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40.° Aniversario

elebra-se no préximo dia 16 de outubro o 40.° Aniversario da APIR - Associacdo Por-

tuguesa de Insuficientes Renais. Sao 40 anos ao servico da defesa dos direitos e inte-

resses dos doentes renais de Portugal. 40 anos em que muito se deve a contribuicao

de todos os dirigentes e colaboradores ao longo destes anos, para que hoje em dia
possamos ter a qualidade do tratamento que é prestado nas clinicas de hemodialise e nos hospi-
tais. Uma “luta” que comecou inicialmente em Barcelona, com um grupo de doentes que, longe de
casa, reivindicaram a necessidade de abertura de unidades de hemodialise no nosso pais.

«5380 40 anos ao servico da defesa dos direitos e interesses dos doentes renais de Portugal. 40 anos
em que muito se deve a contribuicdo de todos os dirigentes e colaboradores ao longo destes anos,
para que hoje em dia possamos ter a qualidade do tratamento que é prestado nas clinicas de hemo-

dialise e nos hospitais.»

Ao longo destes 40 anos a APIR tem reunido com as mais variadas entidades, desde o Ministério
da Saude, as ARS, Sociedades e Associacoes cientificas, o INEM, Bombeiros, etc., para a conti-
nuacao da prestacao dos cuidados aos nossos colegas IRC, sempre tendo em vista a sua melhoria.
Temos vindo a desenvolver atividades que visam a aproximacao dos IRC a APIR e entre si, seja no
ambito de encontros e palestras, workshops, um campo de férias para jovens IRC, caminhadas,
etc. Atividades que devemos desenvolver ainda mais nos proximos anos, que fazem com que os
nossos colegas IRC estejam mais bem informados e capacitados para a doenca renal crénica.

Um fator a salientar no futuro préximo € o contributo que as Associacdes podem ter no quadro da
salde em geral, vendo que a populacao envelhece de dia para dia, com varias doencas (comorbili-
dades) e com uma idade muito avancada. Por outro lado, é uma realidade cada vez mais presente
a existéncia do cuidador informal, a pessoa que nos trata com tanto carinho e que muitas vezes
abdica da sua propria salde e vida pessoal para se dedicar de corpo e alma ao seu familiar ou ente
querido doente. Estes e outros desafios serao possivelmente uma das frentes que as Associacoes
terdo pela frente e a APIR nao pode ficar indiferente ao processo de mudanca que se esta a gerar
na nossa sociedade.

Termino com a conviccdo que a APIR esta e estard sempre com os seus dirigentes e colaborado-
res na vanguarda, para dar respostas a todos estes problemas. Porque, como diz o nosso lema,
“Juntos somos mais fortes!” m

José Miguel Correia
Presidente da Direcdo Nacional

Jutho/Agosto/Setembro 2018 [ TN
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Foto do grupo que participou na Caminhada

exemplo dos anos anteriores, a Delegacao Regional
do Norte realizou, no passado dia 1 de julho, a 3.2 Ca-
minhada pelo Rim. Terceira ja?! Parece que foi ontem
o Parque Bioldgico de Gaia, parece que foi anteontem
o Terminal de Cruzeiros de Leixdes... Mas virdmos as costas a
nostalgia e fomos este ano a Gondomar. Os cartazes turisticos
falam-nos sobre a rota da filigrana, lembram-nos a Conven-
cdo de Gramido e mostram-nos uns barcos magnificos que
sobem o rio Douro.
Tentador? Nada como ir 4 ver...

A Casa Branca de Gramido

A sugestao partiu de um dos nossos associados locais, que
nos mostrou o passadico recentemente construido na mar-
gem direita do rio, bem como a Casa de Gramido, que a Ca-
mara adquiriu e reconstruiu ha alguns anos. Debatemos entre
nds e decidimos: a nossa 3.2 Caminhada teria lugar em Val-
bom, Gondomar, no dia 1 de julho, desde a Casa de Gramido
as imediacdes do Palacio do Freixo, pela margem do rio.

Mas, de um ano para o seguinte, ha intencdoes que se mantém
e outras que se alteram... Para nds, mantinha-se a ideia de
uma caminhada amplamente participada, num local aprazivel,
na regiao do Porto, que é onde estamos inseridos. Mantinha-
-se também a intencdo de realizar uma sessdo informativa
acerca dos nossos problemas, que nos ajudasse a supera-los
(ou, no minimo, a ir vivendo com eles). Mas, por outro lado,
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gostariamos também de aumentar a percentagem de cami-
nhantes que participam nesta sessao informativa.

Pensando nisso, procuramos ir mais ao encontro das neces-
sidades das pessoas: assim, além da abordagem ao exercicio
fisico, tratdmos também o tema da alimentacao. Tentdmos
garantir ainda que a abordagem aos assuntos fosse mais in-
formal, para poder ser mais participada: por isso lhe chama-
mos uma conversa.

Terceira medida: alargdmos o ambito da sessao, porque, afi-
nal, mesmo que sejamos insuficientes renais, essa condicao
nao deve constituir a esséncia das nossas vidas. Que tal se
terminassemos com um pequeno concerto musical?

Mas também ndo podiamos ficar indiferentes ao local e a sua
histéria... Faldmos com a Camara. A nossa sessao - informa-
tiva e cultural - tinha de acontecer na Casa Branca, onde se
assinou, em 1847, o compromisso internacional que pds fim a
nossa Guerra da Patuleia.

Nesta casa, encontram-se hoje instalados, além de uma loja
de turismo e do Welcome Center da Rota da Filigrana, uma
sala ampla destinada a exposicoes e concertos - a mesma
sala onde se firmou a dita Convencdo. Obtida a necessaria au-
torizacdo, foi mesmo ai que decorreu o0 nosso encontro.

E a Caminhada aconteceu!

Enfim, vicissitudes sempre existem. Desta vez, a maior de to-
das foi aquele atipico més de julho - 0 mais fresco das ultimas
décadas - e também a chuva, que era improvavel, mas acon-
teceu. Ainda assim, 89 pessoas desafiaram a meteorologia e




vieram a Valbom. Provinham sobretudo de Gondomar, Porto,
Maia e de outros concelhos do distrito do Porto, mas também
de Aveiro, Lisboa, Braga, Leiria e Viana do Castelo. Tinham
idades compreendidas entre os 0 e os 78 anos.

0 ambiente foi descontraido e familiar, como ja é tradicional, e
culminou com uma sessao pratica de alongamentos orientada
pelo Prof. Paulo Zananar.

... e fazendo alongamentos

No regresso, a chuva que temiamos chegou e arrefeceu-nos
um pouco o animo: iriam as pessoas debandar e o nosso pro-
grama terminar ali?

Muito mais que uma caminhada...

A debandada que temiamos nao aconteceu. Na Casa de Gra-
mido, contdmos 55 a 60 pessoas, o que constitui, para nds,
o melhor indicador numérico do éxito que teve esta segun-
da parte (nas edicdes anteriores, tivemos mais caminhantes,

Vista parcial da sala de conferéncias

Porém, mais importante do que os indicadores estatisticos é
a qualidade das intervencoes e a vivacidade da conversa que
estas geraram. E essas nao deixaram margem para duvidas!
A sessdo comecou com uma nota histérica, a cargo da Dra.
Inés Lino, sobre a Convencao instituida em 29 de junho de
1847, entre os representantes da Junta do Porto e dos reinos
espanhol e britdnico, a pedido da rainha D. Maria Il, com o
objetivo de por fim a guerra civil que assolava o pais, de norte
a sul.

A “licdo de Histdria"

... Uma verdadeira conversa, rica de informacao

Seguidamente, as Dras. Isabel Gomes e Sara Serdoura fa-
laram sobre a alimentacdo na insuficiéncia renal e foram
inquiridas por muitos dos presentes, insuficientes renais e
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familiares, que pediram varios esclarecimentos e conselhos
praticos. O interesse despertado na assisténcia excedeu as
nossas expectativas, obrigando a mesa a intervir para nao
comprometer as intervencoes seguintes.

Falando sobre a alimentacao...

A Enf.2 Sofia Carpinteira e a aluna de Desporto Mariana Adao
prestaram esclarecimentos sobre a importancia do exercicio
fisico na insuficiéncia renal e sobre a possibilidade de o pra-
ticar mesmo em situacao de hemodialise, seguindo-se igual-
mente um espaco de didlogo com todos os presentes.

... e sobre o exercicio fisico
E o nosso encontro terminou com trés pecas musicais, bri-
lhantemente interpretadas pelos violinistas Mariana Lopes e
Jorman Torres.

Satisfeitos?

N3ao, ainda nao estamos. Por isso, vamos comecar ja a pensar
na 4.2 Caminhada.

Tem o leitor alguma sugestdo ou critica que gostasse de apre-
sentar? Pois fale connosco! Caso nao saiba, o endereco do
nosso e-mail é: porto@apir.org.pt .

F ai -

Encerramento ao som dos violinos
Agradecimentos

Além de todas as pessoas ja mencionadas no texto, temos a
agradecer a prestimosa colaboracdo das Dras. Anténia Fer-
reira, Joana Costa, Susana Lamares e Teresa Couceiro e ao
Sr. Jorge Almeida, da Camara Municipal de Gondomar e da
Casa de Gramido; a Dra. Roséaria Rodrigues e ao Enf. Pedro
Martins, pelos contactos que nos facultaram e que se reve-
laram preciosos; e a todos os colaboradores da APIR que se
empenharam na realizacao deste evento.

Um obrigado muito especial a todos aqueles que nos honra-

ram com a sua presenca. il
Delegacdo Regional do Norte

Julho/Agosto/Setembro 2018
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Caminhada pelo Rim em Coimbra

aminhar faz bem porque, de
acordo com muitas investiga-
coes feitas na area da motri-
cidade humana, diminui a in-
cidéncia de doencas cardiovasculares
e da diabetes, contribui para a dimi-
nuicdo e controlo do peso e é uma im-
portante medida anti-stress, tornando-
-nos mais felizes e bem-dispostos.

Y.
Grupo presente na Caminhada

foi largamente comprovada, mas o que
nem toda a gente tem conhecimento é
que caminhar é uma forma agradavel e
equilibrada de o praticar sem o esforco
acrescido que requer a ida ao gindsio
ou a pratica de modalidades mais in-
tensivas. No entanto, caminhar, para
fazer bem, exige que se ande a um
passo constante, equilibrado e duran-
te o tempo necessario para que haja

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projets pelo IR |2

gasto de energia, e isso s6 acontece se
houver algum esforco.

Para uma pessoa que nao pratique
qualquer desporto, andar durante 30
minutos didrios a um passo constante
ja provoca beneficios extraordinarios
no corpo, que sdo percetiveis ao fim de
poucos dias.

A pensar no enorme beneficio da ca-
minhada para o Insuficiente Renal, a
Delegacao do Centro da APIR aliou-se
a iniciativa da Delegacdo do Norte e a
partir deste ano de 2018, passara a or-
ganizar uma caminhada anual.

Este ano, as alteracdes climatéricas
observadas no nosso pais durante os
meses da primavera nao foram parti-
cularmente favoraveis, no entanto, pu-
demos contar com a presenca de cerca
de trinta e poucos associados que, na
Mata do Choupal, em Coimbra, passa-
ram uma agradavel manha de domingo
a caminhar. &

A importancia da pratica de desporto ja

Almoco Convivio da Delegacao

dos Acores

0 dmbito das comemoracdes do 2.° aniversario da

Delegacao da APIR dos Acores, organizou-se pela

primeira vez, um almoco de convivio entre os in-

suficientes renais da Ilha Terceira, envolvendo os
seus cuidadores, bem como Enfermeiros e Médica do Servico
de Nefrologia do Hospital Santo Espirito da Ilha Terceira.

O presente almoco ocorreu na Zona de Lazer, na Freguesia de
S3o Bras, no passado més de julho, contando com a participa-
cao de 50 pessoas.

A direcao desta Delegacao aproveitou o momento para dar
a conhecer ainda mais o funcionamento da APIR, bem como
aquela que tem vindo a ser a sua missao desde a sua funda-
cao, realcando-se a importancia da unido dos IRC, quer nas
Regides Auténomas, como no Continente, porque efetivamen-
te Juntos Somos Mais Fortes, na defesa daqueles que sao os
nossos interesses, em prol do bem-estar dos IRC. Além disso,
foi apresentado em tracos gerais o projeto formativo que se
pretende levar a cabo junto dos Corpos de Bombeiros da Re-
giao, em particular as Corporacdes de Bombeiros que trans-
portam os IRC das suas habitacdes para as unidades de he-
modialise que, no caso dos Acores, estdo instaladas nos trés
hospitais, no Faial, Sao Miguel e Terceira. Esta ainda prevista
até ao final do ano a realizacao de um coldquio sobre nutricdo
para os IRC transplantados.

O presente almoco foi um momento de confraternizacao, mas

B Jutho/Agosto/Setembro 2018

Matilde Correia

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento a Projetos pelo INR, L2
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Grupo presente no Almoco Convivio

também de partilha de emocdes e vivéncias, transmitindo um
verdadeiro espirito de unido.

0 sucesso deste convivio deveu-se de igual modo aos volun-
tarios que ajudaram na organizacdo do mesmo, quer na con-
fecdo do almoco, montagem do espaco, contando também
com a ajuda preciosa da Junta de Freguesia de Sdo Bras, da
empresa EMATER, da Associacdo Humanitaria dos Bombei-
ros Voluntarios da Praia da Vitdria, da Casa do Povo das Fon-
tinhas, da Cooperativa Praia Cultural, do Bar Oxigénio e da
APIR Nacional.m

Delegacao Regional dos Acores
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Assembleia Geral Ordinaria

De acordo com os Estatutos, convoco a Assembleia Geral Ordinaria da APIR, para reunir no proximo dia 25 de
novembro de 2018, pelas 14:30 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 sequinte:

1. Leitura, discussao e aprovacao da ata da Assembleia anterior;

2. Discussao e aprovacao do plano de atividades e orcamento para 2019;

3. Discussao e aprovacao de aperfeicoamentos aos Estatutos indicados pela Direcao-Geral da Seguranca Social;

4. Ratificacao da Comissao Instaladora do Nucleo Regional de Beja;

5. Ratificar a cooptacao de novos membros para a Delegacao Regional do Norte e a sua nova composicao;

6. Diversos.

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

Lisboa, 3 de outubro de 2018

0 Presidente da Mesa da Assembleia Geral

P

/\»/QC\JA”‘—
/

(Bernardo Carvalho)

Consultas de Psicologia na APIR

egundo o relatdrio da Socie-
dade Portuguesa de Nefro-
logia, a 31 de dezembro de
2017 existiam em Portugal
12.741 pessoas em tratamento diali-
tico. A doenca renal crénica compro-
mete de forma progressiva o meta-
bolismo e a vida celular de todos os
6rgaos do corpo.
Dada a natureza progressiva e irre-

versivel, e a consequente reducao da
funcao renal, as pessoas portadoras
da doenca, ao iniciarem o seu tra-
tamento, tomam contacto com um
conjunto de novas rotinas diarias que
num futuro préximo, poderdo produ-
zir um impacto negativo sobre a qua-
lidade de vida.

