decreto-lei,
procedendo a devolucdo dos valores
que tinham sido pagos em excesso
desde o dia 2 de agosto de 2016."

Para veiculos adquiridos ap6s a data
mencionada mantém-se a isencao

stao isentas de imposto
Unico de circulacao, todas
as pessoas com deficiéncia,
cujo grau de incapacidade
seja igual ou superior a 60%, em re-
lacdo a veiculos das categorias A, B
e E, adquiridos antes de 2 de agosto
de 2016, independentemente do ni-
vel de emissao de CO2 do veiculo.

Esta alteracao ao imposto Unico de
circulacdo consta da Lein.° 85/2017,
de 18 de agosto, que veio alterar o
Decreto-Lei n.° 41/2016, de 1 de
agosto, na redacao dada pela Lei n.°
40/2016, de 19 de dezembro.

De acordo com o n.% 4 do artigo 15.°
do Decreto-Lei n.% 41/2016, de 1 de
agosto, na sua redacao atual, "A

de IUC para pessoas com deficién-
cia, cujo grau de incapacidade seja
igual ou superior a 60%, em relacao
a veiculos da categoria B que pos-
suam nivel de emissdo de CO2 até
180g/Km ou a veiculos das catego-
rasAeE.m

Fonte: www.inr.pt
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Unidade de hemodialise em funcionamento na
Ilha do Pico no inicio de 2018

o final do més de julho, a Secretaria Regional
da Sautde dos Acores anunciou que a unidade
de hemodialise da Ilha do Pico, deverd entrar
em funcionamento no inicio de 2018. "Vai ser
criada uma extensao da unidade de hemodialise do hos-
pital da Horta no centro de salde da Madalena. O inves-
timento nas obras de adaptacdo do espaco e aquisicao
de equipamentos para o centro de saude da Madalena é

de cerca de 150 mil euros, acrescidos de IVA.” Atualmen-
te, sdo nove os doentes do Pico que fazem hemodialise
no hospital da Horta. Existem unidades de hemodialise
nos trés hospitais do arquipélago - Horta, Ponta Delgada
(Itha de Sao Miguel) e Angra do Heroismo (Ilha Terceira)
- estando a ser tratados um total de 187 doentes nesta
Regido Auténoma. m

Fonte: Agéncia Lusa/Diério de Noticias

Jogos Mundiais para Transplantados 2017

s Jogos Mundiais para
Transplantados é um even-
to desportivo que celebra
o transplante e a nova
vida que esta cirurgia proporciona
a quem dela pode beneficiar. Esta
competicao realiza-se de dois em
dois anos e este ano ocorreu entre
25 de junho e 2 de julho em Méalaga,
Espanha, juntando 54 paises e mais
de 2200 transplantados de varios or-

¢
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gaos, entre os 4 e os 80 anos.

A semelhanca dos anos anteriores,
Portugal esteve representado pelo
Grupo Desportivo de Transplanta-
dos de Portugal, que se apresentou
com uma equipa composta por 12
atletas, que competiram nas moda-
lidades de atletismo, ténis de mesa,
natacao, ténis, ciclismo e voleibol.
A delegacao portuguesa trouxe 5
medalhas para o nosso pais: Sofia

Santos, transplantada renal, obteve
0 3.° lugar no seu escalado no ténis
de mesa, ganhando assim medalha
de bronze. Maria Taborda, trans-
plantada hepética, conquistou 3
medalhas na natacao. E por fim, no
ténis, Miguel Monteiro, transplanta-
do cardiaco e veterano destas com-
peticoes, arrecadou a medalha de
bronze na sua categoria. m

Foto: GDTP



Os mais elevados standards clinicos falam por nos. Este & 0 nosso compromisso para com
0s doentes renais, parceiros do sistema nacional de satde, profissionais e investidores, que
confiam na nossa performance e no futuro da Fresenius Medical Care.

Criamos um futuro que vale a pena viver.
Para os doentes renais. Em todo o mundo. Todos os dias.
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ENTREVISTA

Dr. Leonidio Dias

De acordo com os dados anuais do
Gabinete de Registo da Sociedade Por-
tuguesa de Nefrologia, em 2016 rea-
lizaram-se 65 transplantes de dador
vivo em todo o pais, 29 dos quais (cerca
de 45%) na Unidade de Transplante
Renal do Centro Hospitalar do Porto
(Hospital de Santo Anténio). A Dele-
gacao Regional do Norte falou com o
Dr. Leonidio Dias, médico Nefrologista
deste servico, no sentido de perceber
estes nimeros e todo o trabalho que
tem sido feito ao longo dos anos para
chegar a esta meta.

Em primeiro lugar gostariamos que
nos explicasse quais as vantagens do
transplante de dador vivo.

O transplante com rim de dador vivo
permite geralmente uma maior sobre-
vivéncia do doente insuficiente renal a
longo prazo, mas também do 6rgao,
quando comparado com a sobrevivén-
cia do 6rgao de cadaver. Por outro lado,
a grande maioria dos dadores geral-
mente n3o lamenta o seu ato e, ao in-
vés, sentem-se muito gratificados por
terem contribuido significativamente
para a saude e para uma melhoria
consideravel da qualidade de vida do
doente e, em muitos casos, de toda a
familia.

Considera que ja existe sensibilizacao
da sociedade para o transplante de
dador vivo, nomeadamente dos fami-
liares e amigos proximos dos candida-
tos a transplante e, por vezes, até dos
proprios recetores?

A sociedade portuguesa, apesar das
meritérias campanhas patrocinadas
pela Sociedade Portuguesa de Trans-
plante, ainda nao se encontra devida-
mente sensibilizada para esta forma
de transplante. E comum nas primei-
ras consultas de pré-transplante os
doentes nao manifestarem um grau
adequado de esclarecimento acerca
desta forma de transplante. Nao co-
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nhecem os mecanismos de protecao
legal e social dos potencias dadores,
ndo tém um minimo de informacao
acerca das eventuais complicacoes
(taxas de morbilidade e mortalidade
extremamente baixas) e, por conse-
quéncia, nao se sentem a vontade para
falar de uma eventual dadiva com os
seus familiares ou amigos préoximos.

Qual ¢ a posicao do nosso pais em re-
lacao a Europa, no que concerne aos
numeros do transplante de dador vivo?
Nos ultimos anos, em Portugal, tem-
-se sentido um ténue aumento do nu-
mero de transplantes de dador vivo por
milhdo de habitantes (ppm): 4,48 em
2012, comparados com 6,3 em 2016.
Contudo, em relacao a Espanha, que
partiu dos mesmos numeros em 2012,
ha j& uma desvantagem a nosso des-
favor (10 ppm em 2016). Em relacdo a
paises com o Reino Unido, a Suécia e
os Estados Unidos, a diferenca é ainda
maior (valores entre 16 e 20 transplan-
tes de dador vivo por milhao de popu-
lacdo).

O que é que pode ser feito no nosso
pais para alterar esta situacao?

Em Portugal algumas medidas podem
ser tomadas para incrementar o nu-
mero de transplantes de dador vivo.
Nos servicos de Nefrologia, a Consul-
ta de Esclarecimento das diferentes
modalidades de tratamento da insu-
ficiéncia renal cronica estadio V, deve
prestar especial atencao ao transplan-
te de dador vivo. Seria Util reunir com a
familia e os amigos proximos e incluir
literatura aprovada pela DGS que di-
vulgasse de forma clara e simples:
os riscos corridos pelos potenciais
dadores a luz do conhecimento atual;
as medidas de protecao dos potencias
dadores, que incluem o pagamento
das despesas relacionadas com o ato
da doacao, a ativacao do seguro para
cobertura de eventuais complicacoes
e a isencao do pagamento de taxas
moderadoras. Em articulacao com os
Centros de Transplante, a Consulta de
Esclarecimento deve identificar os pa-
res eventualmente aptos para trans-
plante “preemptive” (antes do inicio da
dialise), evitando assim a necessidade
de construir acesso vascular ou im-
plantar o cateter de dialise peritoneal.
Nessas consultas identificar-se-iam
ainda os pares com eventuais incom-
patibilidades ABO ou HLA e referen-
ciar-se-iam a Centros de Transplante
com capacidade de os avaliar e pros-
seguir com o transplante.

Nas Unidades de Transplante a ava-
liacdo deve ser feita por uma consul-
ta autonomizada (Consulta de Dador
Vivo), que coordena a interacdo mul-
tidisciplinar entre as consultas de ci-
rurgia, psicologia, servico social e, por
fim, a Entidade Verificadora da Admis-
sibilidade.

Em cerca de um terco dos doentes
com eventuais dadores, nao se chega
a prosseguir com a avaliacao devido
a presenca de incompatibilidade ABO.
Perdem-se muitas possibilidades de
transplante de dador vivo por tal fac-



to. Existe uma norma da UE de 2014 a
exortar os paises-membros a prosse-
guir com os programas de transplante
ABO incompativel. No seguimento de
tal exortacao, o Centro Hospitalar do
Porto iniciou o seu programa, que se
mantém ativo e executou com sucesso
ja 10 transplantes.

