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cuidar ™9

v. (do Lat. cogitare) Dedicar atengao; trabalhar com
determinado objetivo; zelar por; prestar cuidados;
contribuir para o bem-estar; tratar.

Esta € a missao que partilhamos com milhares
de familias e cuidadores. No nosso dia a dia
conhecemos a generosidade destas pessoas
no apoio a quem deles depende.

Aqui fica 0 nosso reconhecimento e a

nossa palavra de incentivo a todos eles.

Contem connosco!

DIAVERUM
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CORONAVIRUS

NA DOENCA RENAL CRONICA

Se & doente renal crénico, certamente esta preccupado Por ser doente renal crénico, podera tomar alguns
com o Coronavirus/COVID-19. Deixamos algumas cuidados especiais, como por exemplo:

recomendagdes para tentar acalmar a ansiedade e evitar
o panico generalizado.

Antes de mais, e importante saber que o COVID-19

se transmite por contacto préximo com pessoas infetadas pelo
virus, ou superficies e objetos contaminados. Manter uma quantidade suficiente da sua medicacio

Os sintomas de Coronavirus sdo muito semelhantes aos de habitual, bem como "“Ed'ﬁ";é:i para a febre,
uma gripe comum: febre, tosse, falta de ar e fadiga muscular. Canio-paracetamod.

o)

Se for recomendado pela equipa médica, utilizar
mascara nos locais aconselhados.

Assim, os cuidados a ter consistem essencialmente em
evitar o contacto com potencials fontes de contaminagdo :
pelo virus, nomeadameante: :

Se for recomendado pela equipa médica, controlar
regularmente a temperatura.

» Evitar contacto préximo com pessoas com
sintornas de infegdo respirataria, como
tosse e espirros.

» Tapar o nariz e boca quando espirrar

ou tossir {com lengo de papel ou com : 1L i
o brago). Deitar o lengo usado no lixo - Evitar locais fechados e com aglomeragdo de pessoas
imediatamente. :

* Lavar as maos frequentemente com agua “

e sabdo e pelo menos durante 20 segundos.

D lavir 4 mana depols de usars casa Se faz dialise, ndo deverd faltar ao tratamento.

de banho, antes das refei¢des e depois de ; Fale com a sua dlinica se tiver algum
se assoar, tossir ou espirrar. Se nao tiver sintoma ou preocupacdo.
3cess0.a dgua e sabdo, Use desinfetante - Siga as recomendacdes da sua equipa de salide.
de mdos a base de dlcool. Do
* Limpar com frequéncia as superficies
e objetos mais expostos, como macanetas Se se sentir doente ou tiver sintomas,
e puxadores. nao se dirija a uma unidade de satde.
» Nao partilhe comida, utensilios, copos Fi que em casa e contacte a
e toalhas.

Linha de Saude 24: 808 24 24 24

» Bvitar tocar na sua propria cara, em especial
no nariz e na boca.

= As viagens devem ser restringidas ao
minimo indispensavel. Se for viajar, siga as
recomendagdes das autoridades de sadde.

CANADIAL

Fonte: Diregio-Germ dia Satde, American Kfdney Fund e National Kidney Foundation



| NEFRAMEA
!: l [ } [ o l

Carissimos associados,

Chegando a setembro pensadvamos que tudo o que era referente a pandemia iria estar mais
controlado e que desse uma abertura a atividade normal da Associacao. No entanto, neste momento,

estamos com mais ddvidas que esta pandemia de Covid-19 va passar assim to rapidamente, mas

«No que nos cabe, a Associacdo tudo fez e fara para que, nestes momentos dificeis para todos
os doentes cronicos, o doente renal nao seja esquecido. »

continuamos ativos na defesa e nos interesses dos doentes renais cronicos, com a participa¢ao via
plataforma digital em conferéncias e coldquios e mantendo todos os contactos necessarios com as

entidades oficiais e privadas.

A atividade administrativa na sede segue com o seu horario reduzido das 10:00 as 16:00 horas. No que
nos cabe, a Associacdo tudo fez e fara para que, nestes momentos dificeis para todos os doentes
crénicos, o doente renal ndo seja esquecido. Nesse sentido, neste nUmero da nossa revista, damos conta

da reunido realizada com o Sr. Secretario de Estado Adjunto e da Salde, Dr. Anténio Lacerda Sales.

Também é com tristeza que o Aniversario da APIR deste ano ndo sera celebrado devido a pandemia,
uma vez que as recomendacoes sao de que nao se realizem ajuntamentos. Mesmo que as autoridades
de saude o permitissem, a APIR ndo quereria p6r em risco os nossos associados, familiares e amigos,
que tendem a pertencer a grupos de risco pelo que nos resta pensar no futuro, com esperanca de que
no proximo ano possamos estar todos juntos de novo, a celebrar da forma a que estdvamos habituados

e que tanta saudade nos deixa, com o encontro cara a cara e o tdo saudavel abraco fraterno.

Resta-me neste editorial desejar a todos o maior cuidado frente a este “inimigo invisivel” e que ndo

descurem as indicacées dos profissionais de salde. B

José Miguel Correia
Presidente da Direcao Nacional

Jutho/Agosto/Setembro 2020 [ NN
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Gripe, constipacao e COVID-19

que as causam, os escaldes etdrios mais afetados, as
consequéncias e complicacdes possiveis sejam diferentes
entre as doencas.

A boa noticia é que as principais medidas de protecdo
que nos habituamos a cumprir ao longo dos ultimos
meses devido a COVID-19 também ajudam a prevenir
a constipacao e a gripe porque todas estas doencas se
transmitem da mesma forma. Proteja-se com:

« Higiene frequente das maos: lavar as maos dgua e sabao
ou desinfetar com alcool gel;

» Etiqueta respiratéria: quando tossir ou espirrar tapar a
boca e o nariz com um lenco ou fazé-lo para o braco e
nao para as maos ou para o ambiente;

¢ Nao mexer nos olhos, nariz e boca sem higienizar as
maos primeiro, porque aquelas sao as vias de entrada
do virus no nosso organismo;

constipacao, a gripe e a COVID-19 afetam o
sistema respiratorio, pelo que os seus sintomas
sao parecidos, dificultando a distincao entre elas. * Uso de mascara de acordo com as recomendacdes da
Todas sao causadas por virus, embora os virus Direcao Geral da Saude.

 Distanciamento fisico das outras pessoas;

Conheca as doencas e mantenha-se atento aos sintomas

Febre: Comum

Febre: Rara

Febre: Comum

Fadiga: Por vezes

Fadiga: Por vezes

Fadiga: Comun

Tosse: Comum, geralmente seca

Tosse: Ligeira

Tosse: Comum, geralmente seca

Espirros: Nao

Espirros: Comum

Espirros: Nao

Dor no corpo: Por vezes

Dor no corpo: Comum

Dor no corpo: Comum

Nariz entupido / com secrecoes: Raro

Nariz entupido / com secrecoes:
comum

Nariz entupido / com secrecoes:
Por vezes

Dor de garganta: Por vezes

Dor de garganta: Comum

Dor de garganta: Por vezes

Diarreia: Rara

Diarreia: Nao

Diarreia: Por vezes (criancas)

Cefaleia: Por vezes

Cefaleia: Rara

Cefaleia: Comum

Dificuldade respiratoria: Por vezes

Dificuldade respiratoria: N3o

Dificuldade respiratoria: N3o

Perda de olfato e paladar:

Frequente, por alteracao dos nervos do
olfato e paladar, geralmente demora
tempo até melhorar

Perda de olfato e paladar:
Por vezes, por obstrucao do nariz, a sua
presenca é transitoria

Perda de olfato e paladar:
Por vezes, por obstrucao do nariz, a sua
presenca ¢é transitéria

Adaptado de Centers for Disease Control and Prevention e Organizacdo Mundial de Salde

n Julho/Agosto/Setembro 2020




Outras caracteristicas das doencas

» A constipacao e a gripe sao mais comuns no tempo frio,
mas podem acontecer em qualquer estacdo. Para a
COVID-19 nao é conhecido nenhum padrao de

sazonalidade.

e Qualquer uma destas doencas pode ser contagiosa

[CEGEER INEFRAMEA

N3o existem vacinas contra a constipacao, existem vacinas

a doenca:

contra a gripe sazonal, aguarda-se o desenvolvimento de
uma vacina contra a COVID-19.