O tratamento exige alteracdes signi-
ficativas na vida pessoal, na alimen-
tacao, nas rotinas medicamentosas
e, principalmente, porque cria novas
relacoes de dependéncia.

Assim a insuficiéncia renal crénica
interfere de forma significativa na
vida da pessoa, nomeadamente na
relacao com a integridade corporal
e sua autonomia, bem como o medo
da morte.

Ter insuficiéncia renal, ou cuidar de
alguém com insuficiéncia renal, pode
trazer uma mistura de sentimentos,

incluindo tristeza, raiva e ansiedade.
Esses sentimentos sao comuns, mas
as vezes podem ser dificeis de lidar.

O bem-estar emocional é determi-
nante para promover a qualidade de
vida da pessoa com doenca e/ou do
seu cuidador, uma vez que podera
ser Gtil ter uma resposta com o ob-
jetivo de reduzir o sofrimento psico-
ldgico. Assim, um psicologo podera
oferecer um apoio para ajuda-lo a
descobrir como lidar com o impacto
do diagnostico, a dificuldade em lidar
com a incerteza sobre a sua saude e
tratamento futuro, o ajuste da vida
com a dialise ou com um transplan-
te, a gestao de regimes de tratamen-
to (medicacao e alimentacao), etc.

Este apoio psicoldgico podera ser so-
licitado pelos contactos habituais da
APIR e é totalmente confidencial. B

Dr. Pedro Oliveira

Jutho/Agosto/Setembro 2018 [ IICHIE
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Viagem ao longo
de 40 Aniversarios da APIR

ste ano comemoramos o

40.° Aniversario da nos-

sa Associacao. 40 anos de

muitas lutas travadas, de
muitas batalhas ganhas, de muita te-
nacidade e de muitos sacrificios fei-
tos em prol de um objetivo comum:
construir uma associacao capaz de
dar voz e esperanca aos problemas
dos doentes renais crénicos. Mas se
por vezes dificil se fez o caminho,
também ¢é justo dizer-se que se fez
com muita entrega e amizade. E por
isso, podemos dizer que a APIR cons-
truiu uma histéria a sua imagem e
semelhanca: vibrante, corajosa, cor-
reta, honrada, fraterna, amistosa e
vencedora, o que muito nos orgulha.

Mas construir uma histéria da de
facto muito trabalho! E necessario
dedicacao, empenho e total entrega
a causa em que se acredita e se de-
fende diariamente, e é precisamente
isso que fazemos e sempre fizemos,
nao apenas na nossa Sede, em Lis-
boa, como também em todas as De-
legacoes Regionais, trabalhando em
nome dos doentes renais crénicos
e dos seus maiores interesses. E é
essa mesma histéria que iremos re-
cordar nestas paginas da Neframea
com uma retrospetiva dos aniversa-
rios mais marcantes e simboélicos.
Alguns de vds, que sdo membros
desta familia ha ja algum tempo, cer-
tamente se irdao recordar de algumas
destas celebracoes, mas para todos
os outros que fazem parte da APIR
ha pouco tempo, serve este artigo
para vos apresentar a nossa histéria,
de uma forma mais ligeira e diver-
tida, projetando no passado o nosso
futuro.

Assim, recorrendo as belas palavras
do antigo Presidente e sdcio funda-
dor da APIR, Vitor Simodes, as festas
de confraternizacao de Aniversario
da APIR tiveram sempre como obje-
tivo “proporcionar aos sdcios da nossa
Associacdo e a todos os amigos e fa-
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miliares que connosco partilham, os
bons e os maus momentos, algumas
horas de lazer e de saudavel convivio,
com muita alegria e boa disposicao, que
contribuam para reforcar os lacos que
nos unem.” (Revista Nefrdmea n.° 22,
1987).

Infelizmente ndo temos registo, nas
primeiras edicoes da Revista, das
celebracées do Aniversario da APIR,
por isso teremos que andar até 1984,
onde pela primeira vez se faz mencao
ao Aniversario da Associacao. Nesse
ano, o 6.° Aniversario foi realizado
com o apoio da Camara Municipal
de Lisboa, uma vez que a Associacao
tinha poucos recursos, tanto que o
objetivo principal da realizacao deste
convivio foi precisamente a angaria-
cao de fundos para a compra da sede
da APIR - na altura ainda designada
de APDR.

No entanto, isso nao impediu que
houvesse momentos de descontra-
¢do com musica ao vivo, grupos de

Trio Odemira no 6.° Aniversario
danca e de canto.
No final, o entao Presidente e tam-
bém soécio fundador da Associacao,
José Manuel Bexiga, fez um discurso

José Manuel Bexiga no 6.° Aniversario
que a todos muito tocou. Tanto que

foram muitos os que pediram que a
mesma iniciativa se realizasse todos

-' 4 AO SERVICO 1@_‘__,__
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0S anos.
No entanto, teriamos de andar mais
um pouco no tempo para podermos
encontrar novamente uma mencao
ao aniversario da APIR. Em 1987,
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Revista Nefrémea n.° 22

por ocasiao do 9.° Aniversario, que
se realizou na “Voz do Operario”,
em Lisboa, contando com a presen-
ca de alguns membros da Direcao e
de alguns associados. Estes foram

Convivio no 9.° Aniversario

recebidos com um delicioso buffet
repleto de croquetes, pastéis e bo-
los diversos. 0 nosso associado Fer-
nando Fonseca abriu a sessao com
um discurso, passando a palavra ao
Presidente da APIR da época, Vitor
Simoes, que proferiu umas palavras
que a todos emocionou e da qual
transcrevemos um trecho: «Ao come-
morarmos o 9.° Aniversario da nossa
Associacdo, queriamos dizer-vos que



ndo foram faceis estes nove anos de
intenso labor e persisténcia, e que tem
sido uma batalha dura consolidar e fa-
zer crescer a APIR. Nao podemos, nem
queremos, esquecer neste momento
aqueles que, de forma abnegada e de-
sinteressada, sempre deram o melhor
do seu esforco e dedicacdo ao servico
dos IRC, o mesmo é dizer da APIR. Pen-
samos que € justo destacar de entre to-
dos eles um dos seus fundadores, que
recordamos com emocdo e respeito.
Falamos do José Fortes da Silva, ja fa-
lecido, mas cujo exemplo é um grande
estimulo e uma licdo para todos nds.
Prosseguir no caminho tracado em de-
fesa dos direitos e interesses dos IRC,
trabalhar para reforcar e alargar a
APIR, é seguir o exemplo de José For-
tes. E isso que procuramos fazer!»

Depois do discurso emotivo, a festa

Entrega de tacas

prosseguiu com a entrega das tacas
as equipas participantes do Torneio
de Futebol de Cinco. O poeta Fran-
cisco Magueijo recitou um dos seus
poemas e ainda ofereceu 20 volumes
do seu segundo livro, um dos quais
foi leiloado por 2.000$ para os fun-
dos da Associacao. Os associados
puderam ainda assistir a trés docu-
mentarios, cedidos pela Embaixada
do Canada e no final celebrou-se,
entdo, o aniversario da APIR, com o
cantar de parabéns e o cortar do bolo
decorado com um rim, que a todos
surpreendeu!

Depois desta celebracao, foi decidido
fazer desta festa de Aniversario, uma
celebracao anual. E assim, na cele-
bracdo do 10.° Aniversario da APIR,
a 16 de outubro de 1988, no salao
da Junta de Freguesia de Alcantara,
a festa de aniversario contou com a

presenca de mais de uma centena
de IRC e seus familiares. Durante a
celebracdo foram relembrados al-
guns dos elementos que tiveram

Convivio no 10.° Aniversario

um papel fundamental na Fundacao
da APIR, e a alguns foi oferecido um
medalhao alusivo ao 10.° Aniversa-
rio. Mais uma vez a festa teve muita
animacdo, com numeros de musica
e danca. Foram distribuidos os pré-
mios dos torneios de Futebol de Cin-
co, Ping-Pong e Jogos Florais. Para
comemorar os 10 anos de vida da
Associacao, a Direcao decidiu lancar
algumas iniciativas que assinalaram
condignamente esta data tao impor-
tante. Entre as varias destaca-se o |
Encontro Nacional de Insuficientes
Renais (ENIR).

Para comemorar o 14.° Aniversario,

Convivio no 14.° Aniversario
em outubro de 1992, realizou-se pela
primeira vez uma excursao, com o
intuito de sair fora da cidade de Lis-
boa, garantindo assim que o maximo

_ e -
José Xavier e Maria Alcina Ascencao

de associados pudessem compare-
cer. Assim, a excursao tinha como
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pontos de visita a cidade de Palmela,
Azeitdo (com visita a fabrica de azu-
lejos), a Serra da Arrabida e a vila e
o Castelo de Sesimbra. O almoco foi
servido no restaurante “0O Ninho”,
onde foi servido corvina grelhada e
vitela assada. Momentos de musica
e danca se seguiram até o cantar de
parabéns a Associacdo e o partir do
bolo.

Na comemoracao do 15.° Aniversa-

Vitor Simdes e Luis Augusto

rio, celebrada em Lisboa, apds o lll
ENIR, foram muitos os que estiveram
presentes, testemunhando o apre-
co por todos os drgaos diretivos da
Associacao, pelo trabalho realizado
e pela importancia do papel desem-
penhado pela APIR ao longo destes
anos. Apesar da simplicidade da co-

Convivio no 15.° Aniversario
memoracao, era evidente o ambiente
de alegria e amizade. Como escreveu
o proprio Vitor Simdes: “No rosto dos
IRC presentes era bem evidente o orgu-
lho de pertencerem a Associacao Por-
tuguesa de Insuficientes Renais”.

No dia 20 de outubro de 1996, em
ld |

Vitor Simées e José Xavier nl 18.° Aniversario

Jutho/Agosto/Setembro 2018 IIEEIEE



NEFRAMEA | I NI

Lisboa, realizaram-se as celebra-
coes do 18.° Aniversario da APIR, que
contou com a presenca de cerca de
100 pessoas, entre IRC e familiares e
decorreu “de forma bastante animada
e divertida, sempre acompanhada pela
musica ambiente” (Revista Nefrdmea
n.% 69, 1996). Foram lidos poemas
dedicados ao Aniversario da APIR e
musicas foram cantadas por alguns
dos participantes. O Presidente da
Mesa da Assembleia, José Xavier e
0 2.° Secretario da Direcao Nacional,
Vitor Simées, foram os discursantes,
na auséncia da Presidente, Maria Al-
cina Ascencao, por motivo de doenca.

As celebracoes do 20.° Aniversario
comecaram com o descerramento

= -
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Placa de homenagem aos sécios falecidos

de uma placa de homenagem aos
socios falecidos, ainda hoje patente

=

José Ferreira, José Pires, Vitor Simées
e José Xavier

na nossa sede. O almoco comemo-
rativo realizou-se no Restaurante

Santa Maria, em Lisboa. Os presen-
tes partiram depois para o Colégio
de Santa Doroteia, onde se efetuou
uma Sessao Solene que contou com
uma saudacao de boas-vindas do
Presidente da Direcao Nacional, Vi-
tor Simoes e a entrega de medalhas
a homenageados, como por exemplo,
a Dra. Maria José Sampaio e ao Dr.
Ribeiro Santos.

Convivio no 22.° Aniversario
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A 22 de outubro de 2000, em Coim-
bra, realizou-se nao apenas o 22.°
Aniversario da Associacdo, como
também o Coléquio “A Doacdo e
Transplantacao de Orgaos em Vida”,
isto porque a APIR tem o compromis-
so de contribuir para a formacao e
informacao dos seus sécios, trazen-
do a debate os assuntos de maior in-
teresse para os mesmos. Houve ain-
da uma visita guiada a Universidade
de Coimbra e um almoco animado e

enriquecido pelos tao apreciados Fa-
ek il -

Convivio com os Fados de Coimbra

dos de Coimbra. O coldquio, realiza-
do no Anfiteatro da Escola Superior
de Enfermagem de Bissaya Barre-
to, contou com a presenca de varios
profissionais de saude. Por parte da
APIR, esteve presente o Presidente
da Direcao Nacional, José Ferreira, e
o Presidente da Delegacao Regional
de Coimbra, Domingos Oliveira.

Nas comemoracdes do nosso 23.°
Aniversario realizou-se uma visita
guiada as instalacoes da Fabrica de
Vidro “Jasmim”, na Marinha Grande
onde todos os participantes puderam
ver ao vivo como se trabalha o vidro.
0 almoco convivio, repleto de musica
e animacao, concretizou-se no Im-
pério Sport Marinhense. Da parte da
tarde, realizou-se uma palestra den-
tro da tematica “Vamos Conversar
sobre as nossas Preocupacoes”, que
levou a debate muitas das inquieta-
cdes que abalavam varios doentes
renais presentes.

Chegamos a 2003 e ao 25.° Aniver-
sario, que contou com a presenca de

Convivio no 25.° Aniversario

mais de 250 pessoas. Realizou-se na
Torre do Tombo, em Lisboa, e con-
tou com uma Exposicao alusiva aos
“25 Anos de Vida”, para que todos

> ' -] -

pudessem conhecer um pouco mais
da nossa historia. Depois do almoco
comemorativo, o inicio da sessao so-
lene comecou com a leitura, por par-
te do Presidente da Mesa da Assem-
bleia Geral, Bernardo Carvalho, de

Comemoracées dos 25 anos da APIR

uma saudacao enviada pela Dra. Ma-
ria José Ritta, que infelizmente nao
pode estar presente. Integrado no
“Ano Europeu da Pessoas com De-
ficiéncia”, foram varias as persona-
lidades, como o Governador Civil de
Lisboa, o Representante do Secreta-
rio de Estado da Salde e a Secretaria
Nacional de Reabilitacdo e Integra-
cdo das Pessoas com Deficiéncia,
por exemplo, que recorreram ao uso
palavra para debater sobre o assun-
to, tornando mais rica esta Palestra.

Seguiu-se um lanche comemorativo
do Aniversario, um momento de lei-
tura de poesia por Carmen Dolores e
um momento musical pelo Coro San-
to Amaro de Oeiras.

e

Momento musical no 25.° Aniversario

O ano de 2004 ficou marcado pelo fa-
lecimento de dois elementos estru-
turantes da Associacao, José da Silva



Ferreira, entdao Presidente da Dire-
cao Nacional e José Moco, membro
ativo da Direcao Nacional e membro
da Delegacao Regional de Setubal.
Assim as celebracoes dos 26 anos
da APIR, ainda que modestas e sob
um clima de grande tristeza, realiza-
ram-se na bonita cidade de Coimbra,
que serviu de palco para o Coldquio
“Nutricdo no Doente Renal Croéni-

Coldquio no 26.° Aniversario
co”, promovendo, uma vez mais uma
acao de sensibilizacdo/informacao a
todos os IRC e seus familiares.