Acresce ainda a possibilidade destes
doentes com dadores incompativeis
pela presenca de anticorpos contra os
tecidos do dador (anticorpos anti-HLA]

ou por incompatibilidade ABO pode-
rem tentar a transplantacao no Pro-
grama de Transplante Renal Cruza-
do. Ai, recebe um rim de outro dador,
sendo enviado o rim do seu familiar/
amigo para o doente do outro par in-
compativel. A eficacia deste programa
depende muito do numero de pares
que se encontrem inscritos, podendo
aumentar muito se se conseguir a in-
tegracao no programa South Alliance,
que engloba pares de Espanha e Itlia.

Unidades de Transplantacao
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Assim, e concluindo, passo a enume-
rar algumas medidas que poderao au-
mentar o nimero de transplantes de
dador vivo nos préximos anos, pondo-
-nos na parceria dos paises do Norte
da Europa:

e Desenvolver uma politica de maior
acao de elucidacao na Consulta de Es-
clarecimento da insuficiéncia renal em
estaddio V, envolvendo os familiares/
amigos dos doentes em quem se ve-
nha a ponderar o transplante;

e Autonomizar e organizar a Consulta
de Dador Vivo dentro das Unidades de
Transplante, capacitando-a a exercer
acoes de coordenacao;

e Implementar e publicitar os progra-
mas que permitam transplantar doen-
tes com eventuais dadores incompati-
veis;

* Relancar campanhas de esclare-
cimento a nivel publico, organizadas
pelas autoridades de saude e outras
instituicoes da sociedade civil. ®

Agradecemos mais uma vez ao Hos-
pital de Santo Antdnio, em particular
ao Dr. Leonidio Dias, a disponibilidade
de colaboracao e todo o trabalho da
equipa em prol dos doentes renais.
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os dias de hoje sao cada vez maiores as

oportunidades e as solicitacdes para “comer

fora”. No entanto, quando somos portadores

de uma doenca renal, ir a um restaurante
ndo é impossivel, mas requer alguma atencao e cuida-
do. A evitar estao os restaurantes chineses e japoneses
para quem tem de fazer restricdes de potassio e sal, os
restaurantes italianos para quem deve fazer restricoes
de fosforo e potassio, e as marisqueiras para todos.

“Comer fora” requer que se tenha cuidado com a quan-
tidade de alimentos que se ingere em relacdo a protei-
na, por exemplo. E um facto que o normal no nosso pais
é haver um exagero na quantidade de carne e de peixe
que constituem uma dose em qualquer restaurante,
pelo que o mais prudente é ter atencao para reduzir
essa quantidade quando se esta a comer.

Deve-se fugir dos pratos ja confecionados (pratos do
dia, por exemplo) ou que levam na sua constituicao en-
chidos e mariscos, optando-se de preferéncia por cozi-
dos ou grelhados, sem molhos. Depois, basta pedir que
a comida seja sem sal, as saladas por temperar ou com
o tempero a parte, para se conseguir um maior contro-
lo sobre o que se esta a ingerir!

P~ -,
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Os restaurantes de “"fast food” sao uma enorme ten-
tacao e, tendencialmente, consideramos que nao os
podemos frequentar, mas a sua grande maioria ja con-
feciona sem sal a pedido, bem como estdo abertos a
possibilidade de fazer hambulrgueres mais pequenos,
pizzas com pouco queijo, e retirar os outros componen-
tes que ndo sdo adequados a dieta de um insuficiente
renal, como o bacon. Para beber, deve dar-se prefe-
réncia as aguas frutadas em detrimento dos sumos,
uma vez que que tém menor quantidade de acucar e
nado tém sal adicionado (os sumos como o “iced tea"
e similares tém uma grande quantidade de sal na sua
constituicao). Se beber algo mais, deve dar preferéncia
ao vinho em detrimento da cerveja e deve beber com
moderacao, colocando o copo afastado do prato e ten-
tando que nao lho estejam a encher com frequéncia. As
bebidas gaseificadas como a "coca-cola” e outras sao
absolutamente proibidas.

0 mais importante para cada insuficiente renal é saber
como deve dosear o sddio (sal), o potassio (existente
em maior quantidade nos vegetais), o fésforo (leite e
derivados, sobretudo o queijo, e nas carnes e peixes) e
a proteina (carnes, peixes e ovos).

Comer bem é viver bem, ja diz o ditado. Mas, de vez em
quando, ir a um restaurante sabe bem e “comer fora”
nao tem de ser proibido!

Para uma informacao mais detalhada consulte o fo-
lheto “Jantar fora com seguranca”, disponivel no site:
https://www.kidney.org/sites/default/files/docs/11-10-
1207_kai_patbro_diningout_pharmanet_portuguese_
nov08.pdf m

Matilde Correia
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Aniversario da APIR
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Tel: 218 371 654 | Tlm: 960 073 182 | Email: apir@apir.org.pt
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Diabetes Mellitus na Doenca Renal Cronica

m Portugal, de acordo
com os dados de 2016 do
Gabinete de Registos da
Sociedade Portuguesa de
Nefrologia, a nefropatia diabética
corresponde a cerca de 30% dos ca-
sos incidentes (novos casos) e pre-
valentes (total de casos) de doenca
renal cronica terminal. Dois aspe-
tos merecem particular destaque:
por um lado, a nefropatia diabética
constitui a causa mais comum em
Portugal de doenca renal crénica
terminal; por outro lado, estas per-
centagens tém vindo a aumentar ao
longo da ultima década, ou seja, de
entre todos os doentes com doenca
renal crdnica terminal, a Diabetes
mellitus corresponde a uma fatia de
doentes cada vez maior.
A Diabetes mellitus é uma doenca
sistémica (afeta todo o organismo),
podendo afetar diferentes 6rgaos ao
longo do tempo, nomeadamente o
rim, o olho, as artérias, os nervos,
entre outros. As consequéncias da
Diabetes mellitus no rim denomi-
nam-se de nefropatia diabética.
Correspondem aos efeitos nocivos
da glicémia (nivel de acucar no san-
gue] elevada em circulacdo durante
longos periodos de tempo. Existem
varios tipos desta doenca. A Diabetes
mellitus tipo | é uma doenca autoi-
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mune caracterizada pela destruicao
de células do pancreas pelo sistema
imunitario, as quais deixam de pro-
duzir insulina. A Diabetes mellitus
tipo | pode surgir em qualquer idade
durante a infancia e apresenta-se
habitualmente antes dos 30 anos
de idade. A Diabetes mellitus tipo |
caracteriza-se por uma combinacao
de deficiéncia de insulina e resis-
téncia dos o6rgaos aos efeitos da
insulina em circulacdao no sangue.
Surge habitualmente em idades
mais avancadas e, frequentemente,
em doentes com varios fatores de
risco cardiovasculares. Encontram-
-se ainda descritos outros tipos de
Diabetes mellitus menos frequentes,
como por exemplo a diabetes gesta-
cional, a qual surge durante a gra-
videz.

E importante salientar que existem
mais pessoas com Diabetes mellitus
tipo Il do que com Diabetes mellitus
tipo I, pelo que a maior parte dos
doentes com nefropatia diabética
apresentam Diabetes mellitus tipo
II. No entanto, os doentes com Dia-
betes mellitus tipo |, por iniciarem a
doenca em idade mais jovem e, con-
sequentemente, viverem mais anos
com a doenca, tém maior risco de
vir a desenvolver nefropatia diabé-
tica e doenca renal cronica terminal

durante a sua vida.

Encontram-se identificados varios
fatores de risco para o desenvolvi-
mento de Diabetes mellitus, nomea-
damente o género masculino, a
raca, fatores genéticos, a obesidade,
o estilo de vida sedentéario, a idade
avancada e a utilizacao de medica-
cdo imunossupressora (utilizada
por exemplo em doentes trans-
plantados renais). Em doentes com
diagnodstico de Diabetes mellitus, a
glicémia persistentemente elevada
encontra-se associada a maior risco
de aparecimento e progressao de
nefropatia diabética e subsequente
doenca renal crénica. De destacar
que o controlo da glicémia permite
retardar a progressao da doenca
renal crénica. Neste sentido, é fun-
damental o controlo dos niveis de
glicémia em doentes diabéticos,
o qual envolve habitualmente um
programa dietético individualizado
e, se necessario, medicacdo oral
ou injetavel (ex.: insulina). A medi-
cdo dos niveis de glicémia pode ser
realizada no domicilio pelo préprio
doente ou, em alternativa, ser rea-
lizada em analises periddicas ao
sangue. Nestas analises é possi-
vel avaliar o nivel de glicémia no
momento da colheita de sangue,
bem como o nivel médio de glicémia
nos trés meses que antecederam a
colheita de sangue, aspeto particu-
larmente importante para avaliar a
ades3o a terapéutica. E fundamen-
tal ainda o acompanhamento regu-
lar por equipa especializada para
o controlo eficaz dos varios fatores
de risco frequentemente presentes
em doentes com Diabetes mellitus.
Sao exemplo de medidas importan-
tes o controlo da pressao arterial, o
controlo da dislipidémia (colesterol
elevado no sangue) e a restricdo da
ingestao de proteinas e sal.