Em caso de agravamento de sintomas e duvidas sobre

* Siga as indicacoes das autoridades de salde relativa-

ainda antes de se manifestarem sintomas. Por regra,
se alguém estiver infetado por um destes virus, pode
contagiar outros nos 2 dias anteriores a iniciar queixas.

O periodo de contagio pode prolongar-se de 7 dias
(gripe) até 10 dias (COVID-19).

A COVID-19 é mais grave nas pessoais mais idosas e com
doencas cronicas; as criancas e jovens sao frequen-
temente assintomaticos.

mente a COVID-19;

Na rede Hospital da Luz, o servico de triagem clinica
de enfermagem para adultos e criancas LUZ 24, esta
disponivel 24 horas por dia, 365 dias, através do nimero
217 104 424. Este servico encaminha os clientes para
atendimento urgente, videoconsulta, consulta prioritaria
ou consulta programada nos nossos hospitais, ou para
autocuidados, tendo em consideracao a sua situacao

Tratamento

Na maioria dos casos, estas doencas sao tratadas apenas

com medicamentos para aliviar os sintomas.

¢ Os antiviricos disponiveis para tratar a gripe tém uma
baixa eficacia e sao apenas administrados a doentes

com casos graves de gripe, que requerem internamentos

hospitalares.

* Para a COVID-19, n3o existe, até ao momento, nenhum

antivirico aprovado.

Os antibidticos nao tém eficacia contra os virus. Apenas
sdo usados quando alguma destas doencas é complicada
com uma infecao bacteriana, o que é mais comum na gripe

do que na constipacao.

clinica.

Link do artigo no site:
www.hospitaldaluz.pt/pt/quia-de-saude/saude-e-bem-

e A LUZ 24 n3o deve ser usada em situacoes de emer-
géncia, em que tem de ser acionado o servico 112.

Fontes: Centers for Disease Control and Prevention, Organizacao
Mundial de Saude, UpToDate

Dr. Nuno Cortesao,
Médico Pneumologista e Intensivista
Hospital da Luz Arrabida

Reproducéo autorizada do artigo ‘Constipacéo, gripe
e COVID-19 publicado no site do Hospital da Luz na internet
no dia 16 de setembro de 2020

estar/177/constipacao-gripe-covid-19

Retoma da Atividade Assistencial - Preocupacoes
dos doentes renais

esde marco de 2020, com

a situacao de pandemia

que se temvindo a viver no

nosso pais e no mundo, a
atividade assistencialdosdoentesnao
Covid-19 tem vindo a sofrer atrasos
significativos, com a desmarcacao de
consultas, exames complementares
e procedimentos cirurgicos progra-
mados. E, por exemplo, o caso dos
acessos vasculares dos doentes
renais que tiveram, entretanto, de
entrar em hemodialise. Os cateteres
provisorios que foram colocados em
situacdes de urgéncia tornaram-se
“cateteres definitivos” e os doentes
que necessitaram de terapéutica de
substituicao da funcao renal durante
este periodo encontram-se todos

a fazer hemodialise por cateter.
Em Lisboa e no Porto retomaram a
atividade em meados de junho, mas
em Coimbra as cirurgias vasculares
ainda nao foram remarcadas. Este
assunto tem sido uma preocupacao
para a APIR e, como tal, escrevemos
um oficio ao Conselho de Adminis-
tracao do Centro Hospitalar e
Universitario de Coimbra em finais
de junho deste ano, a perguntar em
que ponto se encontrava a retoma da
atividade assistencial, nomeadamente
no que concerne a instalacao dos
acessos vasculares. A resposta, em
15 de julho, referia que a retoma da
atividade assistencial estava a ser
feita gradualmente e estavam a ser
criadas as condicGes para o reinicio

da cirurgia de acessos vasculares.

Por nao haver sinais de retoma da
atividade, e porque necessitdvamos
de mais informacdo, solicitdmos
reunir com o Dr. Fernando Neves,
Presidente do Colégio de Nefrologia
da Ordem dos Médicos. A reuniao
decorreu online no dia 7 de agosto e

Julho/Agosto/Setembro 2020 “
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estiveram presentes, na Seccao da
Ordem dos Médicos do Porto a Dra.
Patricia Martins, em Coimbra a Dra.
Ana Belmira Santos, e em Lisboa o
Dr. Fernando Neves, o Dr. Francisco
Ribeiro e o Dr. Artur Mendes.

Da APIR estava programado que
estariam presentes Bernardo Brotas
de Carvalho, na sede da Ordem dos
Médicos em Lisboa e Matilde Correia
na Seccao Regional do Centro, mas
devido a uma intercorréncia clinica,
acabou por estar presente apenas a
Dirigente de Coimbra.

O Dr. Fernando Neves deu inicio a
reunidao colocando-se ao dispor da
APIR para qualquer necessidade e
passou a palavra a representante
da Associacao de Doentes, que falou
do atraso na retoma do movimento
assistencial, consultas presenciais,
exames complementares e outros
procedimentos, com  particular
énfase para a questdo da construcao
dos acessos vasculares. Apesar das
normas e das orientacoes da DGS
e do Colégio da Especialidade no
sentido de garantia da qualidade
dos servicos, o que se verifica é que
0o més durante o qual se deveria
construir o acesso é muitas vezes
ultrapassado, e os doentes que
entraram em hemodidlise durante
a fase de confinamento continuam a
fazé-la através do cateter provisério.

Anefrologista de Coimbra corroborou
esta informacao e mostrou-se preo-
cupada com o assunto. Também no
Porto e em Lisboa aconteceu o mesmo,
mas desde junho que as cirurgias de
acessos vasculares retomaram a sua
atividade no norte e no sul.

Em face da preocupacao de todos,
a APIR manteve os esforcos junto
das entidades competentes para a
resolucao do problema.

Posteriormente, e na sequéncia das
diligéncias anteriores, solicitdmos
uma audiéncia ao Sr. Secretario
de Estado Adjunto e da Saude, Dr.
Antoénio Lacerda Sales. Esta reuniao
decorreu no Ministério da Salde,
no dia 29 de setembro e estiveram
presentes, além do Dr. Anténio Sales
e do seu secretario, Bernardo Brotas
de Carvalho, presidente da Assembleia
Geral da APIR, Matilde Correia,
presidente da Delegacao do Centro em
Coimbra e Carlos Silva, responsavel
pelo Nucleo de Leiria. Fizeram ainda
parte desta reunidao a Professora
Anabela Rodrigues, presidente da
CNAD e a Dra. Carla Pereira do
Gabinete da Qualidade da DGS.