No ano de 2008 comemorava-se o
30.° Aniversario da APIR. Nesta data
tao marcante foi realizada uma visita
a Fatima, Obidos, Caldas da Rainha e
Nazaré, entre outros locais. O almo-

Comemoracoes no 30.° Aniversario

co comemorativo, servido na Quinta
da Bouba, serviu de palco para a pro-
jecao de alguns momentos alusivos
ao percurso da Associacao.

0 33.° Aniversario celebrou-se na
Quinta das Riscas, em Faias, Montijo.
Na parte da manha realizou-se uma
visita ao Moinho de Maré e ao Museu

Visita ao Moinho de Maré

da Atalaia. O almoco convivio, en-
riquecido com musica e momentos

mais descontraidos de danca, ter-
minou com o discurso do entao Pre-
sidente da Direcao Nacional, Carlos

e

Jodo Cabete no 33.° Aniversario

Silva, agradecendo a todos os parti-
cipantes a sua presenca em mais um
aniversario da APIR.

Comemoracées no 35.° Aniversario

Celebrado a 20 de outubro de 2013
em Coimbra, o 35.° Aniversario da
Associacao ficou marcado por mo-
mentos Unicos e de grande valor

Maria Alcina Ascencao, Margarida Freire
e Leonor Varanda

sentimental, como o caso da entre-
ga de uma medalha, a titulo pdstu-
mo, ao socio n.° 1-E, Vitor Simoes,
recentemente falecido e por quem
foi guardado um minuto de siléncio.
A medalha foi entregue a sua vilva,
Margarida Freire. Foi ainda feita uma
homenagem aos sdcios fundadores,
com a leitura da ata da fundacao da
Associacao. Este ano, e pela primei-

=1

Entrega de pih ao sdcio Antdnio Matos
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Entrega de medalhas aos sdcios com
25 anos de associados

ra vez, foram entregues a todos os
socios que nesta data perfaziam 25
anos de associados, um pin come-
morativo. Foram também entregues
os prémios referentes ao 1.° Concur-
so de Desenho da APIR. As celebra-
coes terminaram com os Fados de

Fados de Coimbra no 35.° Aniversario

Coimbra, por muitos apreciados.

Realizado em Sintra, com paragens
em Cascais e no Cabo da Roca, o
37.° Aniversario foi celebrado na
A}

Passeio por Sintra, Cascais e Cabo da Roca

Quinta da Praia, com o habitual al-
moco/convivio provido com mdusica
ambiente, tornando o ambiente ani-
mado. Mais uma vez, houve entrega

Entrega de pins comemorativos dos 25 anos

dos pins comemorativos dos 25 anos
e dos prémios do Concurso de Dese-

nho, pelo entao Presidente da Dire-
-y - -

Entrega de prémio do Concurso de Desenho
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Passeio ao Convento de Cristo, em Tomar, no 39.° Aniversario

cao Nacional, Joao Cabete.

Ainda recente na memodria de mui-
tos, a comemoracao do 39.° Aniver-
sario da Associacao, realizada no ano

Passeio por Tomar no 39.° Aniversario

passado, teve como cenario a bonita
cidade de Tomar. Depois de uma vi-
sita pela cidade e pelos monumen-
tos mais emblematicos, o almoco
foi servido na Quinta da Gracinda
Mateus, quinta esta reconhecida por

Convivio no 39.° Aniversario

Julho/Agosto/Setembro 2018

muitos dos sdcios presentes, na me-
dida em que também foi palco das
celebracdes do 32.° Aniversario. A
musica ao vivo alegrou o ambiente.
Seguiu-se a entrega dos pins come-
morativos dos 25 anos, com o dis-
curso do atual Presidente da Direcao
Nacional, José Miguel Correia, e com
o cantar de parabéns a encerrar as
comemoracoes.

Cristina Inacio, José Miguel Correia
e Matilde Correia
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José Miguel Correia e Cristina Inacio

Termino por dizer que é durante es-
tes convivios que se colocam conver-
sas em dia, se partilham experién-
cias, se contam histdrias, enfim, que
vemos concretizarem-se os objetivos
a que nos propomos aquando da rea-
lizacao destes encontros: a uniao de
toda a familia IRC.

Toda esta viagem traz memorias de
uma histéria cheia de significado e
de um enorme sentimento de per-
tenca.

A APIR fundada ha 40 anos, esta bem
viva e, mais do que nunca, decidida a
prosseguir na sua tarefa de apoio aos
IRC, na luta de uma melhor qualida-
de de tratamento e de vida.

Aguardamos por todos vos na come-
moracao deste dia tao especial para
todos nos.

Parabéns APIR, o melhor da vida
comeca aos 40! m

Joana Gama

AO SERVICO ' S
DOS DOENTES RENAIS

JUNTOS SOMOS
MAIS FORTES



CRESCE 2018

Grupo em Aveiro

urante a semana de 3a 8

de setembro realizou-se a

4.2 edicao do CRESCE na

Quinta da Fonte Quente,
na Tocha. Como é habitual, esta se-
mana tem como objetivo integrar as
criancas e jovens participantes num
grupo de pares inclusivo, em que to-
dos partilham uma condicao em co-
mum e podem por isso falar sobre a
mesma abertamente, desmistificado
um pouco a doenca. Contou com 12
participantes, 4 monitores e 2 enfer-
meiras, tendo um balanco final mui-
to positivo. Os participantes eram

Jogos na Quinta

jovens em pré-dialise, hemodialise e
transplantados.

O primeiro dia baseou-se na rececao
dos participantes e na realizacao de
alguns jogos entre todos. O segun-
do dia comecou pela separacao das
equipas e, de seguida, realizaram-se
os primeiros Jogos Sem Fronteiras
pela Quinta da Fonte Quente, que
envolviam a realizacao de variados
desafios propostos pelos monitores,

como por exemplo soprar um balao
sem o deixar cair e acertar com uma
bola num cesto. Da parte da tarde,
as equipas juntaram-se e fizeram os
seus cartazes de equipa, onde de-
senharam a sua mascote. De noite
foi realizada uma meditacao guiada,
orientada por um dos colaboradores,
Rui Poinhos.

O terceiro dia comecou bem cedo e
foi passado em Aveiro. L4 foi realiza-
do um peddy-paper por todo o cen-
tro da cidade, onde os participantes
tinham que resolver varios enigmas
e charadas para conseguirem che-
gar ao final. Para além disso, os par-
ticipantes tiveram a oportunidade de
visitar a exposicdo “Maos na Massa”
da Fabrica - Centro de Ciéncia Viva
de Aveiro onde, de entre as varias
atividades, aprenderam a escrever
0s seus nomes através do cédigo
binario e observaram as diferencas
de temperatura no corpo através de
uma camara otica. Para além disso,
puderam ainda participar num “Es-
—
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Jogos sem

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

cape Room”: os participantes fica-
ram presos num quarto e para sai-
rem de la tinham que resolver varios
enigmas e trabalhar em equipa.

No quarto dia foi realizada uma ba-
talha naval humana, onde as varias
equipas estavam viradas de costas
umas para as outras e tinham que
dizer um ndmero e uma letra. Caso
esse numero e letra correspondes-
sem ao lugar de um dos participantes
da outra equipa, essa pessoa levava
com agua em cima. Apods este jogo
sucederam-se os Jogos Sem Fron-
teiras na piscina. A “Glow Hunt” foi
a atividade da noite onde, mais uma
vez, os participantes tiveram que re-
solver enigmas, mas desta vez, estes
s6 eram visiveis com a ajuda de luz
ultravioleta.

Atividades ludicas

0 quinto dia foi passado na piscina
e, de noite, os participantes foram a
discoteca do campo. No ultimo dia os
participantes fizeram uma caminha-
da as casas abandonadas da Quinta
da Fonte Quente e aproveitaram as
Ultimas horas juntos, enquanto de-
corria o Encontro de Pais e Cuidado-
res.m

Beatriz Silva
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Projeto cofinanciada pelo Pragrama de Financiamento a Projetos pelo INR, 1.2

Encontro de Pais e Cuidadores

Encontro de Pais e Cuidadores é o culminar

desta semana de férias a que ja habitudmos os

nossos associados mais jovens. Para os pais e

cuidadores de criancas portadoras de doenca re-
nal crénica, este encontro é a oportunidade daqueles que
o desejam poderem estar com outros pais e com profis-
sionais capazes de os ajudar a encontrar respostas para
algumas questoes do dia a dia que nem sempre surgem
em ambiente de consulta da especialidade.

Este Encontro pretende dar aos pais um “feedback” sobre
como correu a semana de férias e quais as dificuldades
mais evidenciadas pelas criancas e jovens. Num ambiente

Este ano falou-se um pouco dos medicamentos mais utili-
zados em cada fase da doenca e no pds-transplante. Para
que servem, quais os cuidados que se devem ter e como
se devem tomar e quais os efeitos que podem surgir foram
assuntos debatidos no Encontro. Muito ficou por dizer, mas
os assuntos abordados foram amplamente discutidos e no
final os intervenientes mostraram-se satisfeitos.

E missdo da APIR contribuir para o empoderamento dos
individuos com doenca crénica renal e das suas familias,
importantes em todos os casos, mas sobretudo quando se
trata de criancas e jovens, através de acdes que aumentem
a sua literacia em saude e lhe fornecam as ferramentas
necessarias a uma boa gestdo da doenca e dos cuidados. B

mais familiar e informal, os adultos partilham experiéncias
e estratégias de resolucao dos problemas do quotidiano.

Matilde Correia

Projeto cofinanciado pelo Programa de Financiamento  Projetos pelo INR, 1.2
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Manual de Transporte do Doente
Hemodialisado

APIR tem o maior prazer
em comunicar que termi-
nou a producao de um Ma-
nual sobre o transporte do
doente hemodialisado. Este Manual
foi elaborado com base no trabalho
da Enf.2 Diana Gameiro, que tem tra-
balhado connosco neste projeto des-
de a primeira hora e contou com os
contributos dos dirigentes e volunta-
rios da APIR que quiseram participar.

Este manual procura refletir a maior
parte das questoes que nos chegam
por parte dos nossos colegas insu-
ficientes renais, alertando para a
importancia do cumprimento de ho-
rarios, para as condicoes de higiene
dos veiculos, informando ainda sobre

BT .ulho/Agosto/Setembro 2018

os cuidados a prestar aos utentes,
com especial atencao aos decorren-
tes da propria hemodialise, muitas
vezes desconhecidos dos préprios
transportadores.

Este manual serd agora enviado a to-
das as corporacoes de bombeiros do
pais, bem como a outras instituicoes
e empresas privadas de transporte
de doentes.

De salientar ainda que o conteudo
deste Manual foi revisto e aprovado
pela Liga dos Bombeiros Portugueses.

Agradecemos a todos os dirigentes e
colaboradores da APIR que deram os
seus contributos para a concretiza-
cao de mais este projeto. ®

Marta Campos

TRANSPORTE

HEMODIALISADO

k7 M
111 Ad
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Summer Training for Young Patient Advocates 2018

0 seguimento do treino sobre Advocacia dos
Pacientes levado a cabo pelo European Patient
Forum (EPF) no ano de 2017, teve lugar este
ano a segunda edic3o, dedicada a “N3o Descri-
minacao e Estigma”.
Com a participacao e inclusao da nossa dirigente Ana Pas-
toria como palestrante, este treino de trés dias na cidade
de Viena, realizado durante o més de julho, versou sobre as
acoes de comunicacao e advocacia que podem ter impacto
em mudancas a nivel societal e institucional.

Os participantes, oriundos de toda a Europa e com dife-

1 .- - el

rentes condicdes de salde, exploraram assim exemplos
concretos de como viver com uma doenca crdnica afeta as
vidas diarias dos pacientes e investigaram como a descri-
minacdo é geralmente um resultado do preconceito geral
e, portanto, mais dificil de erradicar. Desta forma, existem
mas interpretacdes das doencas crdnicas, sobretudo as
invisiveis, incluindo a falta de compreensdo e o estigma

inerentes a sintomas como a fadiga e a dor crénica.®

Ana Pastoria

Conferéncia Retinopatia Diabética, Uma Visao

de Futuro

No dia 29 de setembro, dia em que
se celebrou o Dia Mundial da Retina,
a Optivisao, o Jornal de Negdcios, a
revista Sabado e a APIR realizaram a
Conferéncia: Retinopatia Diabética,
Uma Visao de Futuro.

Muitos dos doentes insuficientes re-
nais sao diabéticos como doenca pri-
maria, em virtude da nefropatia dia-
bética ou como efeito. Assim sendo,
a APIR é parceira neste evento com o
objetivo de dar visibilidade as inova-
coes tecnoldgicas que estao a surgir
no universo da visao e que podem, se
bem rentabilizadas e aproveitadas,

ter um impacto relevante na perfor-
mance da visao dos portugueses que
sofrem destas patologias.

Foram oradores chave nas mesas re-
dondas que constituiram este even-
to José Cunha-Vaz, Coordenador
da Seccao de Retinopatia Diabética
e de Doencas da Retina do EVICR e
Arnaud Lambert, CEO da aiVisison,
empresa responsavel pela nova tec-
nologia de analise da retina assistida
por computador.

A moderacao das mesas ficou a car-
go de André Verissimo, Diretor do
Jornal de Negécios e participaram
ainda, como oradores: Elisio Lopes,
Optometrista da Optivisao da Mari-
nha Grande; Joao Figueira, Oftalmo-
logista e Professor (CHUC, AIBILI,
Faculdade Medicina - Universidade
Coimbra); José Gonzalez-Meijéme,
Optometrista, Professor e Investi-
gador (Universidade do Minho) (via
telefone); José Henriques, Oftalmo-
logista (IOGP e IRL); José Manuel
Boavida, Endocrinologista (APDP);
Marco Dutra Medeiros, Oftalmolo-

gista e Professor (CHLC, APDP e
NOVA Medical School]; Rita Flores,
Oftalmologista (CHLC e NOVA Medi-
cal School]; Sérgio Cabanas, Diretor
Tecnologias de Informacao da ANO.