De realcar que a hipertensao arte-
rial, a Diabetes mellitus e mesmo a
doenca renal crdnica originada pela
nefropatia diabética podem estar
presentes durante varios anos sem
originar sinais ou sintomas. Este é
um dos motivos pelos quais é impor-
tante que seja realizado o despiste
de fatores de risco cardiovasculares,
mesmo em pessoas aparentemente
saudaveis. Uma das alteracdes que
podem ser detetadas mais preco-
cemente nos doentes com doenca
renal crénica originada pela nefro-
patia diabética é a presenca em
quantidade anormalmente elevada
de um tipo particular de proteinas
(albumina) na urina, a denominada
albumindria. Esta alteracdo pode
ser detetada através da realizacdo
de uma simples analise a urina.

Salienta-se que, de entre os doentes
em terapéutica substitutiva renal
(hemodialise, dialise peritoneal ou
transplantacdo renal), os doentes
com nefropatia diabética apresen-
tam um progndstico desfavoravel
comparativamente aos doentes com

outras causas de doenca renal cro-
nica terminal. Este aspeto evidencia
a importancia de controlar a Diabe-
tes mellitus e os restantes fatores de

risco cardiovasculares, mesmo em
doentes cuja nefropatia diabética
tenha originado doenca renal cré-
nica terminal e que j& se encontrem,
deste modo, em didlise. Dado ser
comum a presenca de varios fatores
de risco cardiovasculares na mesma
pessoa, ¢ frequente que esta se
encontre medicada com vérios far-
macos. Neste sentido, reveste-se
de particular importancia a ade-
sao a terapéutica, a qual deve ser
incentivada pelos profissionais de
salde e familiares do doente, mas
que depende em ultima instancia da
prépria pessoa.

Apesar de o presente texto abordar
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especificamente a nefropatia dia-
bética, nunca é demais relembrar
os fatores de risco da doenca renal
cronica que podem ser modifica-
veis, ou seja, os fatores de risco que
podemos evitar ou, pelo menos, ate-
nuar. Destaca-se o sedentarismo, a
obesidade, o tabagismo, o consumo
elevado de alcool, a pressdo arterial
elevada, o colesterol elevado, a gli-
cémia elevada, a alimentacdo rica
em acucares, sal e gordura, e o con-
sumo de medicamentos anti-infla-
matdrios ndo esteroides (AINEs),
entre outros.

Concluindo, a Diabetes mellitus
constitui a causa mais frequente
de doenca renal crénica terminal,
a nefropatia diabética manifesta-se
inicialmente pela identificacdao de
albumina numa analise de urina, o
seu diagndstico e tratamento pre-
coces alteram a evolucao da doenca
e o doente desempenha, uma vez
mais, um papel determinante no
progndstico desta doenca. m

Dr. Miguel Bigotte Vieira

Esta reformado? Gostaria de conhecer novas
pessoas e novas realidades? Ja pensou passar
uma temporada na Sicilia?

Aproveite a oportunidade oferecida pelo projeto "Dialisi
Mucaria Social”. Venha passar 3 meses a Siciliae
tomaremos conta de si!

Dialisi Mucaria é uma empresa que oferece um servico de salde
especializado e personalizado na Sicilia, onde as temperaturas amenas
e os alojamentos confortaveis disponibilizados pelo proprio projeto
proporcionam uma estadia tranquila e de gualidade.

Hospitalidade, Oportunidade!

Assisténcia,
DIALISI MUCARIA

Dialisi Mucaria, gracas ao seu novo projeto Social, permite-lhe passar uma temporada na Sicilia com
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condigbes muito vantajosas. Para uma estadia de 3 meses ird receber: Dialise gratuita com o Cartao SOCIAL
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passagem aérea; Transporte gratis do aeroporto e para os Centros de Didlise; Excursoes na Sicilia e

atividades lidicas, organizadas semanalmente pela nossa equipa. ; %"%‘J\f\f“‘“ﬂ
£, 'm.h{hcf\ ALCAMD

€ 0039.0923.836.440 SICILIA

ou info@dialisimucaria.it

Contacte-nos para mais informagoes
“Dialisi Mucaria Social”. A Sicilia espera por sil

Centri di Emodialisi del Dott. Mucaria:
Viale Europa 23 - 91019 - Valderice (TP - ITALIA) - Tel. +39 0923 836440 - Fax +39 0923 833333
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Algures Numa Sala de Dialise,
um Dialogo Sobre a Atividade Fisica

percebendo-se do ar preocupado de Manuel

Caetano (o doente), José Braga (o enfermeiro)

abeira-se...

José Braga (JB) - Sr. Manuel, ja lhe disse que esta
tudo bem com a fistula e as agulhas estao bem posicionadas.

Pressao arterial e venosa estdo 6timas...

Manuel Caetano [MC) (interrompendo-o) - O Sr. Enf. nao é nada
disso. Com a fistula j& sei que estd tudo bem. O problema é a
minha muther.

JB - 0 seu e de mais uns milhdes de portugueses...

MC - A minha insiste agora que sou sedentario e que estou a
ficar gordo. E todos os dias a mesma histdria. Tenho 70 anos e
faco dialise, é claro que sou sedentario! O que é que ela quer?
Que tenha o corpo do Ronaldo?

JB - Bom, percebo os receios da sua esposa.

MC - Esta do lado dela?

JB - Passo a explicar. A inatividade fisica é hoje um problema
de saude publica equiparavel ao tabaco. Os relatérios europeus
apontam Portugal como um dos paises mais sedentarios da
Europa. Isto reflete-se num nimero crescente de diabéticos e
hipertensos, o que faz também aumentar o numero de pessoas
em dialise.

MC - Eu faco didlise, como é que ela quer que eu tenha atividade
fisica?

JB - 0 que se passa consigo, passa-se com a grande maioria
dos utentes em dialise. Apds iniciarem tratamento, a grande
maioria das pessoas reduzem em muito o seu nivel de atividade
fisica.

MC - E estou velho...

JB - Sabe Sr. Manuel, a Organizacdo mundial de Saude tem
recomendacdes de atividade fisica muito claras (figura 1). Todos
os adultos devem fazer um minimo de 150 minutos semanais de
treino aerdbio de intensidade moderada.

TREING AEROBIO

150 minfsemana (intensidade moderada)

75 minfsemana (intensidade vigorosa)

# g Combinagdo equivalente entre ambaos

Beneficio adicional: intensidade moderada
de 300 min/semana ou intensidade vigorosa de 150 minfsemana

TREIND DE FORCA MUSCULAR
Principals grupos musculares
2 ou mais vezes/semana

TREWND DE EQUILIBRID

EES

ANDS 3 ou mais vezes/semana

Figura 1 - Recomendacoes de atividade fisica da organizacdo mundial
de saude para adultos

Julho/Agosto/Setembro 2017

MC - Treino aerobio?

JB - Chama-se treino aerdbio a atividades como a caminhada,
a corrida, a natacao, o ciclismo ou a danca. Nestas, o coracao e
os vasos sanguineos melhoram a sua capacidade de distribuir
oxigénio a todo o organismo.

MC - Entao, se eu for passear o meu cao e caminhar 50 minu-
tos, 3 vezes por semana, ja ndo sou sedentdrio e posso dizer a
minha mulher que se deixe dessa conversa?

JB - E um excelente principio e passear o cdo é um excelente
estimulo. A caminhada, por si so, tem beneficios comprovados
para a saude. Uma forma pratica de saber se o esta a fazer de
forma moderada é o teste da fala. Na intensidade moderada,
durante o exercicio, uma pessoa é capaz de falar, mas nao é
capaz de cantar. Quando comecamos a ter dificuldade em dizer
uma frase completa, a intensidade passa a vigorosa. Aconse-
lho-o0 a comecar por uma intensidade moderada.

MC - E se eu nao aguentar?

JB - Sabe-se hoje que 10 minutos seguidos de treino aerébio ja
tém beneficios para a salde. Alids, os beneficios de nds cami-
nharmos, por exemplo, 30 minutos seguidos, ou 3 intervalos de
10 minutos com periodos de repouso parecem ser idénticos.
Portanto, aconselho-o a fazer caminhadas de periodos minimos
de 10 minutos. Quando se sentir cansado, descanse um pouco e

tente fazer outro periodo de caminhada.

MC - Olhe, o meu filho também anda & agora com um aparelho
de por a cintura que conta os passos. Isso é bom?

JB - 0 podéometro é um bom estimulo para aumentar a sua
atividade fisica. Se fizer menos do que 5.000 passos por dia, a
sua esposa pode continuar a chama-lo de sedentario. O ideal é
mesmo que consiga fazer 10.000 passos por dia (figura 2).

Passos/dia Nivel de atividade fisica
<5000 Adulto sedentario
5000 - 7499 Adulto com atividade reduzida
7500 - 9999 Adulto com alguma atividade

10 000 - 12 499 Adulto suficientemente ativo

>12 500 Adulto muito ativo

Figura 2 - Recomendacdes de nimero de passos por dia

MC - Mas, para além disso, ela anda l& a levantar uns pesos com
os bracos e a fazer uns exercicios com uns pesos nas pernas.
JB - Vejo que a sua esposa estd bem informada. Na verdade, as
recomendacdes dizem que para além do minimo de 150 minu-
tos de treino aerdbio por semana, devemos fazer no minimo
dois dias de treino de forca muscular, em grupos musculares
diferentes.

MC - Que grande confusao!