Depois dos agradecimentos ende-
recados pelo Prof. Bernardo Brotas
de Carvalho aos presentes e de
justificada a auséncia do Presidente
da APIR, impossibilitado de com-
parecer por COMpromissos pessoais
inadidveis, comecamos a enumerar
as preocupacoes dos doentes renais
nestemomentoderetomadaatividade
assistencial, nomeadamente com
o atraso na instalacao dos acessos
vasculares aos doentes que inici-
aram hemodialise durante este
periodo desde marc¢o até agora. O
Sr. Secretario de Estado demonstrou
preocupacao com o facto e telefonou
de imediato ao Presidente do
Conselho de Administracao do CHUC,
que referiu ter conhecimento do
assunto e se comprometeu a resolver
o problema com a brevidade possivel.

Deixamos claro que para os doentes
¢é indiferente que este procedimento
seja executado no hospital de origem
ou num centro de acessos vasculares
de hemodialise, desde que o mesmo
sejarealizado em tempo Util de forma
a garantir as melhores condicoes

JUNTOS SOMO

Mais Fortes

IL"“r-E"—: 4 I1C

3

para o tratamento de substituicao da
funcao renal.

Faldmos ainda de outras questoes
ligadas a retoma da atividade assis-
tencial, da problematica dos trans-
portes de doentes nao urgentes,
nomeadamente de e para a hemo-
dialise, da descentralizacao das con-
sultas pods-transplante e exames
complementares de diagndstico,
com particular énfase para os do-
seamentos dos imunossupresso-
res e da distribuicao hospitalar dos
medicamentos.

A Professora Anabela Rodrigues
referiu nesta altura que o problema
dos transportes ja esta a ser pensado
e equacionado pela CNAD, mas ainda
ndo ha novidades.

Para rematar, e em jeito de despedida,
deixdmos claro que “colocar o doente
no centro da atencdo” ndo é dar
resposta as necessidades que os
profissionais de saude “acham” que os
doentes tém, mas sim ouvir o que as
pessoas realmente sentem e isso s
se consegue com dialogo construtivo.

Reconhecemos que esta situacao
da pandemia por Covid-19 estd a
ser, de facto muito singular, mas
também sentimos que os doentes
cronicos deste pais nao podem ser
penalizados ou descurados nos
cuidados a que tém direito. Sabemos
que os profissionais de salde se
esforcam e estao connosco nesta luta
e acreditamos que os responsaveis
pela gestao dos recursos em salde,
administradores dos hospitais e
governantes vao ter em consideracao
a melhoria da qualidade de vida dos
doentes renais do nosso pais.m

Matilde Correia

PIR

Associacdo Portuguesa de
Insuficientes Renais



Aplicacao StayAway Covid

StayAway Covid é uma apli-
cacao para telemoveis i0S
ou Android, que tem como
objetivo auxiliar o pais no
rastreio da COVID-19. A aplicacao
permite, de forma simples e segura,
que cada um de nés seja informado
sobre exposicdes de risco a doenca,
através da monitorizacao de contac-
tos recentes. A aplicacao é de uti-
lizacdo voluntaria e gratuita e, em
momento algum, tem acesso a sua
identidade ou dados pessoais.

de contégio.

]

O funcionamento é simples: cada
utilizador que tenha testado positivo
podera inserir o cddigo do teste na
aplicacao. Depois da validacao da Di-
recdo-Geral da Salde (DGS), a apli-
cacao ira alertar outros utilizadores
que tenham estado proximos do uti-
lizador infetado durante 15 minutos

Mao foram registados
qualsquer contactos de
proximidade com elevado risco

A STAYAWAY COVID estd em vigilincia
permanente & mostrard um alerla caso esla
condigdo se altere. Eviteé contactos a menos
de 2 metros de distdncia.

[CEGEER INEFRAMEA

ou mais, sempre sem revelar a sua
identidade, os seus contactos ou os
de outros utilizadores.

Quando nao ha registo de contactos de
proximidade com elevado risco de con-
tagio, a pagina inicial da aplicacao apre-
senta uma cor verde, que mudara para
o estado amarelo sempre que o utiliza-
dor tenha estado préximo de alguém a
quem foi diagnosticada Covid-19.

A Stayaway Covid serd brevemente
integravel com as de outros paises
europeus que funcionem segundo o
mesmo modelo no quadro do grupo
técnico eHealth Network e pode ser
descarregada a partir da App Store e
da Google Play. m

Anmilsnde o B.59.2020

Fonte: stayawaycovid.pt e sns.gov.pt

Vacina contra a gripe 2020/2021

oi publicada a Norma n° 016/2020 de 25/09/2020
da Direcao-Geral da Salde que estabelece as
regras para a vacinacao contra a gripe nesta
época de 2020/2021.

Em 2020, em contexto de pandemia COVID-19, sdo ado-
tadas medidas excecionais e especificas no ambito da va-
cinacao gratuita contra a gripe, nomeadamente o inicio
mais precoce em relacao aos anos anteriores, a vacinacao
faseada e a inclusao na gratuitidade dos profissionais que
trabalham em contextos com maior risco de ocorréncia de
surtos e/ou de maior suscetibilidade e vulnerabilidade.

¢ A 12 fase da vacinacao gratuita, teve inicio a 28
de setembro, destina-se a vacinacdo em determinados
contextos, incluindo residentes, utentes e profissionais
de estabelecimentos de respostas sociais, doentes e
profissionais da rede de cuidados continuados
integrados, profissionais do SNS e as gravidas.

* A 22 fase, teve inicio a 19 de outubro e integra os
outros grupos alvo abrangidos pela vacinacao gra-
tuita, incluindo os doentes cronicos nao abrangidos
pela 12 fase e os cidadaos com idade igual ou
superior a 65 anos.

A vacina contra a gripe é gratuita, no Servico Nacional de
Salde (maioritariamente administradas nos Agrupamen-
tos de Centros de Saude (ACES)/ Unidades Locais de Sau-
de (ULS)), para os seguintes grupos:

Fonte: dgs.pt

Julho/Agosto/Setembro 2020 “
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REPUBLICA SERVICO NACIONAL desde
PORTUGUESA o ‘ SNSDESJ,E,%E DGSE
e Direcao-Geral da Satde

Quadro Il - Grupos abrangidos pela vacinagio gratuita na época 2020/2021"

Pessoas com idade I!unl ou superior a 65 anos

Gravidas

Pessoas, com mais de 6 meses de idade:

A Nos seguintes contexios;

Residentes em instituigdes, incluindo Estruturas Residenciais para
Pessoas Idosas, Lares de Apocio, Lares Residenciais e Centros de
Acolhimento Tempordrio

Utentes de Servico de Apoio Domicilidrio

Doentes na Rede Macional de Cuidados Continuados Integrados
Pessoas apoiadas no domicilio pelos Servigos de Apoio Domicilidrio,
com acorde de cooperacio com a Seguranga Social ou Misericordias
Portuguesas

Deentes apoiados no domicllio pelas equipas de enfermagem das
unidades funcionais prestadoras de cuidados de sadde ou com apoio
domicilidrio dos hospitais do SNS

Doentes internados em wnidades de sadde do Servigo Nacional de
Salide, que apresentermn patologias cronicas e condicies para as quais
se recomenda a vacina (Quadro 11). Os doentes poderdo ser vacinados
durante o internamento ou a data da alta