Os contributos, todos eles imensa-
mente valiosos e adequados deixa-
ram patente a necessidade cada vez
mais premente de aproveitar e ren-
tabilizar as novas tecnologias, bem
como de reorganizar 0S Servicos,
aproveitando o "know-how" dos va-
rios parceiros possiveis, por forma a
darem uma mais cabal e atempada
resposta aos problemas de salde
dos cidadaos. Numa altura em que
tanto se fala de literacia em sau-
de, também se reconheceu a cada
vez maior necessidade de mudar o
paradigma atual e tornar o doente
crénico o centro dos processos no
sistema, comprometendo todos os
atores para a sua educacao, por for-
ma a torna-lo mais auténomo e mais
capaz da gestao da sua propria con-
dicao. m

Matilde Correia

Julho/Agosto/Setembro 2018



NEFRAMEA | I NI

Reuniao do Conselho Consultivo da Entidade

Reguladora da Saude

o0 passado dia 25 de julho reuniu-se o Conselho
Consultivo da Entidade Reguladora da Saude,
na sua sede do Porto, com a seguinte ordem
de trabalhos: Aprovacao da ata da reuniao do
dia 28 de marco de 2018; Emissao de pronuncia sobre o
Plano de Atividades da ERS, para o ano 2019; Emissao de

Merck Patient Day

APIR foi convidada a estar presente no Merck Pa-

tient Day 2018, este ano dedicado a importancia

dos cuidadores informais no apoio aos doentes

em Portugal. O titulo do evento era exatamen-
te “Cuidadores Informais: Herdis que também merecem
apoio” e decorreu no passado dia 14 de setembro, no Mu-
seu do Oriente.

0 evento comecou com uma comunicacao da Prof.2 Maria
do Céu Machado, atual Presidente do Infarmed, mas tam-
bém ela cuidadora informal do marido, o Prof. Jodo Lobo
Antunes, falecido em 2016. De seguida, Tatiana Nunes,
Responsavel do Departamento de Comunicacdo da Alzhei-
mer Portugal, referiu algumas das iniciativas da Associa-
cao que se destinam particularmente aos cuidadores, dada
a natureza limitativa da prépria doenca.

De seguida realizou-se uma mesa redonda, em que foi
evidente a atualidade e pertinéncia deste tema, pois con-
tou com a presenca de algumas entidades recentemente
criadas, cujo foco sao exatamente os cuidadores informais.
Mais uma vez aqui nos perguntamos se nao seria mais
benéfico estas associacdes se juntarem e trabalharem
em conjunto em prol do interesse comum, em vez de se
criarem novas estruturas, que acabam por enfraquecer a
causa.

Na segunda parte do evento foram feitas duas apresenta-
coes por parte de colaboradoras da Merck da Bélgica e dos

prondncia sobre o Orcamento da ERS, para o ano 2019 e
Discussao e emissao de parecer sobre o Projeto de Re-
gulamentacao relativo a transferéncias de utentes entre
estabelecimentos de prestadores de cuidados de sadde. A
APIR esteve representada pelo seu Presidente da Direcao
Nacional. ®

José Miguel Correia

Estados Unidos, que apresentaram “o que se faz la fora”
neste ambito, sobretudo ao nivel de politicas europeias,
por um lado, e apoios institucionais, por outro.

De acordo com um estudo publicado pela Entidade Regu-
ladora da Salde, Portugal é o pais da Europa com maior
taxa de cuidadores informais.

Uma nota final para referir que é interessante que este
evento surja no mesmo ano em que a APIR decidiu re-
formular o nome e o contetddo do seu Encontro de IRC,
passando a englobar também os cuidadores informais,
dando-lhes um especial destaque e um momento prdprio
de debate, como foi explanado na edicao anterior da nossa
revista. Este € um tema cada vez mais na ordem do dia e
que pretendemos continuar a abordar no futuro.m

Marta Campos

PORTA-VOZ DOS DIALISADOS
E TRANSPLANTADOS RENAIS
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Participacao portuguesa nos Jogos Europeus para
Transplantados e Dialisados 2018

10.° Campeonato Europeu para Transplantados e
Dialisados decorreu de 17 a 24 de junho de 2018
em Cagliari - Itdlia. Os Jogos estdo abertos para
todos os recetores de transplante de rim, figado,
coracdo, pulmao, pancreas, osso e pacientes em dialise. Os
jogos sao um evento multidesportivo. As modalidades sao vé-
lei, badminton, ténis, ténis de mesa, ciclismo, petanca, nata-
cdo, dardos, golfe, triatlo virtual, minimaratona e atletismo.
0 Grupo Desportivo de Transplantados de Portugal é a Unica
entidade nacional a representar Portugal como membro da
European Transplant and Dialysis Sports Championships.
Sdo objetivos do GDTP sensibilizar e motivar para a pratica
de exercicio fisico, fomentar atividades de formacao e des-
porto de recreacdo/lazer e ainda apoiar atletas portugueses
em competicoes internacionais. A semelhanca da Federacao
Europeia, o GDTP planeia atividades particularmente rela-
cionadas as atividades de reabilitacdo, lidicas e desportivas
direcionadas para transplantados e candidatos a transplante,
através da organizacdo de eventos.
E de realcar um objetivo fulcral da organizacio destes Jogos,
a importancia da doacdo de 6rgaos. A doacao é um gesto al-
truista, considerado como o maior ato de bondade entre os
seres humanos.
A equipa portuguesa foi constituida por 9 atletas de todo o
pais, 2 submetidos a transplante cardiaco, 1 a transplante he-
patico e 4 a transplante renal e ainda 2 atletas submetidos a
tratamento dialitico e a aguardar transplante renal. O grupo
incluia 2 atletas femininas e 7 atletas masculinos.
A prestacao da equipa portuguesa foi a melhor de sempre,
Portugal classificou-se na posicao 11 da classificacao geral,
com 19 medalhas, sendo 5 de ouro, 10 de prata e 4 de bronze.

10.° Dia do Transplante

FIHALY RIS

Participacdo portuguesa nos Jogos Europeus
Portugal participa nos Jogos Europeus para Transplantados e
Dialisados desde 2008 e nos Jogos Mundiais para transplan-
tados desde 1989.

Os portugueses regressaram a casa de coracao cheio, orgu-
lhosos da sua prestacdo nos Jogos Europeus 2018. A expe-
riéncia e o convivio entre atletas e equipas sao de facto o mais
importante e mais gratificante desta participacao. Foi incrivel
vestir a camisola e sentir o apoio de compatriotas ao longo
de toda a semana nas redes sociais. O espirito de camarada-
gem entre os elementos da equipa foi fantastico e pretendem
continuar, em equipa, a representar Portugal nos préoximos
Jogos Mundiais, a realizar em Newcastle em 2019. Obrigado

a todos!!!'m
Grupo Desportivo dos Transplantados de Portugal

o passado dia 20 de julho
realizaram-se no Pavilhao
Centro de Portugal, em
Coimbra, as comemora-
coes do 10.° Dia do Transplante, assi-
nalando a data em que ha 49 anos se
realizou o primeiro transplante em
Portugal, nesta mesma cidade, pelas
maos do Prof. Linhares Furtado.
A sessao solene foi presidida pela Dra.
Susana Sampaio, Presidente da Socie-
dade Portuguesa de Transplantacao,
e contou com a participacao de vérias
entidades oficiais e das associacoes
representativas dos doentes trans-
plantados, como a APIR, a Associa-

cao dos Doentes Renais de Portugal
(ex-ADRNP), o Grupo Desportivo de
Transplantados de Portugal, a Asso-
ciacao de Transplantados Pulmonares
de Portugal e a Life Winner - Associa-
cao Portuguesa de Transplantados. As
Associacoes tiveram oportunidade de
intervir, dando a conhecer o valor e a
importancia de cada uma na vida dos
transplantados, na capacitacao e infor-
macao e na defesa e melhoramento do
SNS.

Seguiu-se o almoco e uma caminhada
na parte da tarde, ja com a tradicional
plantacao de uma arvore. A APIR este-
ve representada por elementos da Di-

Plantacdo da arvore

recao Nacional e das Delegacdes Sul,

Centro e Norte. ®
José Miguel Correia
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Prof.@ Anabela Rodrigues

Prof.@ Anabela Rodrigues

A Prof.2 Anabela Rodrigues é chefe da Unidade de Diali-
se Peritoneal do Departamento de Nefrologia do Centro
Hospitalar do Porto (Hospital Santo Anténio) e Professo-
ra no Instituto Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, da Uni-
versidade do Porto. Do seu vasto curriculo, destacamos a
Coordenacao do Grupo de Estudos de Dialise Peritoneal
da Sociedade Portuguesa de Nefrologia. E ainda autora do
livro “Dialise Peritoneal - Uma dialise feita em casa: para
quando a opcao?”, publicado pela Editora Lidel em 2010.
0 que é a didlise peritoneal?

A dilise peritoneal (DP) é um método de tratamento da
insuficiéncia renal. Em situacao de faléncia renal aguda ou
crénica, o peritoneu (membrana que recobre os 6rgdos na
cavidade abdominal] pode ser usado como filtro de diali-
se - para eliminar as toxinas urémicas, a 4gua acumulada
em excesso, ou o potassio, que ameacam os doentes com
doenca renal avancada. Esta capacidade de depuracio (de
“limpeza” do sangue) é igualmente eficaz em comparacao
com a técnica de hemodialise. Os progressos cientificos
favorecem a opcao por esta técnica. Esta revela ser prote-
tora da vida do doente e, em regra, viabiliza uma melhor
percecdo de qualidade de vida e/ou menor intrusdo do tra-
tamento na vida do doente.

Porqué escolher a dialise peritoneal?

0 doente escolhe frequentemente a dialise peritoneal por
esta poder ser feita em casa, sendo o proprio doente ou
um cuidador a executar a técnica. Nao ha manipulacao de
sangue, nem agulhas, nem “picadas” em sessdes sema-
nais obrigatdrias; o doente nao tem deslocacoes morosas
e partilhadas para as clinicas. A privacidade do tratamento
é protegida. Permite uma grande flexibilidade de regimes
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de tratamento, manual, automatizado, “a la carte”, respei-
tando os compromissos laborais ou familiares do doente.

A grande mais-valia clinica da didlise peritoneal é ser uma
técnica que decorre de forma continua e lenta, silenciosa e
eficiente, no interior do abdomen do doente, mesmo que o
mesmo esteja a trabalhar, passear ou conversar com ami-
gos, ou até durante um sono repousado. Ao invés de ses-
soes intermitentes de hemodialise, de 4 horas, trés vezes
por semana, sujeita a “altos e baixos” clinicos e analiticos,
a dialise peritoneal mimetiza melhor a funcado renal por
ser continua, processando-se durante as 24 horas do dia.
Nao interrompe a vida social e familiar do doente.

Como é uma técnica continua, evita complicacées agudas,
tais como hipotensao, arritmias, angina. A boa tolerancia
hemodinamica e os avancos no tratamento também tém
permitido que a modalidade confira protecao renal dura-
doira e os doentes continuem a urinar e a ter bons volumes
de diurese durante mais anos. Esta protecao renal permite
também que o tratamento seja faseado, inicialmente mais
simples e s6 progressivamente aumentado, de acordo com
a necessidade do doente.

Outra mais-valia importante é a poupanca de acessos
vasculares, ndo se esgotando o patrimoénio vascular po-
tencialmente Util noutra etapa da doenca. Evitam-se infe-
coes graves associadas a cateteres venosos centrais, bem
como a necessidade de intervencoes iterativas e cirurgias
em acessos vasculares.

A transicao para hemodialise é tida como uma etapa criti-
ca que, em doentes com mais risco, se associa a mortali-
dade precoce, pelo que todas as opc¢oes, incluindo a didlise
peritoneal e o tratamento conservador nao dialitico devem
ser equacionadas com o doente e a familia.

A didlise peritoneal protege a sobrevivéncia a curto prazo.
Por outro lado, a sobrevivéncia a mais longo prazo é equi-
valente se comparada com a hemodialise, pelo que ndo
deve haver receios em relacao a este tratamento. E, caso
se imponha a necessidade de mudanca de técnica, como
por exemplo interrupcdo de didlise peritoneal e transicao
para hemodialise, esta deve ser equacionada como uma
nova fase e nao retira ao doente os beneficios que colhe
da dialise peritoneal como primeira modalidade de trata-
mento. O desafio maior é que o doente perceba e ajuste as
suas expectativas em relacao ao tratamento, isto quer em
dialise peritoneal, quer em hemodialise. Ambas as técni-
cas partilham desafios comuns para alcancar progressiva-
mente melhores resultados e deve favorecer-se a transfe-
réncia eletiva e atempada entre as modalidades.

Porque é ainda tao pouco utilizada?

Apesar dos bons resultados clinicos que tem garantido e
evidenciado, a dialise peritoneal continua a ser parcamen-
te utilizada. Ndo é um problema nacional. E um problema
que se replica em muitos paises.



A responsabilidade passa pelas sociedades médicas e ne-
froldgicas, que ndo podem alienar a evidéncia cientifica e a
protecao do doente, mas ultrapassa-as e tem fortes condi-
cionantes econdmico-sociais e de politica da saude.

Com o aumento das doencas crénicas, incluindo a doenca
renal cronica e a grande pressao de sustentabilidade dos
servicos de salde, a Organizacao Mundial de Sadde preco-
niza a maior aplicacdo de tratamentos domicilidrios, que
favorecem o doente e sdo mais custo-eficientes. A didlise
peritoneal é justamente domicilidria e muito centrada no
doente. Mas os servicos de saude terdo que investir em
recursos humanos e em estratégias potenciadoras dos
tratamentos domiciliarios. A convocacao do doente e da
familia nos tratamentos domicilidrios é absolutamente
gratificante, permite a maior reabilitacao do doente como
pessoa, mas colide com exigéncias que os servicos nao
tém sido capazes de garantir - tempo de clinicos aloca-
dos ao doente, qualidade de informacao e educacao para a
salde, interdisciplinaridade de intervencdes clinicas (ges-
t3o do doente e comorbilidades), aspetos sociais, reem-
bolso financeiro, gestao econémica eficiente.

Regimes de prestacdo predominantemente publica de
saude evidenciam maior uso de didlise peritoneal; pres-
tacdo privada e convencionada de dialise evidencia maior
uso de hemodialise. Os modelos s&o distintos e de costas
voltadas. A qualidade prestada em cada um dos modelos
tem aumentado, mas os doentes carecem de melhor in-
tegracao dos cuidados hospitalares e extra-hospitalares.
Ha espaco para solugoes mais equilibradas e complemen-
tares de tratamento da doenca renal crdnica. Desejo que
uma nova geracao de nefrologistas e parceiros possa im-
plementar regimes que defendam o doente e facil trans-
feréncia de modalidades, otimizando recursos, com maior
garantia de igualdade de acesso ao portfolio de técnicas e
direito de autodeterminacao dos doentes.