JB - Por exemplo, pode dividir o seu corpo em parte superior e
parte inferior. Segundas e quintas-feiras faz exercicios com as



pernas (por ex. caneleiras com areial, tercas e sextas faz exer-
cicios com os bracos.

MC - Entao devo comprar uns halteres?

JB - Pode fazé-lo, mas ha utensilios em casa que lhe podem
ser Uteis (por ex. garrafas de 4dgua, pacotes de arroz). No caso
das pessoas com mais de 65 anos, o treino aerdbio e o treino de
forca muscular devem ainda ser complementados com o treino
de equilibrio, mas deixemos essa conversa para outro dia...

MC - Se fizer isso tudo, ela deixa mesmo de me chamar essa
coisa do sedentario...

JB - Vai ver que sim...

MC - Eh p3, vai ser dificil... Para ja, a dialise rouba-nos imenso
tempo e depois do tratamento saio daqui extremamente can-
sado...

JB - Sabe que a NephroCare tem um programa de exercicio
intradialitico, isto é, um programa de exercicio durante a dia-
lise. Esta é uma forma bastante pratica e Util de rentabilizar
o tempo do seu tratamento para atingir as recomendacdes de
atividade fisica de que faldmos. Repare ali no Sr. Miranda. Na
pedaleira ele faz o treino aerdbio (figura 3), com as bolas (figura
4) e com as caneleiras (figura 5) faz o treino de forca muscular.
MC - Aquilo nao é arriscado?

JB - Sr. Manuel, este é um programa que esteve em teste
durante dois anos na NephroCare Coimbra. Perante os resul-
tados obtidos, foi alargado a outras clinicas do grupo. A selecao
de doentes é feita por um médico, de acordo com determinados
critérios. Para além disso, todos os doentes sdo devidamente
instruidos para determinadas regras, por forma a que o pro-
grama decorra com seguranca.

MC - Acha que sou capaz?

JB - A prescricao do exercicio, nomeadamente a sua duracao, é
individualizada e feita de acordo com a tolerancia de cada utente.

Para além disso, a sua progressao é feita de forma gradual.

]

Figura 3 - Treino aerébio em ciclo ergémetro (pedaleira)

Figura 4 - Treino de forca muscular [preensdo manual]
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MC - Serd que aquilo tem mesmo beneficio?

JB - Para além do seu carater lidico, ajudando-o a passar
melhor o tempo durante a didlise, este programa tem benefi-
cios comprovados para a sua saude.

MC - Ora dé la exemplos...

JB - Esta comprovado que os hemodialisados que sao fisica-
mente ativos sobrevivem mais tempo, isto porque o exercicio
tem beneficios no controlo da pressao arterial, no controlo do
colesterol, na melhoria da glicémia, no controlo da inflamacao
cronica, que é um grande problema nos hemodialisados, na
melhoria da composicao corporal e na melhoria de sintomas
como a depressao e a fadiga pos-dialise. Por isto, os estudos
que analisam os efeitos dos programas de exercicio em hemo-
dialisados apontam para uma melhoria da sua qualidade de
vida. Este é o grande propdsito deste programa.

Esta hipotética conversa poderia ter acontecido em
qualquer uma das 20 clinicas da NephroCare que ja
tem o programa de exercicio fisico implementado e que
abrange atualmente cerca de 450 doentes. Cada um des-
tes aceitou este desafio e decidiu pedalar pela sua satde.
Para nods, tem sido um enorme prazer esta experiéncia
com cada um deles. A eles e a toda a equipa das clini-
cas envolvidas se deve o sucesso deste programa. Um
profundo bem-haja também a Associacao Portuguesa
de Insuficientes Reais pelas iniciativas que tem desen-
volvido no sentido de promover a atividade fisica, facto
que também tem sensibilizado os utentes da NephroCare
para a adesao ao programa de exercicio intradialitico.

Enf. Pedro Martins (pedro.martinsdfmc-ag.com)

Coordenador do Programa de Exercicio
da NephroCare Portugal, S.A.

- NAKT : L e
Figura 5 - Exemplo de dois exercicios de treino de forca muscular
(membros inferiores]
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VIVER & VENCER

-

hamo-me Ema Pascoal

e sou a mae do menino

Emson Chau, insuficiente

renal desde os 4 meses de
idade e que conta hoje com 17 anos.
Serd muito complicado resumir os
17 anos da minha experiéncia de
mae de um menino que se tornou
insuficiente renal por negligéncia
médica em Mocambique. Entre-
tanto, nestes 17 anos, momentos
marcantes estao todos os dias pre-
sentes na minha vida:

1. 0 dia em que a Pediatra que assis-
tia o Emson, ainda com 2 meses de
idade, me entregou o meu fitho nos
bracos e disse: "Este bebé estd com
todo o tipo de infecdes e com os
resultados dos exames de sangue
todos muito mal. S6 pode ser sero-
positivo! A senhora fez os testes de
HIV durante a gravidez? Olhe, leve
o seu filho e volte mais tarde para
interna-lo.”

2. 0 dia em que, depois de cerca de
45 dias internado numa clinica par-
ticular, pagando valores de que nao
dispunha, sem respostas satisfato-
rias e vendo o Emson a "sucumbir”
a cada dia que passava, decidi pedir
alta do hospital e seguir, por conta e
risco, para a Africa do Sul, em busca
de uma resposta para o meu filho.
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3. 23 de novembro de 2000, o dia
em que, chegados a Africa do Sul,
foi descartada a hipotese do Emson
ser HIV positivo e foi diagnosticado
com valvulas da uretra posterior e
que, dado o tempo decorrido sem
qualquer intervencao, acabou dani-
ficando o rim do lado esquerdo, que
estava em faléncia total...

Desde entao, entreguei completa-
mente a minha vida a esta causa,
tendo em conta que era casada, tinha
outro filho na altura com menos de
3 anos, era funcionaria bancaria e
estudante em regime pos-laboral
na Licenciatura em Contabilidade e
Auditoria.

Apds cerca de 8 cirurgias a que foi
sujeito para a reconstituicao da
uretra e encerramento da vesico-
tomia, aos 5 anos de idade, ano em
que também me separei do pai dos
meus filhos, o Emson deixou de ser
seguido pelo Urologista e passou a
ter seguimento unicamente Nefro-
l6gico. Tudo isto era feito na Africa
do Sul, visto que em Mocambique
ndo havia condicdes nem médicos
de especialidade para o seu caso.
Entretanto, devo dizer que sem-
pre tive muito presente as oracoes
na minha vida quotidiana, para
compensar a falta que fazia ao
Teosson, o meu outro filho, as

minhas auséncias ao trabalho e,
nao menos importante, a faculdade.
0 Teosson, ainda assim, sempre foi
um filho muito equilibrado, sendo
ele hoje o meu verdadeiro “ponto
de equilibrio” diante de tudo o que
tenho enfrentado para garantir a
longevidade do Emson.

4. Em 2012, quando o médico na
Africa do Sul alertou para a neces-
sidade do Emson, ou conseguir um
dador vivo compativel para o trans-
plante, ou iniciar a dialise. Foi o
momento em que me senti uma mae
"impotente”, pois nem sequer sou
compativel com ele. 0 Emson é A+ e
eu sou AB. Preferi achar que assim
é avontade de Deus, pois Ele prefere
que eu tenha forcas e energias para
buscar solucdes para o meu filho,
pois se eu fosse compativel nalgum
momento teria que ficar acamada.
Quase nunca pude contar com a
colaboracao do pai do Emson, alias,
ele ja tinha outra familia e, obvia-
mente, a sua atencao era diminuta...
Bati a varias portadas, escrevi car-
tas a varias instituicdes, escrevi
uma carta ao Embaixador de Por-
tugal em Mocambique oferecendo-
-me para doar um dos meus rins a
qualquer crianca em Portugal que
fosse compativel comigo para que,
em troca, o Emson pudesse benefi-
ciar de um rim a partir do banco de
6rgaos de Portugal de um dador vivo
ou cadaver. Mal sabia eu (por falta
de informacdo em Mocambique) que
havia um protocolo entre Mocambi-
que e Portugal, no @mbito da Saude.
Depois de muito "a corda esticar”,
e enquanto aguarddvamos por res-
postas aos varios apelos que fui
fazendo desde 2012, no dia 23 de
novembro de 2015 o Emson foi sub-
metido a cirurgia para colocacao do
cateter e iniciar a dialise peritoneal
(sempre na Africa do Sul). Entre-
tanto, a partir desta data, embora
a minha vida tivesse tomado um



novo sentido, também "deixei de ter
vida". Enquanto estivemos na Africa
do Sul, os dias necessarios para que
eu fizesse o treinamento para depois
continuar a fazer a dialise quando
voltassemos a Mocambique, foram
dias de muita esperanca. Passados
15 dias, voltdmos a Mocambique
com algum material (10 caixas de
solucdao que correspondiam a 10
dias de dialise, pois o Emson fazia
4 ciclos diarios) e tinhamos indi-
cacoes do meédico sul-africano de
onde poderiamos adquirir as caixas
seguintes em Mocambique. Chega-
dos a Mocambique, o referido forne-
cedor disse-nos que havia mais de
um meés que nao conseguia impor-
tar a solucdo (Bicavera), porque
havia dividas antigas ao fornecedor
e que, por isso, nao era autorizada
a encomenda para Mocambique.
Estdvamos j& no més de dezem-
bro de 2015. Passamos dias muito
amargos, no entanto incansaveis da
minha parte, pois a solucao passava
por eu voltar & Africa do Sul a cada
semana para ir comprar as caixas e
suportar todas as despesas com o
transporte das mesmas. Cada caixa
de Bicavera pesa cerca de 9,5 Kg e
eu s6 podia trazer no maximo sete
caixas no aviao, sendo que o Emson
consumia uma caixa por dia. Para
terem uma ideia, cada caixa custava
na altura o correspondente a 52€...