Reclusos nos estabelecimentos prisionals

B. Com as seguintes patologlas crénicas ou condiges:

Diabetes Mellitus
Terapéutica de substituicdo renal crénica (dialise)
Trissomia 21
Submetidas a transplante de células precursoras hematopoidticas ou
de drgdos solidos
A aguardar ransplante de células precursoras hematopoiéticas ou
de Grgaos sdlidos?
Fibrose quistica®
Défice de alfa-1 antitripsina sob terapéutica de substituigio®
Patologia do intersticio pulmonar sob terapéutica imunosupressora’
Doenca neuromuscular com comprometimento da fungdo
respiratiria, da eliminacdo de secrecdes ou com risto aumentado de
aspiragdo de secregfes?
Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica®
Imunodepressio (Ver Quadro i, Imunodepressio)

- Primdria

- Secunddria a doenca

- Secundaria a terapéutica

Sadde Ocupacional:

Profissionais do Servigo Nacional de Salde (SNS), incluindo estudantes em estégios clinicos

Profissicnais dos estabelecimentos referidos em 3.A. (Contextos).

Bombeiros com contacto direto com as pessoas consideradas no ponto 1 do Quadro |

Profissionais dos Estabelecimentos Prisionais

'0s procedimentos para a vacinagio das pessoas residentes em instituig@es, com apoio domicilidrio ou internadas em unidades de sadde, dos
bombeiros e dos reclusos e profissionais dos estabelecimentos prisionais s3o definidos a nivel regionalflocal.

ICom declaragdo médica referindo explicitamente a sua inclusdo num destes grupos de risco.
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4 ALMOGOS

4 JANTARES
1 MASSAGEM "VICHY SECA"
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PREGO POR PESSOA EM QUARTO DUPLO: 202 €
* SUPLEMENTO INDIVIDUAL: 78 €
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Convocatoria e Anuncio das Eleicoes
para o Quadriénio 2021 / 2024

Estimado Associado/a,

1. Em conformidade com o Decreto-Lei n.° 172-A/2014, de 14 de novembro, os Estatutos e o Regulamento
Eleitoral da nossa Associacdo, devem efetuar-se Eleicées para os cargos dos Orgaos Sociais até ao final do
corrente ano, para o quadriénio 2021 / 2024.

Trata-se nao sé da eleicao dos membros da Mesa da Assembleia Geral, da Direcao Nacional e do Conselho
Fiscal, a fazer-se pela Assembleia Eleitoral de todos os sdcios, mas também da eleicdo das Delegacoes
Regionais, a efetuar pelos sdcios da respetiva Regiao.

2. Assim, convoca-se a Assembleia Eleitoral constituida pelos sdcios efetivos que, sendo-o pelo menos ha trés
meses da data do ato eleitoral, estejam no pleno gozo dos seus direitos.

3. 0 calendario eleitoral é o seguinte:

Afixacao dos Cadernos Eleitorais até 15 de novembro
Prazo para reclamacoes sobre Cadernos Eleitorais até 22 de novembro
Apreciacdo das reclamacoes sobre Cadernos Eleitorais até 25 de novembro
Apresentacdo de Listas até 29 de novembro
Apreciacdo da validade das Listas até 2 de dezembro
Prazo para eventual regularizacao das Listas 7 de dezembro
Aceitacao ou rejeicao definitiva das Listas 9 de dezembro
Conhecimento aos sécios das Listas, programas e envio dos Boletins de Voto até 15 de dezembro
Eleicoes 28 e 29 de dezembro

4. Método das Eleicoes:

Funcionara, pelo menos, uma mesa de voto na Sede da Associacdo. E também permitida a votacao por
correspondéncia e o voto eletrénico, em condicdes a divulgar por circular a enviar a todos os sodcios.
Apelamos a que todos os associados facam a sua atualizacao dos dados de contacto, nomeadamente
endereco de correio eletronico.

Se necessitar de outras indicacoes, contacte com os servicos da Associacao ou a Comissao Eleitoral.

5. A Comissao Eleitoral é constituida pelos seguintes socios efetivos:

e Bernardo Brotas de Carvalho - Presidente da Mesa da Assembleia Geral
* Maria Alcina D’Ascencao - Vice-Presidente da Mesa da Assembleia Geral
* Paulo Zoio - Secretario da Mesa da Assembleia Geral

e José Carlos Dinis - Presidente do Conselho Fiscal

e Marta Campos - Coordenadora da APIR

Cordiais Saudacoes Associativas
Lisboa, 6 de outubro de 2020

0 Presidente da Mesa da Assembleia Geral

e (S

/ [Berncjlrdo Brotas de Carvalho)
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Assembleia Geral
Convocatoria

De acordo com os Estatutos, convoco a Assembleia Geral Ordinaria da APIR, para reunir no préximo dia
29 de novembro de 2020, pelas 14:30 horas, na Sede da Associacao Portuguesa de Insuficientes Renais, sita na
Rua Luiz Pacheco, Lote 105-Loja B, Bairro das Amendoeiras, em Lisboa. Devido as contingéncias atuais, havera
também a possibilidade de participacdo por videoconferéncia, em condicoes a anunciar oportunamente no site

A ordem de trabalhos proposta é a seguinte:

1. Leitura, discussao e Aprovacao da Ata da Assembleia anterior;

2. Discussao e Aprovacao do Plano de Atividades e Orcamento para 2021;
3. Informacéo sobre as Eleicdes para o Quadriénio 2021/2024;

4. Informacoes e assuntos diversos.

Se a hora marcada nao houver quérum, a Assembleia Geral reunird trinta minutos mais tarde, com o ndmero
de sécios presentes e a mesma ordem de trabalhos.

Lisboa, 6 de outubro de 2020

0 Presidente da Mesa da Assembleia Geral

/v—’“/v/{*’&‘/k‘g‘

/ [Berngrdo Brotas de Carvalho)

0 K 8
APIR

Associacao Portuguesa de

Insuficientes Renais

COLABORE COM
A SUA ASSOCIACAO

28 E 29 DE DEZEMBRO DE 2020

=%
."'E‘I'] VOTO PRESENCIAL [Q VOTO POR CORRESPONDENCIA Ej VOTO ELETRONICO

ATUALIZE OS SEUS DADOS DE CONTACTO,
NAS PROXIMAS NOMEADAMENTE ENDEREGO DE CORREIO ELETRONICO

ELEICOES

CONTACTOS:
218 371 654 | 960 073 182 | apir@apir.org.pt
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COMUNIDADE 7.¥

Almoco convivio e de trabalho

o0 passado dia 25 de julho realizou-se um almoco/

convivio e de trabalho da Delegacdo Regional do

Norte em Avintes, num local aprazivel nas mar-

gens do rio Douro. Apds o almoco realizou-se uma
reuniao de trabalho na area do restaurante, ao ar livre, a som-
bra de frondosa vegetacao, onde se trocaram impressoes so-
bre a atividade da Delegacao realizada desde marco de 2016 a
marco de 2020 e se equacionaram perspetivas quanto a pos-
sibilidade da continuidade futura da atividade da Associacao
a Norte do pais, tendo sido agendada nova reuniao a realizar
nos mesmos moldes para outubro.®

Delegacao Regional do Norte

Pergunta do més de junho

situacao de pandemia por COVID-19 que se vive

em Portugal e no mundo veio fazer com que

muitas situacdes comuns no dia a dia dos cida-

daos passassem a ser questionadas e colocadas
em perspetiva.