No dominio econédmico, a questao da gestao é determi-
nante pois, apesar de os nefrologistas portugueses te-
rem elevada qualidade de formacao em ambas as moda-
lidades, apesar dos esforcos encetados pela Sociedade e
pelo Grupo de Estudos de Dialise Peritoneal no sentido
de aumentarem a exposicao dos clinicos e dos doentes a
técnica, a verdade é que esse esforco é contrariado por
varios outros pontos: desinvestimento dos servicos pu-
blicos nesta modalidade, dessincronia entre estratégias
macroeconémicas a nivel ministerial e microeconémicas
a nivel de gestao de orcamentos hospitalares, heteroge-
neidade de circuitos de acesso peritoneal (nuns hospitais
com melhor, noutros com pior solucao), falta de incentivos
institucionais, falta de reembolso financeiro atrativo, falta
de empregos alocados a modalidade.

Por outro lado, na prépria prestacdo de dialise convencio-
nada, sdo inegaveis os conflitos de interesses - uma uni-
dade de hemodialise com boa gestao e bons resultados vé
com risco e como ameaca um novo modelo, teme perdas
financeiras; sem prescricao e manuseio regular de doen-
tes na modalidade de didlise peritoneal, os clinicos deixam
de sentir seguranca e conforto nessa técnica, desatuali-
zam-se e desaconselha-la-3ao.

A realidade epidemioldgica, com envelhecimento, empo-
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brecimento e isolamento social de muitos doentes, faz
com que os doentes temam nao ter condicoes para o tra-
tamento domiciliario; a soliddo de muitos idosos nao favo-
rece o tratamento domiciliario. Falta, no entanto, equacio-
nar e testar modelos de tratamento com dialise assistida,
redes de cuidadores, envolvimento de parceiros sociais
nesta prestacdo de dialise.

0 consentimento basta?

A diretriz da Direcdo-Geral da Saude para a formalizacao
de consentimento, com a opcao de modalidade de tra-
tamento substitutivo renal crénico ou a sua dispensa foi
pertinente e positiva. Consciencializou os clinicos para
um procedimento que pecou por tardio e imposto, quan-
do deveria ter resultado da discussao interna, clinica,
da necessidade de melhoria de qualidade. No entanto, é
preciso reconhecer que foi e é insuficiente. A decisao e o
consentimento tém requisitos que nao sao integralmen-
te cumpridos, devido a varias barreiras - muitos doentes
idosos e com morbilidade exigem mais tempo e pericia na
avaliacao das suas expectativas, valores e efetiva aquisi-
cao de informacao necessaria quanto a repercussao dos
tratamentos.

Em situacao de crise confiam no médico, e este de boa
fé aconselha, mas poderé estar ele préprio condicionado
pela sua experiéncia ou falta dela.

O consentimento é um processo de decisao que implica
uma melhor gestao de informacao e capacidade de reso-
lucdo de receios, duvidas e ansiedade. Muitas vezes, uma
conversa com doentes que fazem dialise peritoneal e par-
tilham o seu quotidiano é o vetor mais decisivo da opcao
por dialise peritoneal, mais efetivo que as explicacées do
médico ou do enfermeiro. Uma consulta de esclarecimen-
to é usualmente um momento singular, insuficiente para
o processo de decisao partilhada.

Penso que hd um caminho que temos todos que fazer, os
clinicos, a sociedade e os proprios doentes para que a lite-
racia seja incrementada e os servicos prestem um maior
e melhor tempo alocado a esta fase critica de transicao.

Que medidas para incrementar o uso da dialise perito-
neal?

Tém sido varias as frentes de intervencao, sobretudo na
formacao, difusao do conhecimento, inovacao cientifica,
sensibilizacao de instituicoes. Houve ganhos modestos.
Falta muito mais.

Neste momento, apds varios anos de investimento e pro-
mocao de formacado de clinicos, satisfaz-me identificar
uma geracao de nefrologistas que ja nao discute se a he-
modialise ou a didlise peritoneal sao melhores ou piores
opcoes; que ja compreendeu que esta discussao esta ul-
trapassada pela evidéncia cientifica, que sabe que, sen-
do ambos bons tratamentos, o desafio é individualizar a
alocacao as modalidades, prescrever cada uma no melhor
“timing”, garantir a melhor e mais oportuna transicao de
tratamentos, que proteja a vida do doente no decurso da
doenca. Efetivamente, os doentes mudam frequentemente
de técnica, muitos transitam de dialise peritoneal para he-
modialise, outros de hemodialise para didlise peritoneal,
outros de status de faléncia de transplante para didlise
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e a pergunta agora é - qual o tratamento que favorece a
melhor e mais segura “carreira” na doenca renal crénica?
Na inviabilidade de um transplante ainda antes de inicio
de dialise, a didlise peritoneal como primeira modalida-
de permite regimes de didlise mais leves, ajustados, com
preservacao de funcao renal residual e do capital vascular.
0 envelhecimento, a pobreza e a solidao de muitos idosos
€ uma barreira, mas nao uma justificacdo para o dese-
quilibrio na alocacdo dos doentes a modalidade de DP. Os
doentes idosos tém 6tima reabilitacdo e resultados clini-
cos em DP. Se quisermos investir numa medicina centrada
no doente e na ciéncia deveremos equacionar solucdes de
dialise domiciliaria (peritoneal) assistida para estes doen-
tes.

Finalmente, para encontrar solucdes, é preciso identificar
o problema. Se continuarmos a satisfazer-nos com a si-
tuacao atual, alegando que a prestacao de hemodialise é
alargada e proxima, eficiente e sustentavel, apta e pronta
para crescer, com resultados que nos orgulham no pano-
rama internacional - entdo nao nos moveremos. A ativida-
de gera emprego e mobiliza a economia. Os politicos tém
outras prioridades. Os gestores hospitalares também. Os
orcamentos hospitalares nao contemplam investimento
em equipas e programas de dialise domiciliaria. As clini-
cas convencionadas continuarao a fazer a sua boa gestao
da hemodialise. Mas o problema é que muitos doentes nao
tém garantida a melhor gestao do seu percurso de doenca
renal cronica. Temos que melhorar a qualidade dos nos-
sos processos de transicao para dialise e entre modali-
dades de dialise. Uma unidade de tratamento integrado,
que tratasse tanto doentes em hemodialise como em dia-
lise peritoneal, com rentabilizacao de recursos humanos
e estruturais e dissolucao de conflito de interesses entre
as técnicas, seria uma solucao para este desequilibrio. O

incentivo institucional (ministerial) a unidades integradas
de dialise seria, do meu ponto de vista, uma solucdo ga-
nhadora para todas as partes envolvidas no processo, com
melhoria garantida da gestao do percurso do doente. De-
sejo que sejamos capazes de modelos de tratamento mais
respeitadores das evidéncias cientificas, mas estamos
condicionados pela economia e pela politica.

Qual o futuro?

Realcemos evolucao positiva. Os doentes e os clinicos tém
obtido mais conhecimento em relacao a técnica e escolhé-
-la-ao como area de tratamento e trabalho. Os diretores
de servicos de Nefrologia, a Sociedade Portuguesa de Ne-
frologia, o Colégio da Especialidade, as instituicoes aca-
démicas e de investigacao, estao agora mais cientes que a
idoneidade e a qualidade passam por uma oferta de servi-
cos individualizada e a difusao ampla do relevante papel da
dialise peritoneal nos tempos atuais.

A pressao econémica que os tratamentos de doencas cro-
nicas colocam ao Ministério da Salde, exigirdo um ajuste
dos programas de inducdo e prestacao de dialise. O futuro
tendera a gestdo integrada de doentes e aprenderemos a
alocar os doentes de forma mais ajustada. O SNS devera
priorizar as suas areas de intervencao. Ha decisdes po-
liticas condicionantes. A didlise peritoneal torna-se pre-
ferencial quando aos seus beneficios clinicos se juntam
incentivos institucionais. Uma boa gestao de unidades
integradas de dialise permitira tirar o melhor partido da
dialise peritoneal, e revelar que a sua prescricdo é custo-
-eficiente.

Agradecemos a Prof.2 Anabela Rodrigues o tempo dis-
pensado a esta entrevista e a sua perspetiva sobre o que
tem sido feito e ainda falta fazer para uma maior adesao
a esta modalidade de tratamento no nosso pais. B

JUNTOS SOMOS

Mais Fortes
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APIR

Associacdo Portuguesa de
Insuficientes Renais
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VIVER & VENCER

Tudo comecou ha mais de 20 anos,

talvez tenha comecado antes, mas os
meus pais nao souberam identificar os
sinais. Frequentava a escola primaria,
tinha talvez os meus 7/8 anos e faltava
bastante a escola por estar doente. A
professora dizia-me muitas vezes que
eu tinha a pele amarela, mas eu nun-
ca dei importancia. Como uma crianca
normal, corria, pulava e brincava sem
nenhum problema.

Chegou a altura de deixar a primaria
e seguir para o ciclo, e ai comecaram
os verdadeiros e dolorosos proble-
mas. Pouco depois de ir para o ciclo,
comecei a sentir dores fortes nos tor-
nozelos, dores ao fundo das costas,
falta de apetite, a pele amarela, muito
cansaco e s6 de andar era um marti-
rio muito grande para mim. Tinha-me
transformado numa crianca comple-
tamente diferente. Tinha dificuldades
em tudo. Tinha dificuldade em andar,
correr, comer, concentracao, tudo! A
minha mae resolveu entdo levar-me
a médica de familia e fiz analises a
tudo o que possam imaginar. No fim, o
diagnostico foi coluna torta e pés cha-
tos. A médica aconselhou a minha mae
a procurar um ortopedista e a inscre-
ver-me na natacao. E assim foi, fre-
quentei a natacao, fui a um ortopedista
e até cheguei a usar botas ortopédicas,
e 0 que me custava andar com aquilo.
Era horrivel. Se eu ja tinha dificuldade
em andar, com as botas era ainda pior,

porque me magoavam imenso os pés.
Andei nesta situacao quase um ano.
No verdo de 1999 fui de férias com a
minha familia para o Norte do pais.
Serd um episddio que nunca esquece-
rei, porque se nao tivesse acontecido
isto na minha vida, talvez nao estivesse
aqui agora a dar o meu testemunho.
Estdvamos todos sentados a mesa
para almocar, eu estava sentada entre
0 meu pai e a minha madrinha, com a
mao pousada na mesa. A minha ma-
drinha reparou nas pontas dos meus
dedos e disse aos meus pais para me
levarem rapidamente ao médico (tenho
as pontas dos dedos deformadas por
causa do hiperparatiroidismo, proble-
ma s0 viria a ser descoberto em 2015).
Voltdmos de férias e os meus pais
levaram-me a um pediatra particular.
Fui a uma consulta numa quarta-feira
a noite e no dia seguinte ja estava as
8 horas da manha no Hospital D. Es-
tefania para fazer exames. Nesse dia
ja ndo voltei para casa. Foi preciso um
més para descobrirem o que eu tinha.
Descobriram entao que os meus dois
rins nao tinham crescido e nao funcio-
navam, equiparando-se a uma folha de
papel vegetal.

A opcao foi de imediato a hemodialise
e, consequentemente, a entrada para
a fila de espera para o transplante
renal. Comecei a fazer hemodialise a
22 de fevereiro de 2000, pouco antes
de fazer 12 anos de idade. Trés vezes
por semana fazia 3 horas de tratamen-
to e depois, supostamente, deveria ir
para a escola. Mas nao, a maior par-
te dos dias nao conseguia. Saia de &
extremamente cansada, ia para casa
e s conseguia repor as minhas fracas
energias se dormisse uma tarde intei-
ra. As restricoes na alimentacao e nos
liquidos, era outro martirio. Limitar-
-me a um pao com manteiga e a um
leite especial com um sabor intraga-
vel, era terrivel. Claro que fiz asneiras,
mas sabiam tao bem. Lembro-me do

Unico Natal que passei com restricao
alimentar, toda a gente a comer do-
ces e a beber e eu sentada com o meu
prato de batatas e legumes cozidos a
mesa. Lembro-me dos meus colegas
na escola e dos meus primos em casa
correrem, andarem de bicicleta, pula-
rem e eu sem conseguir acompanha-
-los. Até subir e descer do autocarro
me custava. Cheguei a perder muitas
vezes 0s transportes porque nao con-
seqguia chegar a tempo. Tinha de pedir
ajuda aos amigos dos meus irmaos
para me carregarem a mala da esco-
la. A hemodialise nem sempre correu
bem, vomitava muitas vezes, e numa
situacao limite em que me senti bas-
tante mal, tentei arrancar as agulhas
do meu braco. Foi um ano bastante di-
ficil na minha vida, mas gracas a Deus
tive uns bons colegas, profissionais de
saude e a minha familia comigo.

No dia 22 de fevereiro de 2001 por volta
da 1 hora da manh3, tinha eu acabado
de adormecer, oico muito ao longe o
telefone de casa tocar. E oico a minha
mae dizer, "0 qué? Tem um rim para
ela??” Nao me levantei, continuei a
dormir e pensei mesmo que estava a
sonhar, até a minha mae me vir acor-
dar. Dei um salto tao grande da cama
e foi um misto de sensacoes. Como
crianca que era, fiquei com medo, fi-
quei feliz, fiquei triste, fiquei apreensi-
va... Bem, nas horas que antecederam
o transplante sé chorava, eram os en-
fermeiros, os médicos, os auxiliares,
todos a tentarem acalmar-me. Entrei
no bloco operatério as 14 horas e sai
6 horas depois. A primeira coisa que
pedi foi dgua. Claro que nao me deram
logo, mas lembro-me que assim que
pude beber agua, soube-me tao mal,
que eu pensei na minha inocéncia "Fiz
o transplante, e agora que posso beber
agua a vontade, vai saber-me mal”. A
cirurgia correu bem, sem complica-
coes e ao fim de 11 dias tive alta. Pude
finalmente viver a minha vida, correr,
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pular, brincar, andar de bicicleta, ir de
férias, nao ter restricoes alimentares,
pude fazer uma vida "normal”. Dos 11
anos que estive transplantada tive al-
gumas “complicacoes”, mas situacoes
que se resolveram sem grandes pro-
blemas. Tive 11 anos de uma vida que
eu considero "facil” e feliz. Pude ser
uma jovem adolescente feliz e, acima
de tudo, poder lutar pela minha vida.
O tormento tinha acabado para mim e
para a minha familia.