Nunca me passou pela cabeca que
o Emson nao teria uma solucao,
mesmo com todos os obstaculos
que tivemos, por isso, apesar de
tudo isso, sempre procuramos fazer
uma vida alegre os trés (eu, o Emson
e o Teosson).

5. No dia 12 de dezembro de 2015,
quando chego ao trabalho, abro a
caixa de mail, vejo um mail cujo
remetente ndo era comum na minha
rotina laboral. Antes de abrir o mail,
lembrei-me que dias antes rece-
bera uma carta do Embaixador de
Portugal em Mocambique que dizia
que o processo do Emson ja estava
encaminhado junto do Ministério
da Saude portugués. Abri o mail

e dizia "Emson Chau, doente com
insuficiéncia renal crénica. Informo
que estd autorizada a evacuacao do
mesmo e consulta marcada para o
dia 3 de janeiro de 2016 no CHUC."
Naquele momento, os meus olhos
encheram-se de lagrimas e os meus
colegas nao perceberam porque eu
me ajoelhava e rezava.

A 12 de janeiro, o Emson iniciou a
avaliacao no Hospital Pediatrico de
Coimbra, tendo sido preliminar-
mente informada que ele reunia
condicoes para entrar em lista de
espera, devendo entretanto resi-
dir em Coimbra. Regressamos a
Mocambique 15 dias depois e, em
abril, torndmos a voltar a Coimbra
para nos instalarmos e iniciar o
estudo para o transplante.

6. No dia 23 de novembro de 2016
(fazia neste dia 1 ano que o Emson
iniciara a dialise peritoneal e 15
anos que decidi sequir para a Africa
do Sul), eram 20 horas, o Emson
tinha terminado o jantar e ja se pre-
parava para se ligar a cicladora.
Nesse dia tinha chegado de Mocam-
bique uma tia do Emson e, enquanto
conversavamos, eu preparava a
maquina e digo: "Andamos nesta
luta ha 16 anos, mas eu sinto que ja
estou quase a vencer.” Dito isto, toca
o meu telemdvel: “Temos uma boa
noticia para si, se o Emson ainda
nao jantou, ndo lhe dé de comer e
nao o ligue a cicladora, chegou um
rim para ele. Prepare-o e leve-o ja
para o Pediatrico.”

Nos dias 23 e 24 de novembro eu vivi
e testemunhei um verdadeiro mila-
gre! O Emson foi preparado e foi para
o bloco por volta da meia-noite. Apa-
rentemente a cirurgia correu bem,
por volta das 4 da madrugada do
dia 24 saiu do bloco para a UCI. Por
volta das 9 horas, constatou-se que
o rim recebido nao estava a respon-
der, fez um trombo, pelo que voltou
ao bloco. O rim tinha sido definitiva-
mente rejeitado e nada mais havia a
fazer. Nao desesperei. Quando tomei
conhecimento fui a correr procurar
o Padre, puxei-o pelo braco e fomos
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a capela. Rezdmos juntos e depois
pedi ao Padre que me deixasse sozi-
nha. A minha esperanca era de que
0s médicos conseguissem recupe-
rar aquele mesmo rim, mas a Nossa
Senhora e o seu Filho responderam-
-me com muito mais. Voltei ao bloco
e nesse instante, sim, presenciei o
verdadeiro Milagre, pois exatamente
nesse momento chegava um indivi-
duo transportando uma arca azul,
que entregou a Enfermeira que
esperava na porta do bloco e disse:
“Venho trazer o rim para o rapaz
que rejeitou o que recebeu antes.” A
moca olhou para mim e fez um sinal
de "Sim, é para o teu filho, ele vai
ser retransplantado!”

Inédito, como alguns diziam. Dois
rins no mesmo dia quase sem ter
saido do bloco?!! Para mim foi mais
do que esse tal “inédito”, foi sim
uma resposta Divina! Os dias 23 e 24
de novembro ficarao para sempre na
minha e na Vida do Emson, passou
a ser a data do seu renascimento...
Peco desculpas por me estender um
pouco mais, mas é sempre muito
dificil falar de forma resumida da
histéoria do Emson ou da minha
experiéncia como mae sem estes
momentos que no final me emocio-
nam de sobremaneira...

Entretanto, hoje sabendo que conti-
nuamos com este desafio de forma
mais controlada, apds também ter
ultrapassado as ameacas de rejei-
cdo apds o transplante, sou uma
mae feliz. E, mais do que feliz, per-
cebo a cada dia que sou uma mae
que tem a resiliéncia suficiente para
“trazer o barco”. Enquanto vivemos
na Casa Acreditar pude perceber
que a minha experiéncia nao era
mais comovente do que a de nin-
guém. Sé Acreditando Alcancamos.
Como mae e, principalmente como
solteira, cuidando de dois filhos,
sempre me agarrei a um ditado de
que gosto muito, do William McFee,
"0 mundo nao esta preocupado com
as tempestades que encontraste,
quer saber se trouxeste o barco.”" m

Ema Pascoal
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¢ Estudos Clinicos

que podem fazer a diferenca

ompletam-se, no presente nimero, dois anos de presenca ininterrupta desta rubrica na revista Neframea.

Ao longo deste periodo, pretendeu-se levar ao conhecimento dos leitores, resumidamente e em linguagem

acessivel, alguns trabalhos das areas da Nefrologia Clinica / Doenca Renal Crénica / Lesao Renal Aguda,

da Hemodialise, da Dialise Peritoneal e da Transplantacao Renal, publicados em revistas cientificas, cujos
resultados podem vir a ser determinantes para os individuos portadores de doenca renal. Na expectativa de que a
sua existéncia tenha sido Util e interessante para os leitores, tentar-se-a assegurar a publicacao, com a regularidade
habitual, enquanto se mantiverem intactos os seus pressupostos: validade e atratividade.

Os ultimos tempos tém sido férteis em novos documentos cientificos e de informacao e formacao. Como é evidente,
nem todos podem ter lugar na atual coluna. Entre os excluidos (que, no entanto, merecem referéncia, e podem e
devem ser consultados na Internet), encontram-se a criacdo e revisdo de diversas guidelines da KDIGO - Kidney
Disease Improving Global Outcomes (Melhorar os Resultados Globais da Doenca Renal), o Atlas Global da Salde
Renal, da Sociedade Internacional de Nefrologia, o livro da SONG - Standardised Outcomes in Nephrology (Resul-
tados Standardizados em Nefrologia) e a atualizacdo do manual Preparing for Emergencies - a Guide for People on
Dialysis (Preparacao para Emergéncias - um Guia para Individuos em Dialise), este Gltimo destinado aos doentes
norte-americanos - e espero que tenha sido Util para o impressionante nimero de afetados pelas tempestades Har-
vey e Irma - ainda que tenha a virtude de nos recordar que o nosso pais nao esta a salvo de emergéncias e desastres
(tal como se constatou aquando dos incéndios que recentemente o assolaram) e que um manual desta natureza,
adaptado a realidade nacional, é bem necessario.

Nesta oportunidade, os assuntos eleitos foram a transplantacao renal e os desafios enfrentados na tentativa de
aumentar o nimero de 6rgaos disponiveis, e a “dieta renal”, acrescentando-se, no final, e como é habitual, algumas
breves notas.

mundialmente, sabendo-se que a grande limitacao para
a transplantacdo renal é o nimero de 6rg&os (de dador
vivo ou cadaver) disponiveis para o efeito.

1) Aumento do nimero de orgaos disponiveis para a
transplantacao renal: oportunidades e dividas

Entre a mais de uma dezena de artigos publicados nos
Gltimos meses a propoésito da necessidade de aumentar
o nimero de d6rgdos existentes para a transplantacdo
renal, destacam-se cinco, dos quais apresentam-se os
titulos de dois.

Paying It Forward: Live Kidney Donation Now to
(POSSIBLY) Benefit a Long-term Future Recipient

Marty T, Solers, MO, WP

Transplantion 2017;101(9):1965-6

No capitulo da transplantacdo renal de dador vivo, um
deles é sobre a inovadora proposta de doacao anteci-
pada em vida, ou seja, a doacao nao direta de um rim a

CORRESPONDENCE

Trial of Transplantation of HCV-Infected Kidneys

into Uninfected Recipients
New Engl J Med 2017; DOI: 10.1056/NEJMc 1705221

Todos sabemos que a transplantacdo renal é a melhor
opcao de tratamento da doenca renal crénica dita termi-
nal, isto é, dependente de terapéutica substitutiva da fun-
cdorenal, embora sé possa ser realizada em cercade um
quarto dos doentes, sobretudo por questoes relacionadas
com as condicdes de salde necessarias para a cirurgia e
para a terapéutica imunossupressora subsequente. Em
Portugal e em muitos outros paises, o nimero de doen-
tes em dialise continua a aumentar. Transplantar mais
e mais depressa os doentes que se encontram em lista
de espera ativa &, pois, uma necessidade reconhecida
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uma pessoa com risco significativo no futuro (mas no no
presente] de doenca renal crénica terminal, recebendo
esse individuo um “passe” para integrar uma cadeia
de transplantacao analoga quando, de facto, carecer
de um transplante renal, e seguindo o 6rgdo do dador
para um outro recetor que necessite atualmente de um
transplante renal. Ainda neste ambito, uma revisdo de
origem canadiana das estratégias para aumentar a doa-
cao renal em vida evidenciou uma importante lacuna de
estudos de elevada qualidade sobre o tema, assinalando,
todavia, que a maior motivacao para a doagao renal em
vida parece ser veiculada pelos potenciais recetores e as
redes sociais de que fazem parte.