Uma dessas questdes prende-se com o nimero de vezes
que os doentes cronicos tém de se dirigir a um ou varios
servicos de saude. De facto, para além dos tratamentos
a que tém de se submeter, por exemplo, trés vezes por
semana para os insuficientes renais que fazem hemodia-
lise como terapéutica de substituicdo, existem iniUmeras
situacoes que requerem a sua deslocacao ao Hospital.
S&o as consultas das varias especialidades por que tém
de passar, oftalmologia, estomatologia, cirurgias, cardio-
logia, ente outras, além dos exames complementares de
diagndstico, ou procedimentos como pequenas cirurgias
para instalacao de acessos para hemodialise.

Concentrar as consultas que for possivel num Unico dia,
bem como exames que tenham de ser realizados, torna-
-se neste momento muito importante, quer para os doen-
tes, que passarao a deslocar-se menos vezes, quer para
0s proprios servicos, que diminuirdo o fluxo de entrada e
saida de utentes dos servicos de ambulatério.

Durante o més de junho perguntdmos em média quantas
vezes um insuficiente renal tem de se deslocar a servicos
de salde no espaco de 30 dias.

Como podem ver pelas respostas obtidas a grande maio-
ria dos respondentes fa-lo em média 3 vezes por semana
porque se encontram em hemodialise, enquanto os res-
tantes apontam para pelo menos uma vez por més, ou, se
ja transplantados, uma vez de trés em trés meses.
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A pergunta sobre se consideram ou ndo um beneficio con-
centrar as consultas e exames num Unico dia, a esmaga-
dora maioria dos 64 respondentes (51 pessoas) conside-
ram um beneficio, enquanto que para 11 é indiferente e
apenas 4 consideram que seria negativo.
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Para além de evitar deslocacoes ao hospital, rentabilizar-
-se-iam melhor os recursos com a diminuicao de idas e
vindas, nomeadamente com transportes, faltas ao traba-
lho, muitas vezes do préprio e do acompanhante e outras
despesas inerentes as deslocacoes. Obviamente, para que
tal fosse possivel, muitos servicos teriam de ser otimiza-
dos e pensados de forma mais centrada no doente e nas
suas proprias necessidades e individualidade. B

Matilde Correia

Jutho/Agosto/Setembro 2020 [IEETIN
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Pergunta do meés de julho

urante o més de julho procuramos saber algu-
ma coisa sobre de que forma estdo os cidadaos
comuns informados sobre o Registo de Salde
Eletrdnico (RSE), suas vantagens e funcionalidades.

Sabe o que sao os seus dados em saude?

' 92 Respostas

CE
A maioria respondeu saber o que sdo dados em saude.

Nunca pensei nisso

Mas, para aqueles que nao sabem bem ou que nunca pen-
saram nisso, vamos tentar explicar: dados em salde sao
todos os registos de todas as interacées de um individuo
com o Servico Nacional de Satde (SNS), em hospital ou
centro de saude: consultas marcadas, as realizadas e as
faltas, forma como s3o realizadas (presenciais ou n3o), as
observacoes clinicas, resultados de exames complemen-
tares e relatérios dos mesmos, diagnésticos encontrados
e tratamentos realizados, bem como respostas a esses
mesmos tratamentos (medicamentosos ou outros).

Estes dados, durante muitos anos foram coligidos em su-
porte fisico (ou seja, em papel) e as instituicbes de saide
onde eram realizadas as consultas, exames ou tratamen-
tos eram responsaveis pela guarda desses registos, o cha-
mado processo clinico.

Os Servicos Partilhados do Ministério da Saude (SPMS],
em colaboracdo com o Ministério da Saude, e integrado no
programa 2020, desenvolveram uma plataforma que per-
mite ao cidadao comum gerir a sua informacao de saude,
recolhida nas instituicdes SNS, a qualquer momento e em
qualquer lugar e que facilita a comunicacao entre os varios
niveis de cuidados e entre as varias instituicoes de salde,
de forma a garantir a melhoria da qualidade e da continui-
dade dos cuidados: o Registo de Satde Eletronico (RSE).

E habitual, quando tem de ir a uma consulta de especiali-
dade diferente, ter de contar um resumo da sua historia?

90 Respostas

Nunca pensei nisso

Julho/Agosto/Setembro 2020

De facto, a grande maioria dos respondentes refere que é
habitual terem de contar ou fazer um resumo da sua his-
téria clinica em cada interacao com os servicos. Para o
cidadao comum, para além de nem sempre ser facil, é so-
bretudo fastidioso estar sempre a repetir a mesma coisa,
sobretudo correndo o risco de omitir coisas que de alguma
forma possam ser importantes.

Considera importante haver uma forma de transmissao
rapida e fiavel da sua historia clinica, acessivel em qual-
quer instituicao de salde e a qual pudesse aceder, se as-
sim o desejasse?

92 Respostas

Nunca pensei nisso

Para 92% dos respondentes a transmissao e a comunica-
cao de dados em salde é importante. Sobretudo no caso
de pessoas que tenham uma condicdo de salde que exija
mais cuidados e que os obrigue a recorrer frequentemen-
te aos servicos de salde e a varias especialidades esta
comunicacdo é muito importante. Assegurar uma trans-
missao clara e completa de exames realizados, tratamen-
tos efetuados e respostas a medicamentos, é fundamental
para um bom acompanhamento, evitando muitas vezes re-
peticoes de procedimentos e o consequente agravamento
das situacoes.

0 RSE dispoe de uma area do cidaddo a ser utilizada por
cada um de nds e uma area do profissional de salde, a ser
utilizada pelas instituicoes de salde do SNS. Nesta area
do profissional registam dados todos os profissionais que
cuidam do individuo, mas sé consultam dados os profis-
sionais que cada um de nos autoriza. Além disso, podemos
ser notificados cada vez que algum profissional consultar
0s nossos dados.

Para se entrar na nosso RSE temos de possuir uma Chave
Movel Digital. A Chave Maével Digital é uma funcionalidade
disponibilizada pela AMA [Agéncia de Modernizacdo Admi-
nistrativa), que é pertenca do individuo e serve para auten-
ticar a nossa assinatura digital, em Portugal, permitindo
aceder a varios portais pUblicos ou privados e assinar do-
cumentos digitais. A Chave Mével Digital associa um nu-
mero de telemovel ao nimero de identificacao civil de cada
cidadao portugués, ou ao niUmero de passaporte ou titulo
de cartdo de residéncia, no caso de cidadao estrangeiro.



Portanto, para se entrar no RSE, a primeira coisa a fazer é
pedir uma Chave Mével Digital.

& RSE
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Para pedir a Chave Mdvel Digital pode-se entrar na pagina
do SER e fazer o registo no botdo “Registe-se agora” ou en-
trar no link www.autenticacao.gov.pt/a-chave-movel-digital
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Para ativar com cartao de cidadao tem de ter um leitor
para o efeito, portanto o mais facil é ativa-la através do
Portal das Financas. Nos 5 dias seguintes recebera por
carta em casa a Chave Mdvel Digital que lhe foi atribuida
aleatoriamente e que deverd mudar para uma que guar-
dard em sitio seguro. Depois é s6 usufruir.

Para além de uma comunicacao eficaz e segura de dados
em salde, o RSE - area do cidadao, apresenta uma pané-
plia de funcionalidades que enriquecem de sobremaneira
a sua consulta e utilizacao.