Em 2012, tinha eu a minha vida estabi-
lizada, tinha um trabalho, tinha a mi-
nha casa e tinha saude. Mal eu sabia
0 que vinha por ai. Tudo comecou com
uma simples dor de dentes. Medicacao
mais medicacao, antibiéticos e uma
grande infecao na boca. Tratei e fiquei
bem, mas supostamente o meu rim
nao aguentou. Fui internada e, depois
de ter feito uma biopsia ao rim trans-
plantado, recebi uma das piores noti-
cias. Nao havia nada que os médicos
pudessem fazer pelo meu rim, seria
uma questao de dias ou semanas e
voltaria a hemodialise. Lembro-me de
a médica vir até mim, sentar-se na mi-
nha cama e dar-me a noticia. Depois
disso fiz um enorme esforco para nao
chorar diante dela. Dirigi-me a casa de
banho e chorei com toda a forca que
consegui por uns minutos. Recompus-
-me, olhei no espelho, enxuguei as
ldgrimas e disse para mim mesma:
"Vamos |4, se é para comecar tudo de
novo, que assim seja”. Sai da casa de
banho e a minha luta comecou naquele
dia até aos dias de hoje. Desta vez optei
pela dialise peritoneal e foi das melho-
res escolhas que fiz na minha vida.
Nesse mesmo ano perdi o meu tra-
balho e, consequentemente, a minha
casa. Foi uma questao de meses até o
meu estado de salde se agravar, as-
sim como a minha autoestima, o meu
psicolégico... Sao tudo consequéncias
de estarmos doentes, mas vou vivendo
um dia de cada vez. Hoje é hoje, ama-
nha logo se vé.

Em 2016, posso dizer que foi o pior ano
da minha vida. Tudo comecou em ini-
cios de marco com uma pancreatite,
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em que estive 5 dias sem me alimen-
tar até o meu pancreas se restabele-
cer. Em maio fui chamada para fazer
uma pequena cirurgia as paratiroides.
A cirurgia correu bem, mas o pior foi
0 pés-operatério. Posso dizer que ndo
me lembro dos primeiros trés dias
apds a operacao e a minha conscién-
cia s6 voltou no dia 13 de maio (eu sei
que todos que lerem esta data vao-se
lembrar de Nossa Senhora de Fatima)
e a partir dai comecei a melhorar. De-
pois da cirurgia voltei ao hospital mais
trés vezes, e este internamento é o que
mais doi recordar. Fui internada talvez
em junho, com uma peritonite e com
liquido a volta do coracao e os valores
de calcio e de potassio baixos. Nao te-
nho muitas recordacdes deste interna-
mento, muitas das coisas que sei é o
que me contam. Estive "inconsciente”
durante alguns dias e as enfermeiras
ja tinham chamado a minha familia
para se despedirem de mim. Subita-
mente, passado alguns dias, nao sei
precisar pois nao tenho nocao, come-
cei a melhorar aos poucos e consegui
ficar boa. Um més depois precisamen-
te, fui internada com uma pneumonia,
liquido no pulmao e infecao pulmonar.
Drenaram o liquido do pulmao, tinha
cerca de um litro de liquido no pulmao
esquerdo.

Mais um més e mais um internamen-
to, e Ultimo até hoje. Depois de ter feito
a cirurgia as paratiroides, era normal
0 meu calcio nao estar estabilizado.
Tudo comecou também com uma dor
de dentes. Eu tinha dores de dentes
terriveis, chegava a chorar com dores.
la ao estomatologista, ele examinava-
-me e nao encontrava qualquer pro-
blema que me provocasse as dores. A
par disso, sentia umas tonturas muito
leves. Melhor que ninguém conhece-
MOS 0 NOSSO Corpo, e eu sabia que nao
era normal tais sintomas e que algo
nao estava bem. Dirigi-me mais uma
vez até ao hospital, e depois de fazer
andlises, descobriram que o meu cal-
cio tinha um valor de 22. Leram bem,
22, quando o normal era 8,5. Fiquei
internada e o pior confirmou-se, te-

ria de fazer pelo menos uma sessao
de hemodidlise. Fiquei aterrorizada.
Eu ja ndo fazia hemodialise ha quinze
anos. E se eu me sentisse mal como
me sentia quando era crianca??? Aqui-
lo é horrivel, eu tenho panico daquela
sala de hemodialise. Cada vez que la
entrava quando estava internada (e
tinha de entrar todos os dias), eu sé
olhava para as pessoas ali deitadas e
pensava: “Deus queira que eu nunca
tenha de voltar para aqui”. Mas, como
sempre, tinha os melhores médicos e
enfermeiros ao meu lado. Sou acom-
panhada pelos profissionais de saude
do Hospital de Santa Cruz em Carna-
xide ha quase 20 anos e posso dizer
que é a minha segunda casa e a minha
segunda familia. Sdo os meus anjos
da guarda, as pessoas extraordinarias
que tomam conta de mim e a quem eu
confio plenamente a minha vida.
Depois deste ano complicado, tudo
voltou ao seu devido lugar. Tento man-
ter-me positiva, forte e com fé, ndo sé
por mim, mas por toda a minha fami-
lia que eu amo, e que tenho a certeza
que nao gostariam de me ver desistir.
Passe pelo que tiver de passar, eu vou
manter-me sempre de cabeca erguida
e lutar sempre até ao fim. Como cos-
tumo dizer, o que faz de mim a pessoa
que sou, sao todos estes obstaculos
que aparecem no nosso caminho e as
pessoas boas que nele se atravessam.
Sem todos estes fatores nao apren-
diamos, n3o nos fortaleciamos e a
vida nao tinha graca. Um dia quando
me for, faco questao que se lembrem
de mim como uma pessoa forte e lu-
tadora, nao como uma pessoa que se
deixou ir abaixo porque estava doente.
Tenho a minha alegria de viver, nao a
mesma de quando era transplantada,
mas a minha prépria alegria de viver.
Pequena em tamanho, mas grande em
forca, e com forca de vontade tudo se
consegue. As coisas boas acontecem
quando menos esperamos, o hoje é
hoje e 0 amanha logo se vé. Rumo ao
segundo transplante! B

Andreia Carrico
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Dialise em Férias
Aproveite as suas ferias,
Nnos tratamos do resto!

-

Tratamos de pedidos individuals e de grupos! Fara mais
informagdes contacte a assistente social da sua unidade ou
envie um e-mail para; holiday.patients.portugal@ime-ag.com
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eja convidado a provar e desfrutar de uma aromatica opcdo que combina a tradicional e popular acorda com
o moderno e nutritivo seitan.

A acorda, composta principalmente por pao hidratado/humedecido, constitui uma alternativa aos restantes
acompanhamentos que habitualmente utilizamos nas refeicées (arroz, massas, batatas). Sendo que o teor
de potassio fica significativamente reduzido em relacdo a batata, esta opcdo podera ser utilizada com o objetivo
de ajustar o aporte de potassio das suas refeicées. Além disso, podemos reaproveitar sobras de pao que, de outra
forma, ja nao seriam utilizadas e tornar a nossa refeicao, além de saborosa e diferente, ainda rentavel e econdmica.

0 seitan é um alimento comum nas opc¢des alimentares de origem vegetariana, e constitui para os doentes renais
um alimento de elevado interesse, pelas suas caracteristicas nutricionais. O teor em proteina, particularmente de
origem vegetal, a interessante riqueza em hidratos de carbono e a reduzida concentracao em gorduras, aliada a um
teor reduzido de fdsforo, potassio e sddio, permite integrar este alimento na dieta de um doente renal, seja qual for
o0 seu estadio da doenca e respetivos objetivos nutricionais.

Aromatizamos esta deliciosa combinacdo com ervas e alimentos aromaticos, em porcoes ajustadas, de modo pro-
porcionar a manutencao do equilibrio hidroeletrolitico.

Para sobremesa delicie-se com as faréfias combinadas com a mistura de fruta fresca, variada e ao seu gosto. Uma
excelente combinacao de sabores, texturas, cores e frescuras, rapida de preparar e que garante o aporte calérico em
equilibrado teor de potassio, sem deixar de desfrutar da fruta.

Bom Apetite, em Bom Garfo! Dra. Ana Rita Mira

Bife de seitan com acorda

Preparacao

e Grelhar os bifes num grelhador ou chapa lisa
antiaderente.

* Preparar uma cebolada com azeite e cebola as
tirinhas finas e coloca-la sobre os bifes ja grelhados.

* Grelhar os tomates cherry.

* Amolecer o pao em adgua morna.

* Picar o pimento, 0 alho, a cebola e refogar em azeite.
e Juntar o pao amolecido. Mexer bem até ligar.

e Temperar com pimenta, cebolinho picado, orégaos,
coentros picados e limao.

* Empratar os bifes com este preparado e decorar

) com os tomates cherry grelhados.
Ingredientes (4 pessoas)

* 400g de bifes de seitan  * Coentros frescos g.b. Informégéo nutricional (por pessoal:
- 9 eelolee « 200g de p3o de trigo . Energ,|a ...................................................... 345 kcal
« 80g de tomate cherry « Cebolinho q.b. © Proteinas .....oocveeiiiiiieiec 15¢g
- e Gordura Total .....ccvveeiiniiiieee Mg
° Alho g.b. » Orégaos secos q.b. ) )
. . ° Hidratos de Carbono Totais ...........ccccceeeiiininne 45¢
* 40g de pimento vermelho * 20 ml de azeite
i pi b © 50010 1t 325mg
* 1lim3o * Pimenta q.b. ® POtASSIO oo 240 mg
N 0153 o o 230 mg
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Farofias com fruta fresca

Ingredientes (4 pessoas)

* 4 claras
 35g de acUcar

° 160g de fruta fresca
(manga, morango, melancia)

* Raspa de limao

e Canela q.b.

INEFRAMEA

Preparacao

e Separar as claras do ovo, adicionar o acucar e bater
em castelo.

* Preparar a fruta e picar em pequenas porcoes.
* Repartir a mistura da fruta por diferentes tacinhas.

e Dividir o preparado das claras em porcoes iguais e
colocar sobre a fruta.

* Levar ao micro-ondas durante 30 segundos.

* Servir de seguida, polvilhadas com canela.

Informacao nutricional (por pessoa):

e Energia ..o 55 kcal
© Proteinas ...ccueoiiiiiiiiiii e 24
° Gordura Total ...ooceeieiiieeee e Og
° Hidratos de Carbono Totais .......ccceeveeviiiiieenenn. Mg
© SO0 1ttt 41 mg
© POtASSIO coiiiiieiiie e 77 mg
© FOSTOr0 oo 9 mg

Nota: Para melhor enquadrar as nossas sugestdes no seu dia alimentar, deverd sempre consultar a(o) sualseu) nutricionista e
conhecer as porcdes que lhe estdo recomendadas e sdo ajustadas a sua situacao clinica.

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

Telefone: 218 371 654

E-mail: apir@apir.org.pt

Receitas de Dra. Ana Rita Mira e Chefe Luis Lavrador
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A hemodialise

hemodialise permite substituir a funcao excre-
tora dos rins. A doenca renal crénica considera-
-se terminal quando evolui para uma fase na
qual o organismo j& ndo consegue tolerar os
efeitos resultantes da auséncia de funcao dos rins. Na
doenca renal crénica terminal é necessario realizar uma
técnica substitutiva renal. A hemodialise constitui, junta-
mente com a dialise peritoneal e a transplantacao renal,
uma das trés técnicas substitutivas renais existentes.

Em Portugal, de acordo com o relatdrio anual do Gabi-
nete de Registos de Doenca Renal Crdonica Terminal da
Sociedade Portuguesa de Nefrologia de 2016, existem
mais de dezanove mil doentes com doenca renal crénica
terminal, dos quais cerca de onze mil doentes realizam
hemodialise. A invencdo do tratamento de hemodialise
constituiu um marco no tratamento dos doentes renais e
na histéria da Nefrologia.

A hemodialise consiste num tratamento no qual o sangue
sai do corpo através do acesso vascular e atravessa as
tubagens que o encaminham para o monitor de hemo-
dialise (vulgo maquina de hemodiélise). E neste apare-
lho que se encontra o filtro de hemodialise, através do
qual o sangue que passa é purificado, regressando pos-
teriormente ao corpo pelo acesso vascular. Devido a ser
necessario que o sangue circule a uma determinada ve-
locidade nao é possivel utilizar as pequenas agulhas usa-
das habitualmente para colher sangue para analises de
rotina. Neste sentido, é necessario que o doente possua
um acesso vascular.

Existem trés tipos de acesso vascular: fistula arteriove-
nosa, enxerto vascular e cateter venoso central. A fistu-
la arteriovenosa consiste na uniao cirurgica, através de
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uma meticulosa sutura, de uma artéria e de uma veia, o
que vai permitir a ocorréncia de adaptacao da veia com
aumento progressivo do seu calibre ao longo de varias
semanas, a denominada “maturacdo” da fistula. O enxer-
to vascular requer um procedimento cirdrgico semelhan-
te, no qual é colocada entre a artéria e a veia uma protese
constituida por um polimero sintético, com formato cilin-
drico e consisténcia maleavel/elastica semelhante a bor-
racha. A fistula arteriovenosa e a protese apresentam um
calibre suficiente para permitir a colocacao de duas agu-
lhas que permitem a passagem de sangue entre o corpo
e o monitor de hemodialise durante o tratamento. O ca-
teter venoso central consiste num tubo com dois tubos
no interior, ao longo dos quais ira circular, em diferentes
sentidos, 0 sangue que entra e sai do doente.

O cateter venoso central, tal como o nome indica, é co-
locado numa veia da circulacao central, de maior cali-
bre, do doente. O acesso vascular com menor risco de
complicacées (ex.: infecao) ¢ a fistula arteriovenosa e o
que tem maior risco de complicacoes é o cateter venoso
central.

Com o passar do tempo, a zona da pele sob a qual se
encontra a fistula/protese vai diminuindo a sua sensibi-
lidade devido as puncées (picagens) sucessivas. No en-
tanto, um método de reduzir o desconforto provocado pe-
las puncdes é a colocacao prévia de creme contendo um
anestésico local (ex.: lidocaina) no local da punc3o. Este
creme devera ser removido antes da puncao e devera ser
realizada lavagem do membro (ex.: braco) do acesso vas-
cular antes da entrada na sala de hemodialise. Existem
lavatérios a entrada da sala de hemodialise que permi-
tem que os doentes lavem o membro do acesso vascu-



lar. A puncao do acesso vascular é realizada pela equipa
de enfermagem em condicoes de assepsia, ou seja, sob
apertadas condicdes de higiene.

A maioria dos doentes realiza hemodialise na clinica de
hemodialise mais proxima do seu domicilio. Em caso de
necessidade de internamento hospitalar, é realizada he-
modialise no hospital durante o internamento. O doente é
transportado do domicilio para a clinica e da clinica para
o domicilio, geralmente em ambulédncias de bombeiros
que transportam varios doentes. O tratamento de hemo-
didlise é realizado habitualmente trés vezes por semana
durante quatro horas. Os tratamentos e os transportes
ndo implicam custos para o doente. Antes e apés realizar
o tratamento é realizada a pesagem do doente em ba-
lanca sob a forma de plataforma no pavimento. Em algu-
mas clinicas, as proprias cadeiras dos doentes possuem
balancas individualizadas. A pesagem do doente permite
calcular a quantidade de liquido que é necessario remo-
ver durante o periodo de hemodialise.