No que respeita a transplantacao renal de dador cadaver,
a Universidade da Pensilvdania comunicou recentemente
os resultados de um estudo piloto de transplantacao
renalde 10individuos sem hepatite C com rins de dadores
cadaver portadores de hepatite C (genétipo 1), sequida
do tratamento desta doenca infecciosa com agentes
antivirais diretos, sendo prometedores os resultados em
termos de funcao do enxerto aos seis meses pos-trans-
plante e em relacdo a hepatite C, que foi contraida por 9
dos 10 transplantados e, em todos, dada como curada.
Adicionalmente, um trabalho oriundo da Republica da
Irlanda demonstrou que a realizacao de biopsia renal
pré-transplante de dadores cadaver ditos com “extended
criteria” (idade mais avancada, doencas cardiovascula-
res ou func3o renal deteriorada antes da doacdo) nao
acrescentou beneficio importante no que concerne a fun-
cao do enxerto aos cinco anos, quando comparada com o
transplante derins "standard” ou duplo transplante renal
(transplante dos dois rins de dadores com “extended cri-
teria” no mesmo recetor) sem biopsia renal prévia. Por
fim, um artigo belga refere que a doacdo de drgaos [entre
outros, o rim) apds a morte circulatéria (paragem cardio-
circulatéria) de doentes eutanasiados pode constituir um
dos modos de aumentar a disponibilidade de drgaos para
a transplantacao (na Bélgica, entre 2005 e 2016, foram
32 as pessoas que optaram pela eutanasia e doaram os
seus 6rgaos).

Que diferenca poderao fazer estes estudos?

Estes cinco artigos dao pistas relativamente inovadoras
para o aumento do niUmero de 6rgaos destinados a trans-
plantacao renal. Ainda que constituam oportunidades
para o alcance deste objetivo, deixam, em alguns casos,
legitimas duvidas.

Comecemos pelos mais simples: obviamente, sera
necessario desenvolver estratégias de incremento do
numero de dadores renais em vida e de dadores cada-
ver. Todos concordamos que campanhas de informacao
sobre a doacao renal em vida sao determinantes e o por-
tal da APIR conta com dois folhetos informativos sobre o
assunto. Relativamente a utilizacao de rins de dadores
cadaver com “extended criteria”, hd muito que nio exis-
tem dulvidas sobre a necessidade de nao se desperdicar
a utilizacao desses 6rgaos e o estudo referido vem con-
firma-la, possivelmente removendo as reticéncias que
algumas unidades de transplantacao ainda colocam.

Ja no que concerne a doacao antecipada em vida, poder-
-se-a argumentar que se trata de uma decisao dificil, na
medida em que o individuo a quem se doa antecipada-
mente o 6rgdo através de um “passe” pode, de facto, nao
vir a necessitar, no futuro, de um transplante renal. E,
na verdade, uma “aposta no escuro” mas, de qualquer
modo, a ser concretizada, serd sempre de louvar a deci-
sdo altruista do dador.

As maiores controvérsias residem na utilizacdo de rins
de cadaveres portadores de hepatite C em individuos
sem hepatite C e de rins de individuos que decidem reali-
zar eutanasia. Serd licito provocar intencionalmente uma
infecao como a hepatite C no decurso da transplantacao
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renal, ainda que aquela seja potencialmente curavel? E
sera correto utilizar 6rgaos de individuos eutanasiados,
mesmo que seja seu desejo fazé-lo? Nestes dois casos -
e no da doacao antecipada em vida - levantam-se profun-
das questoes ético-deontoldgicas, que exigem um debate
social alargado, para além de legislacao inequivoca, cir-
cunstancias que, em Portugal, por ora nao se colocam
mas que, num futuro préximo ou mais distante, poderao
ter lugar.

2) A “dieta renal”: novidades e desafios

EMNTOR AL

Dietary Sources of Protein and Chronic Kidney (i)
Disease Progression: The Proof May Be in the
Pattern

Jaimon T. Kelly, Juan Jes_us Carrero
Journal of Renal Nutrition, Vol 27, No 4 [July), 2017: pp 221-224

MNo more ‘renal diet” — tell me what |
can eal!

Nephrology News & Issues

A expressao “dieta renal” é pouco esclarecedora - tanto
pode significar uma dieta para prevenir a progressao da
doenca renal crénica ndao dependente de uma terapéutica
de substituicao da funcao renal, como pode ser atribuido
ao regime dietético aconselhado em individuos ja em dia-
lise ou transplantados renais. Todavia, a sua utilizacdo é
tao corrente que nao a podemos evitar.

O primeiro artigo aborda a questdo da eficacia da dieta
com baixo teor de proteinas na progressao da doenca
renal crénica nao dependente de uma terapéutica de
substituicao da funcao renal e o debate de décadas que
envolve a sua aplicacao. De facto, como os autores salien-
tam, a literatura clinica mais recente parece indiciar que
0 “segredo” do sucesso da dieta hipoproteica poderd estar
mais na fonte das proteinas (animais e vegetais) do que na
sua quantidade. Consumir proteinas provenientes de lati-
cinios com baixo teor de gorduras, carne de aves, peixe,
legumes e graos é mais saudavel e, provavelmente, mais
eficaz na reducao da progressao da doenca renal cronica
do que utilizar na dieta carne vermelha, carne processada
ou “fast food".

0 segundo, de autoria de uma nutricionista renal, discute
as dificuldades que os individuos em dialise experimentam
na sua dieta que, de uma forma geral, obriga a restricdes
no consumo de liquidos, sal e alimentos ricos em potas-
sio e fésforo, ao mesmo tempo que recomenda a ingestao
de uma significativa quantidade de proteinas. E tudo isto
num contexto em que os doentes podem ter pouco apetite
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e perturbacoes do paladar e do olfato. A autora destaca a
necessidade de tornar simples, flexivel e compreensivel
a dieta das pessoas dialisadas, e de as incentivar a vol-
tar a cozinhar (muitos doentes em dialise ndao cozinham,
limitando-se a consumir alimentos pré-preparados).

Que diferenca poderao fazer estes artigos?

O papel da ou do nutricionista em Nefrologia é de enorme
importancia. Mais do que ninguém, é quem pode forne-
cer as melhores informacoes e os melhores conselhos
sobre a alimentacdo dos doentes renais cronicos, quer se
encontrem ou ndo em dialise.

Promover uma dieta saudavel, do “tipo” mediterraneo,
com vegetais e frutas frescos, graos, azeite e predomi-
nio de carne de aves e de peixe, € um enorme desafio nos
doentes renais, face as diversas restricdes alimentares
a que estao sujeitos. Mas nao é uma tarefa impossivel e
a experiéncia demonstra-nos que, com sucessivas con-
sultas com uma ou um nutricionista, consegue-se, na
maior parte dos casos, definir a dieta ideal para cada um
dos doentes e motiva-los a segui-la. Iniciativas como os
workshops de culinaria que a APIR organizou sdo, tam-
bém, bons meios para alcancar este objetivo. A APIR
faculta no seu portal um folheto informativo intitulado
“Nutricdo e Doenca Renal” que, neste contexto, poder3,
igualmente, ser util.

Duas Breves Notas

Recuperando o assunto do conflito de interesse médico
abordado no anterior nimero da Nefrdmea, a propdsito
de uma edicdo do Jornal da Associacdo Médica Americana

Junte-se a comunidade APIR

e traga um amigo

Torne-se sécio por apenas 1€ més

Informe-se
Reveja-se
Colabore

Para mais informacoes:
Rua Luiz Pacheco, Lote 105-Loja B ® ']
Bairro das Amendoeiras

1950-244 Lisboa 4
Telefone: 218 371 654

E-mail: apir@apir.org.pt )

APIR

dedicada quase exclusivamente ao tema, acrescento que,
na minha opinidao, o desempenho por médicos de papéis
importantes como, entre outros, cargos dirigentes em
associacoes ou sociedades médicas, a direcdo de servicos
clinicos, a coordenacao de reunidoes de consenso, a edi-
cao de revistas cientificas, a participacdo em organismos
publicos de fiscalizacdo e em comissdes para a elabora-
cdo de recomendacdes ou para a selecdo e/ou aquisicao
de equipamentos ou consumiveis clinicos, e a lideranca
de ensaios clinicos, deve respeitar o principio da declara-
cao de potenciais conflitos de interesse, mesmo que nao
existam. Nada é mais transparente do que a propria trans-
paréncia.