D s.ras g RSE
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Pode consultar o seu resumo de salde, pode entrar em
contacto com o Centro de Saude, pedir renovacao de re-
ceituario, solicitar uma visita médica por nao estar em
condicoes de se deslocar ao local, solicitar documentos
como declaracdes médicas ou outros. Pode consultar os
seus calendarios e agendamentos.

A carta de conducao pode ser renovada praticamente sem
sair de casa!

DELEGACOES APIR [N YNV
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Pode monitorizar a sua salde visualizando resultados de
exames complementares e observando a sua evolucao no
tempo e pode consultar as guias de tratamento que lhe
foram enviadas para o telemovel.

Infelizmente, nem todos os locais de prestacao de cui-
dados preenchem os registos com regularidade, o que
dificulta a utilizacdo destes beneficios. Ha ainda Centros
de Saude e Hospitais onde os profissionais nao acedem a
estas funcionalidades. Outra dificuldade reside no facto
de as instituicoes de salde privadas ainda nao se encon-
trarem em comunicacao com este sistema. Julgamos que
esta questao sera resolvida quando os cidaddos informa-
dos solicitarem cada vez mais a efetivacao dos registos.
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Destas questoes apresentadas mensalmente faz sempre
parte uma ultima questao aberta, na qual os respondentes
podem tecer comentarios, colocar duvidas ou pedir escla-
recimentos.

Aquilo que mais se evidenciou neste més foi a vontade de
aceder ao RSE, expressa pela maioria. Esperamos ter con-
tribuido para o esclarecimento de duvidas e, assim, pro-
movermos a utilizacao destes meios digitais para facilitar
a vida a todos nds.

Uma das participantes gostaria de poder consultar o seu
processo desde os 17 anos até aos atuais 76. Para esta
nossa associada e para aqueles que gostariam do mesmo,
esta € uma impossibilidade factual, porque sé a partir de
2017 é que existe este meio de comunicacao, razdo pela
qual os registos muito antigos nao se encontram disponi-
veis digitalmente. Alguns processos contém resumos cli-
nicos importantes em formato digital, mas muitos dados
em suporte de papel encontram-se em arquivos antigos
ou foram perdidos.

Jutho/Agosto/Setembro 2020 [EEIE
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Alguns também mostraram preocupacao com o sigilo da
informacao. Para conhecimento de todos, a informacao
que eu tenho no meu RSE é visivel a todos os profissionais
de saude que cuidem de mim e que tenham necessidade
de consultar o meu registo até eu entrar na plataforma e
definir quem eu autorizo que aceda ao mesmo. Isto quer

dizer que o nivel de sigilo ou nao é cada um de nds que
define, exceto em caso de emergéncia médica.

Queremos agradecer a todos quantos nos leem e partici-
pam nestas rubricas, sem a vossa participacao nada disto
teria interesse. ®

Matilde Correia

Pergunta do més de setembro

Pergunta \2?/
do MEs

artimos para a tematica de setembro com o ob-

jetivo de perceber, da parte dos nossos colegas

IRC, qual a importdncia dada ao testemunho

de outro doente. Tinhamos, pelo percurso que
cada um de nos viveu, a percecao que em momentos-
-chave, ou em algum periodo mais dificil, de forma pon-
tual ou consistente, o conhecimento de um doente renal
que ja passou pelo mesmo é um apoio fundamental. De
uma maneira geral, ja todos nds, voluntarios, envolvidos
em varios tipos de acdes, experienciamos a satisfacao de
poder ajudar, mas nem todos tiveram acesso a um espaco
ou momento onde questionar a outro doente as duvidas,
sejam elas banais ou intimas. Acreditamos que essa par-
tilha promove a aceitacao da doenca e facilita a adaptacao
a vida profissional e psicossocial e familiar, assim como
beneficia a prépria adesao as terapéuticas e bons habitos
de salde.

Reconhece a importancia do doente renal ter acesso ao
testemunho de outro doente em tratamento?

57 Respostas

89,5%

As vezes

As vossas respostas vieram confirmar essa ideia e pude-
mos constatar que foi unanime o reconhecimento da im-
portancia de ter acesso ao testemunho de um IRC em tra-

BETI Julho/Agosto/Setembro 2020

tamento, com 10,5% dos participantes a considerar uma
mais-valia apenas as vezes.

Em algum momento teve necessidade de recorrer a ou-
tro doente para retirar duvidas ou procurar apoio?

57 Respostas

As vezes

Quando questionados sobre a sua experiéncia pessoal,
57,9% admitiu ter ja tido necessidade de recorrer a outro
doente para retirada de ddvidas ou apoio, com um grupo
de 17,5% das pessoas a considerar que o faz esporadica-
mente, portanto acompanhando os resultados da pergunta
anterior. Leva-nos a crer que estes doentes renais quando
necessitam recorrem a esse recurso, ainda que uma parte
apenas pontualmente.

Os hospitais disponibilizam esse recurso?

54 Respostas

As vezes

Confrontados com o facto de os hospitais disporem ou nao
desse recurso, 16,7% confirmam que sim, embora 40,7%
considerem que o fazem ocasionalmente. Podemos en-
tender que de uma forma nao organizada vao dispondo, se
e quando possivel, de doentes ativos que se disponibilizam
para apoiar outro colega. No entanto, 42,6% responderam
que os hospitais nao utilizam este recurso de todo.

Por fim, no espaco destinado aos comentarios, foi noto-



rio que a maioria quis partilhar a grande determinacao e
otimismo em querer viver a vida com alegria, apesar da
doenca. Outros com percursos mais complexos, com va-
rios percalcos e desafios a superar muito exigentes. Todos
com a coragem de participar e vontade de passar a sua
experiéncia aos demais.

Estaria disponivel para partilhar connosco um breve tes-
testemunho sobre a sua vivéncia com a doenca?

57 Respostas
@ s

As vezes

Sensibilizados pela tematica, a grande maioria demonstrou
uma enorme generosidade em partilhar resumidamente a
sua historia, promovendo a partilha entre IRC, sendo que
78,9% sem qualquer objecao e 17,5% com algumas duvidas
sobre o processo, o que ird levar a equipa da APIR a contac-
tar individualmente para esclarecimento e apoio.

[ COMUNIDADE APIR JINS3:7XY17Y

Assim, sera com muita satisfacao que serao recolhidos os
testemunhos de acordo com a disponibilidade de cada um
e que serao incluidos no nosso site num espaco proprio.
Sera talvez o contributo mais valorizado pelos IRC que,
pela primeira vez terao acesso a escutar a histéria de cada
doente na primeira pessoa. Os doentes tém cara, voz, ex-
pressao, sentimento e atitude neste espaco que muito nos
honrard, porque a voz da Associacao é a voz de todos e
cada um de vés.