O tratamento é realizado em cadeirdo reclinavel, que se
pode ajustar a posicao de maior conforto do doente. Du-
rante o tratamento, o doente tem possibilidade de apro-
veitar as quatro horas do tratamento da forma que con-
siderar melhor. Dependendo da clinica de hemodialise,
existird a possibilidade de, durante o tratamento, o doen-
te lanchar, ver televisdo, realizar bicicleta (pedaleira) de
exercicio ligeiro, ler um jornal/revista/livro, dormir ou
entreter-se com computador portatil ou tablet pessoal.
De destacar que, dependendo da clinica de hemodiali-
se, poderao existir algumas diferencas relativamente ao
descrito.

Durante o periodo do tratamento podem ocorrer compli-
cacdes como por exemplo hipotens3o e/ou caibras. Um
fator de risco para ocorréncias de hipotensao e caibras é
o ganho de peso elevado entre sessoes de hemodialise, o
que implica remover uma quantidade de liquido elevada
durante as quatro horas da sessao de hemodialise. A hi-
potensao, caso seja suficientemente grave, pode implicar
perda de consciéncia, sendo necessario administrar soro
ao doente. Este é um dos motivos pelos quais é importan-
te que o doente adira a restricao hidrica e salina. Uma das
complicacdes mais receadas nos doentes em hemodiali-

Tenha as suas

Quotas em Dia

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

Em 2017, lembre-se de por as suas quotas em dia, para que possamos continuar a zelar

pelos interesses desta Associacdo que é de todos nos.

IBAN: PT50 0035 0697 00539800430 83

ou contacte-nos através do telefone 218 371 654
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se é a infecdo do acesso vascular, a qual impossibilita a
utilizacao daquele acesso vascular e implica a colocacao
temporaria de um cateter venoso central para realizacao
de tratamento. A infecdo do acesso vascular pode ocorrer
em caso de quebra das condicoes de assepsia necessa-
rias durante a colocacao das agulhas para tratamento.

Os doentes renais cronicos terminais realizam regular-
mente exames complementares de diagndstico destina-
dos a avaliar as complicacdes da doenca renal cronica e
a detetar eventuais alteracoes numa fase inicial. Neste
sentido realizam anélises sanguineas mensais e exames
complementares de diagndstico anuais (ex.: ecografia
abdominal e renal). Em caso de necessidade s&o reali-
zados ainda outros exames, de acordo com a situacao
clinica.

Apesar de a hemodialise poder ser considerada uma
técnica substitutiva renal pratica para o doente, dado o
tratamento ser realizado pela equipa de profissionais de
salde e os doentes estarem acompanhados durante o
tratamento, a hemodialise apresenta a desvantagem de o
doente despender varias horas durante o dia em cada um
dos trés tratamentos semanais. No entanto, em algumas
clinicas existe a possibilidade de os doentes realizarem
o tratamento durante o periodo noturno. Neste caso o
tratamento é realizado habitualmente durante cerca de
6 horas, permitindo que o doente durma durante o pro-
cedimento. O facto de o tratamento necessitar de menor
colaboracao por parte do doente, € um dos motivos pelos
quais a idade média dos doentes em hemodialise é su-
perior a dos doentes em dialise peritoneal e dos doentes
transplantados renais. De destacar que, caso o doente
renal crénico nao se habitue ao tratamento de hemodia-
lise ou deseje por qualquer motivo mudar de tratamento,
tem a possibilidade de, caso a sua situacao clinica permi-
ta, transitar para uma das outras técnicas de substituicdo
renal.

Concluindo, a hemodialise é a técnica substitutiva renal
realizada por maior niumero de doentes em Portugal,
permitindo que, apesar da doenca renal crénica termi-
nal, os doentes possam desfrutar da maior qualidade de
vida possivel. B

Miguel Bigotte Vieira
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estudos Clini

que podem fazer a diferenca

convite do Dr. Miguel Leal e da Direcao da APIR, inicio nesta edicdo a minha colaboracdo com a revista Neframea. Para

a grande maioria dos leitores que, porventura, ndo me conhecera, chamo-me Mario Raimundo e completei toda a

minha formacdo médica pré e pds-graduada na Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa / Hospital de Santa

Maria, designadamente no Servico de Nefrologia e Transplantacao Renal durante o periodo de formacao médica espe-
cifica. Atualmente, exerco funcées como nefrologista no Servico de Nefrologia do Hospital Beatriz Angelo (Loures), na clinica de
hemodialise Diaverum - Unidade de Mem-Martins e no Servico de Nefrologia e Dialise do Hospital da Horta (Faial, Acores), e sou
Docente Livre da disciplina de Nefrologia da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa.

Devo as minhas primeiras palavras (e muito mais do que isso!) ao Dr. Miguel Leal, meu predecessor nesta rubrica, que tive a
sorte de conhecer logo no inicio da minha “carreira nefrolégica”, entdo na Clinica de Hemodialise Amadora-Sintra, e que, pela
sua sabedoria, competéncia e rigor, mas, sobretudo, pela relacao interpessoal que estabelece com colegas e doentes, marcou
indelevelmente a minha forma de estar e pensar enquanto nefrologista. Com efeito, o Dr. Miguel Leal pontifica no reduzido con-
junto de nefrologistas que contribuiram “desinteressadamente”, mas decisivamente para a minha formacao médica e cientifica.
Recordo-me, particularmente, quando no meu primeiro ou segundo dia de trabalho na Clinica de Hemodialise Amadora-Sintra
me entregou para ler dois estudos clinicos que podiam fazer a diferenca (um sobre doenca de rins poliquisticos e outro sobre o
ganho de peso interdialitico nos doentes em hemodialise), fomentando desde cedo o meu interesse pela ciéncia. Desde entao,
n3do cessou de “investir” em mim e de me dar oportunidades, das mais diversas, que culminam, agora, nesta colaboracdo com
a APIR na revista Neframea e na traducao e adaptacao dos folhetos informativos sobre doenca renal da Kidney Health Australia.

Apesar de ser casado com uma jornalista, esta sera a minha primeira experiéncia deste género. Certamente sem o mesmo bri-
lhantismo e fluidez linguistica, procurarei dar continuidade ao trabalho iniciado pelo Dr. Miguel Leal, realcando e comentando,
resumidamente e em linguagem acessivel, alguns trabalhos do ambito da Nefrologia, publicados em revistas cientificas, cujos
resultados possam vir a ser determinantes para os individuos com doenca renal. Sempre que possivel, selecionarei artigos que
julgo irem de encontro as duvidas, preocupacoes e esperancas do doente renal.

Nesta primeira oportunidade, selecionei o primeiro ensaio clinico aleatorizado e controlado de que eu tenho conhecimento, que
abordou a questao do reforco da ingestao de dgua nos individuos com doenca renal crénica.

0 efeito de recomendar o aumento da ingestao de
agua no declinio da funcao renal em adultos com
Doenca Renal Crénica

0 ensaio clinico aleatorizado CKD WIT

A | 1 N s e

Effect of Coaching to Increase Water Intake on Kidney
Function Decline in Adults With Chronic Kidney Disease
The CKD WIT Randomized Clinical Trial
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“Quem tem doenca renal deve beber muita agua, no
minimo 1,5 litros por dia” é uma afirmacao enraizada de
forma quase dogmatica, quer na populacdo em geral,
quer na classe médica, sem que, com algumas excecoes,
exista evidéncia cientifica de qualidade para o afirmar.
Todos os dados de que dispuUnhamos anteriormente
resultavam de estudos observacionais (ou seja, estudos
em que nao é efetuada uma intervencao estandardizada
num grupo doentes, comparando com outro grupo em
que nao é efetuada a intervencao, e em que os dados
resultam apenas de uma observacao sistematizada da
realidade] e de teorias fisiopatoldgicas, mais ou menos
validadas, que suportavam aingestdo de muita dgua para
“proteger os rins”. Com efeito, varios estudos robustos,
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apesar de observacionais, parecem sugerir que beber
muita agua reduz a ocorréncia de Doenca Renal Crénica
(DRC] e de litiase renal. Todavia, continuava por testar
se, de facto, beber muita dgua é benéfico para quem ja é
portador de DRC.

Neste ensaio, conduzido em nove hospitais da regiao
sudoeste de Ontario (Canadd) e publicado em maio de
2018 no Jornal da Associacao Médica Americana (JAMA],
os autores pretendiam dar resposta a sequinte questao -
Serd que beber mais dgua atrasa a progressao da DRC?
Foram incluidos no estudo mais de 600 doentes com DRC
no estadio 3 (i.e., reducdo moderada do débito de filtrado
glomerular [DFGI, entre 30 a 60 ml/minuto/1,73m2 de
superficie corporal, medida que, grosseiramente, traduz
a percentagem de funcionamento dos rins relativamente
aum adulto jovem saudavel] e nivel de proteindria (perda
de proteinas na urina] moderadamente aumentada,
refletindo uma populacdo com nivel alto a muito alto de
progressdo da DRC. Salienta-se que os individuos com
litiase renal foram excluidos do estudo e os individuos
com doenca de rins poliquisticos autossémica dominante
representaram uma fracao muito reduzida dos partici-
pantes, uma vez que nestas duas entidades existe evi-



déncia convincente de que a ingestao abundante de 4gua
é benéfica. Em média, os doentes incluidos tinham, a
partida, uma ingest3o de fluidos (incluindo outras fontes
para além da 4dgua) de 2 litros/dia.

Os participantes foram aleatorizados para dois grupos
- o grupo de hidratagao, no qual foi incentivada a inges-
tao diaria de 1,0 a 1,5 litros de agua a mais relativamente
a ingestao habitual, e o grupo de controlo, que deveria
manter a ingestado de fluidos igual a habitual ou reduzir
aingestao em 0,25 a 0,5 litros/dia, caso o seu volume de
urina fosse superior a 1,5 litros/dia. Os investigadores
colocaram em pratica varios mecanismos para assegu-
rar, na medida do possivel, que os participantes perma-
neciam “fiéis” ao grupo em que haviam sido alocados.

Ao fim de um ano de acompanhamento, apesar de no
grupo de hidratacao aingestao total de fluidos teraumen-
tado em média 0,7 litros/dia e o volume de urina 0,6 litros/
dia (valores inferiores aos que os investigadores anteci-
pavam), enquanto ambos os parédmetros permaneceram
semelhantes no grupo de controlo, nao se verificou dife-
rencanoritmo de progressaoda DRC. Com efeito, o decli-
nio médio do DFG foi de -2,2 ml/minuto/1,73m2 no grupo
de hidratacdo (aproximadamente -4,6% relativamente ao
valor inicial) e -1,9 ml/minuto/1,73m2 no grupo de con-
trolo (aproximadamente -4,4% relativamente ao valor
inicial), sem que a diferenca tivesse significado estatis-
tico. Adicionalmente, quando foi comparado o subgrupo
de doentes com maior aumento no volume de urinacom o
subgrupo com a maior reducao do volume de urina, tam-
bém nao se encontrou diferenca no ritmo de progressao
da DRC. Por outro lado, no grupo de hidratacao houve
uma reducao pequena, mas consistente, do nivel sangui-
neo de sddio e uma maior ocorréncia de casos de hipona-
trémia (baixa concentracio sanguinea de sddio).

Comointerpretar e qualaimportancia deste estudo?
Este estudo é importante, nem que seja pelo simples
facto de ser o primeiro. E o primeiro ensaio clinico alea-
torizado e controlado que questionou um quase “mito”
da medicina e cujos resultados sugerem que beber mais
agua nao se traduz, necessariamente, numa progressao
mais lenta da DRC ao fim de um ano. Inclusivamente,
em valor absoluto, o ritmo de progressao até foi ligeira-
mente mais elevado no grupo de hidratacao. Por outro
lado, a ingestdo excessiva de agua pode contribuir para
outras complicacdes como a hiponatrémia (ja referida) e,
sobretudo nos doentes em estadios mais avancados da
DRC e/ou que sofram de insuficiéncia cardiaca, condi-
cionar acumulacao excessiva de liquidos que, no limite,
pode determinar o inicio de didlise, se ndo for passivel de
ser controlada com medicamentos.

E certo que os resultados desde estudo devem ser inter-
pretados com cautela, uma vez que ele padece de varias
limitacoes. As mais importantes, porventura, serao: o
curto periodo de seguimento, que pode ter obviado a que
alguma diferenca se tivesse tornado evidente (aguar-
dam-se os resultados aos dois anos de seguimento, que
os autores prometeram publicar); o ritmo relativamente
baixo de progressado da DRC no grupo de individuos que
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acabou por participar no ensaio, que, de igual modo, difi-
culta que alguma diferenca se manifeste; e, apesar de o
grupo de hidratacao ter sido aconselhado a beber mais
1,0 a 1,5L de dgua por dia, isso traduziu-se num aumento
de ingestao diaria de fluidos e de volume de urina infe-
rior a um litro, sendo que uma diferenca maior podera
ser necessaria para produzir um impacto clinicamente
evidente.

Atencao, nao quero que o leitor retire a mensagem
errada desde estudo que selecionei para a minha pri-
meira intervencao nesta coluna. Os individuos portado-
res (ou em risco) de DRC devem manter-se bem hidra-
tados e devem fazé-lo, preferencialmente, com agua
(sugiro a leitura dos folhetos informativos sobre doenca
renal “Prefira Beber Agua” e “Como Cuidar dos seus
Rins”, disponiveis no site da APIR). Na interpretacao de
literatura cientifica, tenho como uma das minhas maxi-
mas que um estudo isolado, por muito bem desenhado
e robusto que seja, nada prova, apenas sugere. E este
estudo, de facto, sugere (carecendo de confirmacao) que
incrementar “artificialmente” o consumo de agua pode
nao trazer beneficio adicional aos doentes com DRC no
estadio 3.

Em conclusao, talvez tenha ficado entusiasmado com
este ensaio, pois vem proporcionar algum suporte a res-
posta que costumo dar aos meus doentes quando, no
final da primeira consulta de Nefrologia, fazem a tipica
pergunta “Doutor, quanta dgua é que eu devo beber por
dia?” ou a familia quando se queixa que o seu familiar
“n3o bebe d4gua nenhuma”. Nestas situacdes, quase inva-
riavelmente (excecao feita aos tais doentes em estadios
mais avancados de DRC e/ou com insuficiéncia cardiaca
ja com evidéncia de acumulacdo de liquidos e aos doentes
com patologias especificas em que a ingestdo de muita
agua é comprovadamente benéfica, como sejam a litiase
renal e a doenca de rins poliquisticos) respondo que nao
existe um nimero magico para o volume de agua que se
deve beber, que a necessidade de dgua varia com varios
fatores (designadamente ambientais) e que a pessoa com
doenca renal deve beber a quantidade que sente vontade
de beber em funcao da sua sede.