Um trabalho publicado este ano no Journal of Clinical
Hypertension evidenciou que somente 1 em 159 estudan-
tes de Medicina norte-americanos completou os 11 proce-
dimentos necessarios para uma correta avaliacdo da ten-
sao arterial. Em média, apenas 4,1 procedimentos foram
realizados pelos 159 futuros médicos. Como é referido no
trabalho, a melhoria do controlo da pressao arterial pode
poupar mais vidas do qualquer outra intervencao clinica
isolada, sendo por conseguinte crucial a precisao da sua
medicao. Os resultados deste estudo suscitam duas ques-
tées pertinentes: 1.3) a autoavaliacio da pressdo arterial
no domicilio estara a ser devidamente ensinada aos indi-
viduos hipertensos? 2.2) a medicdo da pressdo arterial
estard a ser corretamente realizada na pratica clinica e
nas farmacias, onde, ultimamente, se tornou uma rotina
frequente e, acrescente-se, muito necessaria? m

Dr. Miguel Leal

$ Marr APIR
Assexiardo Associagio Partuguesa de
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ara um jovem que ja nasceu com uma doenca

cronica, bem como para a sua familia, a transicao

para uma unidade de saude de adultos pode pa-

recer assustadora! Mas é um processo que deve
ser preparado com grande antecedéncia, desde o inicio da
adolescéncia, para que esta transicao seja suave e posi-
tiva para todos. Numa crianca com doenca crdonica, mas
com um desenvolvimento cognitivo normal, a passagem
para a idade adulta envolve tornar-se gradualmente mais
consciente e responsavel pela sua propria salde. Neste
artigo vamos dar algumas sugestdes do que se pode fazer
na faixa etaria entre os 12 e os 14 anos.

A partir desta idade o jovem devera comecar a ter cons-
ciéncia da sua situacao de saude, saber dizer o seu diag-
nostico e o nome dos medicamentos que toma e sua po-
sologia (dosagem e hora) e quais os cuidados basicos a
ter com a salde (alimentacao, exercicio fisico, ingestao
de agua, como evitar infecdes, etc.). Também nesta idade
poderd comecar gradualmente a ter algumas responsa-
bilidades, como por exemplo tomar a medicacao autono-
mamente, sem que seja necessario avisar. Nas consultas
médicas devera comecar a ser ouvido, a ter a oportunida-
de de fazer perguntas, ser capaz de descrever os proprios
sintomas e a participar no processo de decisao. Se neces-

sario, uma parte da consulta podera ser realizada a sos,
apenas entre o médico e o jovem paciente.

Claro que este crescimento nao é feito apenas em relacao
a saude. Em casa devera ter tarefas, demonstrando que é
capaz de ter responsabilidades. Podera também inscre-
ver-se como voluntario numa causa que lhe seja proxima,
ligada ou nao a saude, tendo uma primeira aproximacao
a vida profissional. E também a altura de comecar a pen-
sar no seu futuro profissional, saber se a sua situacao de
salde podera de alguma forma condicionar a sua escolha
futura e explorar alternativas através da orientacao voca-
cional. Muito importante nesta idade é o circulo de ami-
gos. Para os pais € importante que conhecam os amigos
do seu filho e que tenham a certeza que ele se sente inte-
grado no seu meio. Esta identificacao com os seus pares
é importantissima para a construcao da sua autoestima e
da confianca necessaria para enfrentar o mundo por si sé.

Adaptado de: Envisioning my future: A young person’s guide
to health care transition. Children’s Medical Services, Flo-
rida Department of Health.

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

Tudo comecou quando eu tinha 10 anos. Tinha bastantes dores nos ossos e dificuldades de locomocéo. Primei-

-
"

ramente fui consultada pela médica de familia, que ndo detetou o meu problema de saude. Andei talvez um ano
com um diagndstico errado. Cada dia que passava estava pior, até que o meu pai tomou a decisdo de consultar um
pediatra particular. No dia a sequir ja estava no Hospital D. Estefania para realizar exames. Nas ecografias renais
0s médicos viram que os meus rins tinham problemas. Nesse mesmo dia fiquei internada, e até iniciar a hemo-
didlise foi um passo. Iniciei a hemodiélise no dia 22/02/2000, e precisamente um ano depois fiz 0 meu primeiro
transplante renal no hospital de Santa Cruz em Carnaxide. E a minha sequnda casa e a minha sequnda familia.
Séo profissionais de saude extraordinarios e pessoas exemplares a quem eu confio a minha vida. O transplante é
um misto de sensacoes que nos invade o coracao, mas com toda a certeza que foi um alivio e uma alegria deixar a

maquina de hemodialise para tras. O meu rim funcionou até 2012. Quando falhou, iniciei a diélise peritoneal e foi das melhores escolhas
que fiz na minha vida. 2016 posso dizer que foi o pior ano da minha vida. Nao sei onde fui buscar tanta forca para aguentar tanta coisa
que me aconteceu. Desde pancreatite, liquido a volta do coracdo, pneumonia, infecdo pulmonar, liquido no pulmdo... Enfim, agora tenho
a certeza que tenho dentro de mim uma forca de vontade e de vencer enorme. Aconteca o que acontecer, eu sei que vou lutar por mim
e pela minha saude até ao fim, pois para além de pensar em mim, penso na minha familia que ndo merece ver-me desistir. 56 quero
transmitir a todos vds um pouco da minha forca, para que a vossa luta didria seja um pouco mais facil. Agora, tenho fé e esperanca de
que o segundo transplante ird realizar-se. Nao sei quando sera, mas nao faz mal, eu espero, tenho uma vida longa pela frente, e essa,
a Vida claro, é das melhores e maiores dadivas do mundo. JAMAIS DESISTAM!

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

O Crianca e Rim é um grupo informal de criancas, jovens, pais, familiares,
amigos, médicos, enfermeiros e outros profissionais de saude que,
direta ou indiretamente, convivem com as doencas renais.
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Fale connoaco

Sou esposa de um insuficiente renal que faz, ha
pouco mais de um ano, dialise peritoneal. Escrevo
em nome dele porque a experiéncia que quero par-
tithar foi tao importante e enriquecedora para mim
como para ele.

0 meu marido foi sempre uma pessoa pouco dada
a viagens e as que fazia com verdadeiro prazer
eram a sua terra natal, em Tras-os-Montes. No
entanto, com uma mulher e uma filha sempre
prontas a “laurear”, acabou por fazer alguns pas-
seios fora do pais. Quando iniciou a dialise perito-
neal, a possibilidade de viajar foi uma questao que
logo se pds, mas foi-nos dito que, desde que se
avisasse com antecedéncia, ele poderia viajar para
quase todo o mundo.

Durante o ano, foi duas vezes a Tras-os-Montes e
uma ao Algarve e, com a ajuda da Baxter que en-
trega o material mesmo no lugar mais inacessivel,
tudo correu sempre bem. Mas a “prova de fogo”
aconteceu em agosto deste ano: um cruzeiro aos
Fiordes da Noruega.

Com a concordancia da médica assistente e do en-
fermeiro do Hospital de Santa Maria, e com a sua
preciosa ajuda, marcdmos a viagem e comecamos
0s preparativos.

Inicialmente surgiram alguns contratempos, o pior
dos quais foi a impossibilidade de entrega dos li-
quidos de tratamento num navio que sé aportava
no sabado, dia em que a Baxter nao faz entregas
de material. Mas com a colaboracao da Agéncia
Abreu de Mafra e da MSC Cruzeiros, foi disponi-
bilizado um espaco no porto de Copenhaga (local

onde se iniciava o cruzeiro) para que a Baxter Di-
namarca pudesse entregar o material durante a
semana. A companhia do cruzeiro garantiu que o
material seria levado, no sabado, para o navio e
acondicionado num espaco acessivel para nés. E
foi exatamente isso que aconteceu!

Durante todo o tempo de preparativos, a agéncia de
viagens e a Baxter Portugal foram-nos informando
do que ia acontecendo em Copenhaga, garantindo-
-nos que tudo estava a decorrer como previsto, o
que era muito tranquilizador. E realmente tudo
estava a postos quando embarcamos: os liquidos
encontravam-se no nosso camarote, que era su-
ficientemente grande para que se armazenasse
o material de didlise e se circulasse confortavel-
mente e, embora por mero acaso, até existia uma
mesa de altura ideal para a maquina e um local
onde facilmente se penduravam os sacos.

Outro contratempo foi o transporte da maquina
connosco no aviao, mas também isso foi ultrapas-
sado. Embora a TAP nao se refira, na sua pagina
online, ao transporte da maquina cicladora no
avido, possui um gabinete (Medical Cases] que tra-
ta de todos os assuntos relacionados com neces-
sidades especiais dos passageiros, motivadas por
questdes de satde. Foi-nos dito que preenchésse-
mos o impresso MEDIF (disponivel online] e que o
reenvidssemos até 48 horas antes do voo. Como
0 Unico “cuidado médico” de que necessitdvamos
durante o voo era a garantia de que a maquina via-
jaria na cabine e chegaria connosco ao destino, o
impresso pareceu inutil, bem como a resposta que
nos deram prontamente: por o passageiro nao ne-
cessitar de cuidados de saude durante o voo, nao
se considera um caso médico, podendo a maquina
ser transportada, desde que, mesmo tendo peso
superior, nao ultrapasse as medidas de uma mala
de cabine.