Nota final: Num dos comentarios finais, surgiu uma ques-
tdo sobre o rim bidnico. Ndo cabe neste artigo a abor-
dagem a este tipo de tratamento, mas recomendamos a
leitura da Neframea n.° 192, que contém um artigo preci-
samente sobre este tema. Agradecemos todas as respos-
tas ao questionario e sugestdes quanto a novas acoes da
APIR e deixamos apenas nota que, em diversos periodos,
estiveram a disposicdo dos Sodcios varios servicos com
profissionais das areas mencionadas (Psicologia, Nutri-
cionista, Educacao Fisica), mas os mesmos nao tiveram a
adesao esperada. De qualquer forma, assim que possivel
retomaremos os workshops de nutricao que se realizam
todos os anos e esperamos contar convosco! B

Cristina Inacio

Dia Nacional da Doacao de Orgdos

e da Transplantacao

ealizou-se no passado dia

20 de julho mais uma vez a

cerimdnia comemorativa do

Dia Nacional da Doacao de
Orgéos e da Transplantacao, oficial-
mente instituido em 2019. Este ano,
por forca das circunstancias a cerimo-
nia realizou-se exclusivamente online.
Por um lado, nao foi possivel o habitual
convivio entre transplantados e profis-
sionais de saude, que costuma ser um
dia de festa e comemoracao. Mas ao
ser exclusivamente online, permitiu a
participacao de todos os interessados,
independentemente da distdncia ou
outras condicionantes.

O programa iniciou-se com a interven-
cdo da Presidente do Conselho Direti-
vo do Instituto Portugués do Sangue e
da Transplantacdo, Dra. Maria Anténia
Escoval, que fez um resumo da histo-
ria da transplantacdo no nosso pais,
realcando os pioneiros de cada o6rgao

e a parceria com a Forca Aérea Portu-
guesa. Realcou ainda o recente trans-
plante cruzado internacional, realizado
em marco deste ano. Fez também uma
breve anélise dos dados da transplan-
tacao do ano de 2019. No final agrade-
ceu dadores e familias, a Forca Aérea
Portuguesa, a GNR, ao INEM e aos pro-
fissionais de saude em geral.

Seguiu-se a comunicacao da Dra. Su-
sana Sampaio, Presidente da Socie-
dade Portuguesa de Transplantacao,
que fez uma breve sintese historica
da transplantacao em Portugal, tendo
também salientado os efeitos da pan-
demia na atividade de transplantacao
neste ano de 2020.

De seguida foi transmitido o filme "Os
Pioneiros da Transplantacao”, que pro-
curou prestar uma justa homenagem a
todos os médicos que foram pioneiros
dos transplantes no nosso pais, come-
cando pelo Prof. Linhares Furtado, que

contou as condicdes em que fez o pri-
meiro transplante renal de dador vivo
no longinquo ano de 1969, realcando
também a sua intervencdo nos trans-
plantes hepéticos (adulto e pediatrico),
pancreas e intestinos. De seguida foi
feita homenagem ao Dr. Joao Rodri-
gues Pena, que traz os transplantes de
6rgdos abdominais (hepaticos e renais)
para Lisboa, apdés um periodo em que
viveu em Inglaterra.

Em 1986, o Prof. Dr. Jodo Queiroz e
Melo realizou o primeiro transplante
cardiaco, dando inicio a este programa
de transplantacdo. O cirurgidao contou
em pormenor as circunstancias em
que decorreu este primeiro transplan-
te, de toda a entrega e dedicacao da
equipa e do fator multidisciplinar que
contribuiu para o grande sucesso a
época. De salientar que este cirurgidao
foi o responsavel tanto pela colheita
do 6rgao em Coimbra, como pela sua
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implantacao no doente, no Hospital de
Santa Cruz, em Carnaxide.

Seguiu-se o testemunho do Dr. Henri-
que Vaz Velho, responsavel pelo arran-
que em 2001 do programa de transplan-
te pulmonar no Hospital de Santa Marta

0 Prof. Dr. José Fragata foi entrevistado
de seguida, onde falou sobre o desen-
volvimento do transplante pulmonar e
cardiaco (adultos e criancas). Terminou
dizendo que a transplantacao é uma
das mais nobres atividades da medici-
na, pois permite restaurar a vida atra-
vés da morte.

Apos o filme foi focado o Programa in-
ternacional de doacdo renal cruzada
- transplante realizado entre Fundacié
Puigvert, em Barcelona e o Hospital
Santo Antdnio. Por curiosidade, refira-
-se que em Espanha se faz habitual-

mente o transporte de drgdos através
de companhias comerciais, ao contra-
rio de Portugal, que recorre sempre
a Forca Aérea ou a GNR. No entanto,
uma vez que este transplante se rea-
lizou ja em marco de 2020, em plena
pandemia, havia uma grande instabi-
lidade na disponibilidade de voos e no
cumprimento de horarios, pelo que
ambos os paises acordaram que seria
a Forca Aérea Portuguesa a fazer am-
bos os transportes.

No seguimento, foi apresentado um
pequeno video da responsabilidade da
Forca Aérea Portuguesa, mostrando um
pouco dos “bastidores” deste processo
de transporte de drgdos. A esquadra
504-Linces realizou 28 missoes deste
género em 2018, 32 em 2019 e 10 em
2020, até a data de producao do video.

Entrevista a Antena 1

or ocasiao das comemoracoes do Dia Nacio-
nal da Doacao de Orgéos e da Transplantacao,
o Presidente da Direcao Nacional da APIR foi
ouvido pela estacao de radio Antena 1. José Mi-
guel Correia reconheceu que houve uma reducao drastica
do niimero de transplantes devido a pandemia e apelou a
uma rapida retoma desta atividade que tanta importancia
tem para os insuficientes renais cronicos do nosso pais.
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A Coordenadora Nacional da Trans-
plantacao, Dra. Margarida Ivo da Silva,
apresentou os dados da atividade de
doacdo e transplantacao relativos a
2019/20, tendo destacado os seguintes
dados pela positiva:

« Dador falecido mais idoso (90 anos)
* Aumento da taxa de utilizacdo de 6rgaos

* Maior nimero de sempre de pulmdes
transplantados em Portugal

¢ Reducao da mortalidade dos doentes
que aguardam transplante

¢ 514 rins transplantados em 2019
Como pontos negativos:

* Aumento da idade dos dadores falecidos,
com menor aproveitamento de drgaos

e Impacto importante da pandemia de
covid-19 em 2020, com reducao geral
da atividade de 6rgaos, tecidos e células

¢ NUimero de doentes em espera para
transplante renal aumentou de 1968
para 2011
No final, o encerramento da cerimd-
nia esteve a cargo do Sr. Secretario de
Estado da Saulde, Dr. Antdnio Lacerda
Sales, que mais uma vez enalteceu o
trabalho dos profissionais de salde e
transmitiu uma mensagem de espe-
ranca a todos os que ainda esperam
pela sua oportunidade.

Para quem estiver interessado, infor-
mamos que a transmissao desta ceri-
monia esta disponivel no canal de You-
Tube do IPST (Instituto Portugués do
Sangue e da Transplantacdo). m

Marta Campos

Entre marco e junho deste ano, realizaram-se menos 52%
de transplantes no pais. No entanto, esta é uma atividade
que nao pode parar, pois como sabemos, o transplante é
a Ultima hipdtese para muitos doentes voltarem a ter qua-
lidade de vida. ®

Marta Campos
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Atividade nacional de doacao e transplantacao de

orgaos em 2019

s resultados da atividade nacional de doacao e
transplantacdo de 6rgdos em 2019 foram global-
mente positivos, seguindo a tendéncia crescente
dos ultimos cinco anos.