A terminar

Despeco-me com uma nota de pesar pelo Prof. Dou-
tor José Barbas, carismatico nefrologista do Servico
de Nefrologia e Transplantacao Renal do Hospital de
Santa Maria e Professor de Nefrologia da Faculdade de
Medicina da Universidade de Lisboa, que nos deixou em
agosto. Recordo o “Professor Barbas” como um médico
ponderado, com muita sabedoria acumulada, entusiasta
do estudo da Hipertensao Arterial (tema que os nefro-
logistas em Portugal tendem a menosprezar como foco
merecedor de investigacao e atualizacao, confiando-o
a outras especialidades médicas) e produtor de algu-
mas frases lapidares, como seja “0 rim causa ou tolera
a hipertensao”, que ainda hoje utilizo na abertura das
minhas aulas sobre Hipertensao Arterial e Rim. m

Dr. Mario Raimundo
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Cultura

Aretha Franklin

ascida a 25 de marco de 1942, em Detroit, nos
Estados Unidos, Aretha Louise Franklin foi,
sem ddvida, umas das mais importantes can-
toras norte-americanas, que quebrou barrei-
ras e revolucionou todo o0 mundo musical, ndo deixando
ninguém indiferente com a sua poderosa voz que influen-
ciou diversas geracodes, sendo por isso um dos nomes
incontornaveis da historia dos séculos XX e XXI.
Filha do reverendo C. L. Franklin e de Barbara Siggers,
Aretha comecou a cantar ainda pequena na igreja da
sua cidade natal, onde seu pai trabalhava, tornando-se
bastante conhecida e apelidada de “a voz de 1 milhao
de ddlares”. Por essa razao foram varios os nomes da
“soul” e da musica “gospel”, como Sam Cooke e Jackie
Wilson, que passam a frequentar a sua casa, tornando-
-se desde cedo grandes influéncias para a jovem Aretha.
E, inclusive, com o apoio de seu pai, que Aretha da os
seus primeiros passos dentro da indUstria musical e no
ano de 1956, com apenas 14 anos, a cantora grava o seu
primeiro album “Songs of Faith”, participando também
em varias turnés de divulgacado. Aos 19 anos de idade,
Aretha muda-se para Nova lorque, fechando contrato
com a Columbia Records, onde passa a trabalhar com
o célebre produtor John Hammond, responsavel por
grandes nomes do jazz como Billie Holiday. Sob a tutela
de Hammond, entre 1961 e 1966, Aretha lanca nove
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albuns. Infelizmente, nenhum deles fez muito sucesso,
na medida em que nao incorporavam a veia “gospel” de
Aretha. No entanto, no decorrer desse tempo, a cantora
conseguiu levar alguns éxitos, como “Today | Sing The
Blues”, “Won't be long”, “Cry like a baby” ou “Rock-a-Bye
Your Baby With a Dixie Melody”, para as tabelas musicais,
tendo inclusive este Ultimo "single” alcancado um lugar
entre as 40 musicas mais tocadas do momento.
E se é verdade que a voz de Aretha representa toda uma
cultura que se sentia isolada e sufocada pela forte pre-
senca racista e xeno6foba no pais, a cantora torna-se,
também, simbolo dos direitos civis e do feminismo com
aquele seria um dos seus hits mais conhecidos, “Res-
pect”, que chegou ao primeiro lugar em varias tabelas
musicais, tendo mesmo arrecadado dois Grammys, no
ano de 1967.
Contudo, a vida de Aretha nem sempre foi facil, tendo
mesmo passado por momentos muitos dificeis e compli-
cados, quer a nivel profissional com a edicdo de algumas
musicas sem muito sucesso, quer a nivel pessoal, com
o0 assassinato do seu pai em 1979. No entanto, isso nao a
deteve de querer alcancar uma carreira consolidada na
musica e, nesse mesmo ano, Aretha recebe a sua estrela
na Calcada da Fama em Hollywood e, no ano seguinte, a
cantora decide assinar contrato com a gravadora Artist
Records, com quem grava o seu novo éxito “What a Fool
Believes”.
Em 1985 Aretha recebe o seu primeiro Disco de Platina
com o album “Who's Zoomin Who", que alcancou um
milhdo de copias vendidas. Apenas dois anos depois, Are-
tha torna-se a primeira mulher a ser incluida no Rock &
Roll Hall of Fame.
Varios sucessos se seguiram até decidir em 2004, quase
20 anos depois, rescindir contrato com a Artist Records,
continuando, todavia, a realizar espetaculos e turnés.
Mas infelizmente no ano de 2010 Aretha foi diagnosticada
com um cancro de pancreas, o que nao a impediu, no
entanto, de se manter em atividade, continuando a reali-
zar espetaculos pelo mundo, apesar de muito debilitada.
Contundo, apos oito anos de batalha contra o cancro, a
sua saude deteriorou-se consideravelmente, acabando
por falecer na sua casa, em Detroit, rodeada por amigos
e familiares, no dia 16 de agosto de 2018.
Assim, apesar dos muitos altos e baixos na sua carreira
artistica, é indiscutivel dizer que Aretha Franklin, conhe-
cida como a “Rainha da Soul”, criou um incrivel legado
de 6 décadas cheias de sucessos tendo, por isso mesmo,
sido considerada uma das maiores cantoras de todos os
tempos. W

Joana Gama
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Saudacao

A Delegacao Regional do Norte da APIR, na sua reu-
niao de 7 de julho, decidiu saudar e felicitar o Dirigente
Regional da APIR, Ricardo Cunha, pela sua participa-
cao nos Jogos Europeus para Transplantados e Dia-
lisados, que decorreram em Italia nos dias 17 e 24
de junho, considerando que a sua participacao muito
honrou os doentes renais portugueses, confirmando
que a doenca renal nao constitui necessariamente
um obstaculo para a pratica do exercicio fisico; antes
pelo contrario, esta pratica constitui uma importante
condicao para o bem estar fisico e mental dos doentes
renais.

Conquistando quatro honrosas medalhas, Ricardo
Cunha da um exemplo da importancia do exerci-
cio fisico, que a APIR procura incentivar e promover.
Deste nosso designio constitui exemplo a recente
organizacao da 3.2 Caminhada pelo Rim e do debate
realizado sobre a importancia do exercicio fisico na
Doenca Renal.

Porto, 7 de julho de 2018
A Delegacao Regional do Porto da APIR

......................................................................................................

Aproveito para felicitar também a APIR pelos novos protocolos e a valéncia de consultas de psicologia. Sou sdcia
desde 1996 ou 1997 e tenho visto melhorias nos Ultimos anos.
Cl3udia Sebastido

Obituario
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Pelo nosso sdcio e marido da nossa associada Maria Antdnia Guerreiro Batista, tivemos conhecimento
do seu falecimento em 25/8/2018. Tinha 72 anos, era sécia da APIR desde 1978 e era transplantada
desde 1985. Foi dirigente da Delegacao Regional do Sul (antiga Delegacao Regional de Setdball, tendo
desempenhado todos os cargos para os quais foi eleita com zelo e dedicacao, deixando amigos por onde
passava. Os atuais membros da Delegacao Regional do Sul prestam assim uma sentida homenagem,
enviando igualmente as condoléncias a familia.

E com profundo pesar que comunicamos o falecimento do Prof. Doutor José Manuel Vieira Barbas,
médico Nefrologista do Hospital de Santa Maria, Professor da Faculdade de Medicina de Lisboa e, du-
rante muitos anos, Diretor Clinico da Diaverum do Lumiar. A APIR apresenta os sentidos pésames a
familia e amigos.
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PROTOCOLOS 7.k

Nos dltimos tempos a APIR tem vindo a ce-
lebrar acordos com parceiros que oferecem
condicoes vantajosas aos seus associados.
Consulte no nosso site as vantagens em
pormenor em http://www.apir.org.pt/vanta-
gens-dos-socios/.

O\ face a fase
1. Centro Clinico Face a Fase, Lda.

Esta clinica concede a todos os associados

da Associacao Portuguesa de Insuficientes

Renais os seguintes descontos:

e Consultas de Medicina Geral e
Especialidades - 10%;

e Consultas de Psicologia, Terapia da Fala
e Psicomotricidade - 15%;

» Exames (Eletrocardiograma, Ecografia,
Endoscopia) e Tratamentos (Fisioterapia)
- 15%.

Praca Alexandre Giusti, lote 45 - R/C
2635-530 Varge Mondar (Rio de Mouro)
Site: http://faceafase.com/

¥ Health Club & SFA
- -3 o - £ 3

fﬂ&]ﬂw Tiormus ik 5. Pedro do Sul
2. Hotel do Parque

O Hotel do Parque, localizado nas Termas de
S. Pedro do Sul, garante os seguintes descontos:

* 10% nos precos das estadias até 4 noites

* 5% nos precos das estadias de mais de
4 noites

* 10% nos programas especiais
(consultar o hotel ou junto da APIR)

Hotel do Parque - Rua do Serrado

Termas - S. Pedro do Sul
Site: http://hoteldoparque.pt/

)]

‘ Cenmre MEcico Dor Dais
b

3. Centro Médico D. Dinis

0 Centro Médico D. Dinis atribui aos sdcios
da APIR e respetivos ascendentes e descen-
dentes, um desconto de 10% sobre os valo-
res do precario em vigor para os servicos de
apoio domiciliario.

Rua Engenheiro Ferreira Dias,

Lote 107, Loja B, Piso 1

1950-119 Lisboa

Site: www.cmdd.pt

 baptista

4. Farmacia Baptista

A Farmacia Baptista atribui aos sécios da
APIR descontos entre os 5 e os 15% nos
seus produtos.

Largo 5 de Outubro de 1910, 33/36
2400-120 Leiria

Loja online: www.farmaciabaptista.pt

850 FARMACIAS GAP

5. Farmacias GAP

O Grupo de Farmacias GAP atribui aos s6-
cios da APIR 10% de desconto direto na
fatura-recibo, ao balcao, em qualquer uma
das farmécias do grupo (existem produtos
excluidos do protocolo).

4 NOITES / 5 DIAS
INCLUI:

Farmécia Uruguai

Av. do Uruguai, 18A 1500-613 Lisboa
Farmacia Sao Mamede

Rua da Escola Politécnica, 82B
1250-102 Lisboa

Farmacia Charneca

Rua da Brieira, 4

2820-292 Charneca da Caparica
Farmacia Central - Pinhal Novo
Praca da Independéncia, 14
2955-220 Pinhal Novo

Site: http://farmaciasgap.pt/

o\ redelab

6. Redelab

A REDELAB oferece aos sdcios da APIR e
seus familiares diretos a prestacao do servi-
co de Andlises Clinicas com um desconto de
20% sobre a tabela de analises particulares.
Encontre o local de colheita mais proximo
de si no site: www.redelab.pt

optivisao

7. Optivisao

A Optivisao concede aos Associados da APIR
os seguintes descontos sobre a tabela de
precos de venda ao publico em vigor.

* 4culos graduados (armacdes + lentes): 20%
e 6culos de sol: 15%

e lentes de contacto e liquidos: 10%

e outro material dtico: 10%

Estes descontos sdo validos nas lojas pro-
prias da Optivisao ou na rede de franquiados
*Excluia Optica Médica Oeiras e o Oculista Moura
Contactos: https://www.optivisao.pt/

4 NOITES DE ALOJAMENTO
4 PEQ. ALMOCOS BUFFET | 4 ALMDCOS | 4 JANTARES
BEBIDAS A REFEICAO (AGUA E VINHO REGIOMAL)
PASSEND TURISTICO DE % DIA
ACESSD LIVRE A PISCINA COBERTA E AQUECIDA
ACESSO LIVRE AD GINASIO
TRATAMENTO VIP

PRECO POR PESSOA EM QUARTO DUPLO - 186€
SUPLEMENTO SINGLE - 78€

VALIDO ATE 29 DEZEMBRO 2018

INFORME-SE JUNTO D05 SERVICOS ADMINISTRATIVOS DA APIR

Healih Clal & SFA
& W W W
f F Tiermas da 5. odroods Sal

WWW.HOTELDOPARQUE.PT



2~ Diaverum Holiday™

DIALISE EM FERIAS - NOVAS CLINICAS

TRES DESTINOS EM PORTUGAL
PARA UMAS OPTIMAS FERIAS!

Rua Andrade Corvo n.2 15-15B / 1050-085 LISBOA

s ll:'-‘l—“"

MARCACAO DE DIALISE: FERIAS.PORTUGAL@DIAVERUM.COM

Se as suas reservas incluirem refei¢des, tera a sua disposi¢ao referéncias da equipa de Nutricdo da Diaverum



Juntos
fazemos
mais!

Juntos
SOMOS Mais
fortes!

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

Sode Maconal

Coardenagda: [osé Miguel Cormels

Sede Social: Fua Lye Pachecn, Lote 10%, Loja B
Wwro das Amendocieas 1950 - 244 | whaa
Contactoi: S&0 071 122 | 218 371 054

Delegacio Regional do Morte

Coordenagdo: Domangos de Olveira Dias

Sede Social: tua do Paraiso, n®* 217, 1° andar,
5ala 15 - 4000-377 Porto

Contactos: 926 515 459 | potlpEanirong.pt

Belegacka Regional da Centro
Presidente: Matilde Comela

Sede Sockal: Rua de Montamoio, n.® 53, i/ - 3000-257 Coimbea
Comtactos; 962 36 129 | 139 828 277 | coimbrdl apirong.p1

Delegagan Reglanal do Sul

Preskdente: jodo Apgusio Cumhs Cabete

Sede Sacink Avensdn 5 e Outighro, {dilicag Hocage,

I T4E = A% |- 7000-309 Sehiha

Cominetos: BT 508 A48T | 265 525 527 | sehubaldapi.ong, M

Delegacho Regional da Madeira

Conrdenagdo: Sbnia Magna Camacho Piments

Sede Sodial: iaaro do Hospital, Ruz 2 S600-016 Tunchal
Contactos: T17 667 028 | madeirasiapy g pt

Delegagio Reglonal dos Afores

Conrdenagdao: Dsirie Menetes da Silva

Sede Socalk Travessa do Codoveln, 174 550 Peiin
GT00-060 Angta do eraiumo

Contactos: 313534565 | acoresiapis.ong gt

Hudleo di Avelio

Cooidenagio: Eduardo Sendes. Mass
Comtacion: 9648 2T 135 | aweirod oparang.pt
Hikeo de Ve

Cooadenagho: Ana Hashed Coelho Bafiia
Contactos: 9068 826 V15 | 2A2 671 190 | viscwEapinong. pl

WWW.apir.org.pt
facebook.com/fapir.org.pl
apirapir.org.pt