Claro que o peso da maquina e as dimensdes da
mala de transporte ultrapassam largamente o que
esta definido, porisso, disseram-nos que seria ne-
cessario pagar um bilhete de avidao para a maqui-
na. A poucos dias da viagem, isto constituiu uma
desilusao enorme porque encareceria muitissimo
as férias. Mas, mais uma vez, tudo se resolveu.
A mala de transporte é realmente enorme, mas
a maquina tem exatamente as dimensdes autori-
zadas de uma mala de cabine. Entao, arranjamos
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uma mala maleavel, em que ela coube "bem aper-
tadinha”, e rodedmos a maquina com tiras de car-
tdo (recortadas das caixas de papeldo em que vém
os liquidos) que ajudavam a protegé-la.

No check-in, logo que apresentdamos a carta da
médica e informamos que, além da bagagem,
transportavamos a maquina, foi prontamente cha-
mado um responsavel. Para nosso espanto, o fun-
cionario nao p6s qualquer problema e insistiu até
que nao largassemos a maquina! Além disso, in-
formou-nos que a indicacao do transporte de uma
magquina de dialise ja estava registada na nossa re-
serva (devido ao envio do impresso MEDIF) e que,
no regresso, bastaria informar o check-in da Dina-
marca que deveria ser consultado o nosso “Reser-
ve System”. Isto substituiria a carta da médica que,
estando em Portugués, nao seria entendida pelos
funcionarios dinamarqueses aquando do nosso re-
gresso. Ou seja, no nosso aeroporto, resolveram-
-nos logo o problema do transporte da maquina
para a ida e para a vinda!

Mas faltava ainda passar a zona de seguranca, em
que tudo é revistado e tem de passar pelo RX. No
entanto, foi um processo tranquilo. Bastou dizer o
que continha a mala pesadissima e nao puseram
qualquer entrave. A mala passou pelo RX, bem
como o modem e o material de didlise que leva-
vamos na outra mala de mao (cassetes, compres-
sas, pensos - que deveriam dar para 3 dias, caso a
mala principal se perdesse). E sé nos foi desejada
boa viagem. Mais nada!

A maquina viajou no compartimento por cima de
nds, como qualquer mala de cabine, passou uma
semana a trabalhar impecavelmente durante o
cruzeiro (s6 com uma pequena falha de sistema,
no segundo dia, que foi rapidamente resolvida,
fora de horas, pelo sempre prestavel enfermeiro
Carlos Torgal) e regressou connosco no sabado se-
guinte. No aeroporto de Copenhaga foi ainda mais
facil do que ca. No check-in nem foi preciso con-
sultar o tal “Reserve System” e também n3o houve
qualquer entrave na passagem pela seguranca.

Foi tudo facilimo!

Por isso pudemos aproveitar ao maximo as mag-
nificas paisagens dos Fiordes da Noruega: altas
e verdejantes montanhas a beira mar, das quais
caem inUmeras cascatas de agua abundante; pi-
cos brancos de neves glaciares que terminam em
lagos de agua de um inacreditavel azul turquesa;
casinhas em madeira pintada de lindas cores, a
polvilhar imensidoes de campos verdes. Uma ma-
ravilha!

Sempre que o navio aportava e participavamos
numa excursdo, a ida para a cama na véspera ti-
nha de acontecer mais cedo, para que houvesse
tempo de realizar o tratamento; sempre que nao
aportavamos ou nao tinhamos atividades na parte
da manha, a “hora da deita” era adiada e fichvamos
até mais tarde a usufruir das muitas atividades que
o cruzeiro oferecia. Tudo tranquilo e sem stress!
Afinal, ser insuficiente renal e fazer didlise ndo é
impedimento de viver e de fazer aquilo que os mais
saudaveis fazem. Por isso quis partilhar esta nos-
sa experiéncia, esperando que esta partilha possa
ajudar quem tenha desejo de experimentar, mas
ainda nao tenha tido coragem de o fazer. Uma via-
gem de um doente em dialise pode requerer um
pouco mais de planeamento e de cuidado, mas
com a ajuda de todos os envolvidos, é possivel, é
facil e dd um prazer imenso!

Ana Paula Rodrigues

Partilhe e esclareca as suas duvidas. Nao deixe de colocar aquela questdo que o preocupa ou que ainda nao
conseguiu esclarecer. Queremos fazer deste espaco uma conversa entre amigos onde se tiram dudvidas, se dao

esclarecimentos ou divulgam novidades.

Colabore com a revista Neframea, um projeto que s6 podera crescer e ser abrangente com a participacao de

todos. Procure a APIR no Facebook, escreva-nos para apir(@apir.org.pt ou Rua Luiz Pacheco, Lote 105, Loja B

Bairro das Amendoeiras 1950-244 Lisboa. Pode também ligar para o 218 371 654.
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A Dama da Lampada

ascidaadia 12de maiode
1820 em Florenca, Italia,
Florence Nightingale foi
pioneira no mundo da
Enfermagem (criando o primeiro
modelo concetual da profissao),
sendo conhecida por muitos como a
“Dama da Ldmpada” pelo seu papel
no tratamento e saneamento dos

feridos da Guerra da Crimeia.

Desde jovem idade, Florence dedi-
cou-se a filantropia e ao cuidado dos
doentes e pobres da cidade onde
vivia. Foi entdo que sentiu o “cha-
mamento divino” e decidiu dedicar-
-se a Enfermagem. Esta decisao
nao foi bem aceite pelos pais nem
pela sociedade, ja que na altura as
mulheres eram quase considera-
das propriedade dos homens e os
planos para o seu futuro eram que
se casasse com um homem de uma
boa familia e que ficasse em casa a
cuidar dos filhos. Apesar de todas as
dificuldades, conseguiu prosseguir
0s seus estudos, estudando Enfer-
magem no “Institute of Protestant
Deaconesses”, em Kaiserswerth, na
Alemanha entre 1850 e 1851, recu-
sando ao longo do caminho diversas
propostas matrimoniais para nao

Julho/Agosto/Setembro 2017

interferir com a sua evolucao inte-
lectual.

Nos inicios da década de 1850, Flo-
rence voltou a Londres e trabalhou
como enfermeira num hospital para
governantas doentes,
na Harley Street, onde se propds
melhorar as condicdes de higiene
dos doentes e do proprio hospital.
Mas foi na Guerra de Crimeia que o
seu contributo se tornou essencial
para a sobrevivéncia dos feridos da
Guerra, ja que a mesma teve inicio
em 1853 e no ano sequinte ja havia
milhares de militares feridos admi-
tidos em Scutari, a Base Hospitalar
Britanica em Constantinopla. Como
nao havia enfermeiros e espaco
suficientes no Hospital, a esperanca
de vida para estes soldados nao era
elevada e foi entao que o Secretario

localizado

de Guerra enviou uma carta a Flo-
rence para lhe pedir que organi-
zasse equipas de enfermeiras com o
objetivo de dar assisténcia aos feri-
dos internados na Base Hospitalar.

Uma vez que o hospital estava cons-
truido no cimo de uma fossa, a dgua
e o edificio estavam completamente
contaminados, havendo uma grande
acumulacao de dejetos e insetos ao
redor de todos os feridos. Assim que
Florence viu as condicoes de higiene
e saneamento, ordenou que fos-
sem fornecidos saboes e esfregdes
para que o hospital fosse totalmente
limpo, desde o chao até as paredes
e tetos. Passou tanto tempo lado
a lado com os feridos, mostrando
carinho e compaixao, que os solda-
dos a chamavam de “Anjo da Cri-
meia” e “Dama da Lampada”, ja que
esta fazia rondas noturnas para ver
os feridos com apenas uma lampa-
rina (que mais tarde se tornou no
simbolo da profissao de Enferma-
gem), para iluminar o seu caminho.

Para além da limpeza do hospital,
Florence organizou uma cozinha
na qual eram preparadas refeicoes
especificas para cada ferido, criou
uma lavandaria onde diariamente
eram lavados os lencdis e as roupas
de todos os doentes e, por fim, criou
uma biblioteca para a estimulacao
da mente de todos os soldados que
la se encontravam internados. Com
todas estas acoes, Florence conse-
guiu diminuir a taxa de mortalidade
em dois tercos.

Em 1856, a Rainha Victéria de Ingla-
terra ofereceu-lhe um alfinete e
um prémio no valor de $250.000,
como forma de agradecimento pelo
servico prestado. O alfinete ficou
conhecido como a “Joia de Nightin-
gale” e, quanto ao prémio, Florence
utilizou esse dinheiro para fundar o
St. Thomas Hospital e a Nightingale
Training School for Nurses.

Foi gracas a Florence Nightingale

que a profissao de Enfermagem
comecou a ser considerada uma
profissao de honra e vocacao.
Atualmente, e em sua honra, cele-
bra-se a 12 de maio o Dia Mundial da
Enfermagem e todos os estudantes
finalistas realizam um juramento
em seu nome no final do curso,
antes de comecarem a exercer a sua
profissao. m

Carolina Silva



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 da voz aos DOENTES RENAIS

Sede Nacional
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Delegacho Regional da Madeina
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