Em 2018, Portugal ocupou o 3.° lugar no ranking mundial da
doacao de dérgdos de dador falecido, a sequir a Espanha e a
Croécia, com 33,4 dadores pmh (por milhdo de habitantes).
Em 2019 tivemos 33,8 dadores pmh. A doacdo de 6rg3os (total
de 430 dadores) manteve a sua tendéncia ascendente, com
uma subida de 3,4%. As causas de morte, no dador falecido,
foram em 80% dos casos por doenca médica e destas, 82%
por acidente vascular cerebral. Aidade cronolégica dos dado-
res falecidos tem sido progressivamente mais alta, tal como
verificado a nivel mundial, o que aumenta muito o nimero
de 6rgaos com critérios marginais para doacao ou ja mesmo
sem critérios para doacdo.

A doacao em vida foi mais expressiva do que no ano anterior,
maioritariamente de rim, regressando aos valores de exce-
léncia que se verificaram em 2017 (78 dadores). No dador
falecido salientamos: aumento do ndmero total de dadores
em 1% (0,4% dadores pmh), decréscimo do nimero de 6rgaos
colhidos, aumento de 6rgaos transplantados por aumento da

taxa de utilizacdo de 6rgdos (de 78% para 84%), inicio da doa-

EVOLUGAO DO NUMERD DE

ORGAOS TRANSPLANTADOS

cdo em paragem cardiocirculatéria no CHUC, EPE, que s6 se
veio a consumar em 2020, inicio da colheita de figado em da-
dor em paragem cardiocirculatéria no Centro de Referéncia

de Transplantacdo Hepatica de Adulto do Hospital Curry Ca-
bral, CHULC, EPE, aproveitamento de dadores de idade mais
avancada (em 2019, atingimos um novo limite com o dador
mais idoso, com 90 anos, que foi dador de figado e o 6rgao foi
transplantado com sucesso).

Em Portugal foram transplantados no total (dador falecido,
vivo e sequencial) 878 6rg3os, mais 49 6rgdos transplantados
(5,9%) do que em 2018. Em relacdo as oscilacdes do trans-
plante em 2019 comparativamente ao ano de 2018, merecem-
-nos as seguintes observacoes:

O transplante renal é o transplante de maior volume em
Portugal. Tem vindo a aumentar, embora de uma forma mui-
to estavel. Em 2019 representou 58,5% de todos os drgdos
transplantados, tendo aumentado em 12 transplantes (2,4%)
muito a custa do transplante de dador vivo. O programa de
doacao renal cruzada, dirigido a doentes com grandes incom-
patibilidades imunoldgicas, permitiu em 2019 a realizacdo de
seis transplantes de dador vivo em dois ciclos de trés trans-
plantes cada um.
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Figura: Evolucdo do transplante renal entre 2011-2019

Para terminar, importar salientar em linhas gerais o impacto
dos primeiros meses de pandemia por SARS-CoV-2 na ati-
vidade de doacdo e transplantacdo de 6rgaos em Portugal,
considerando o periodo compreendido entre marco e junho
de 2020 comparativamente ao periodo homoélogo de 2019. De
referir que foram implementadas acdes preventivas para mi-
tigar os possiveis riscos para a seguranca e sustentabilidade
da atividade de transplantacdo, como a suspensao da ativi-
dade de transplantacao eletiva durante a fase de mitigacao,
considerando sempre a proporcionalidade da evolucao e epi-
demiologia da doenca, entre outros fatores.
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Em termos de doacao, verificou-se uma diminuicao de 55%
no numero de dadores falecidos de 6rgaos (121 dadores em
2019 vs. 59 em 2020), assim como no caso dos dadores vivos
(menos 78%) e sequenciais (menos 100%).

Apesar de ser ter verificado um decréscimo de 51,9% na co-
lheita de 6rgdos provenientes de dador falecido (337 6rg3os
colhidos em 2019 vs. 162 em 2020) e de 49,5% no niumero de

transplantes de 6rgaos provenientes deste tipo de dador (279
vs. 141), verificou-se um aumento da taxa de utilizacdo dos
orgaos para 87% (vs. 83% em 2018).

Relativamente ao ndmero total de transplantes nacionais,
que englobam todos os 6rgaos provenientes de dador faleci-
do, vivo e sequencial, verifica-se uma diminuicao de 52% face
aigual periodo de 2019 (307 vs. 147). 1

Fonte: www.ipst.pt

Primeiro transplante renal cruzado

Internacional

primeiro transplante renal
cruzado internacional reali-
zado em Portugal aconteceu
uns dias antes do Decreto do
Estado de Emergéncia, a 12 de marco de
2020. Os pares implicados no cruzamen-
to, do Centro Hospitalar Universitario do
Porto e da Fundacid Puigvert, de Barce-
lona, fizeram teste a Covid-19 antes do
cruzamento, com resultado negativo.

Um dos marcos da doacdo em vida em
Portugal foi a criacao do Programa Na-
cional de Doacao Renal Cruzada, em
2010. Mais de 120 pares dador-recetor
participam neste programa, que se ba-
seia no intercambio de rins de dadores
vivos entre dois ou mais pares que nao
sdo compativeis entre si. Desde o seu
inicio, 24 doentes foram transplanta-
dos ao abrigo deste programa em ca-
deias de dois ou trés pares.

Com a internacionalizacdao do pro-
grama, pretende-se aumentar a pos-
sibilidade dos pares dador-recetor,

incluidos nos registos nacional de
transplante cruzado encontrarem uma
combinacdo adequada. Quanto mais
pares dador-recetor participarem num
cruzamento, maior a sua heterogeneida-
de genética, maiores sao as opcoes para
efetivar a doacao e o intercambio renal.
Este intercdmbio contou com a total
colaboracao entre o IPST, a Organiza-
cién Nacional de Trasplantes (ONT), o
Gabinete Coordenador de Colheita e
Transplantacdo do Centro Hospitalar
Universitario do Porto, das equipas
médicas dos hospitais que participa-
ram no cruzamento e da Forca Aérea
Portuguesa, que fez o transplante dos
6rgaos do Porto para Barcelona e de
Barcelona para o Porto.

Uma aeronave C-295M da Esquadra
502 “Elefantes” descolou da Base Aé-
rea n® 6, Montijo, as 9h35 em direcdo ao
Aeroporto Sa Carneiro, no Porto, onde
aterrou pelas 10h25. Recolhido o rim
do par do CHUP, descolou com destino

P

a Barcelona, onde aterrou no Aeroporto
El Prat, pelas 13h50. Com o rim do par
da Fundacid Puigvert a bordo, regressou
ao Porto, onde aterrou as 16h35.

Tanto os dadores com os recetores en-
volvidos neste cruzamento estao bem
de saude.m

Fonte: IPST, IP

Novo dispositivo para transplante

Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra
(CHUC) é o primeiro centro de transplantacao
portugués a utilizar um equipamento para perfu-
sdo hipotérmica oxigenada de figado e rim, que
permite melhorar a qualidade dos 6rgdos para transplante.

0 equipamento, apresentado no passado dia 25 de agos-
to, permite melhorar a qualidade dos enxertos, a funcao
hepatica pds-transplante, a sobrevivéncia de enxertos
e recetores e a seguranca da transplantacao, explicou a
coordenadora da Unidade de Transplantacao Hepatica do
CHUC, Dulce Diogo.

WP Jutho/Agosto/Setembro 2020

“Este dispositivo permite maximizar a utilizacdo de drgdos
para transplante, utilizar orgaos que habitualmente até
podem ser recusados por serem de dadores marginais ou
critérios expandidos, como é o caso de dadores idosos, de
coracao parado ou com muitas comorbilidades ou até com
algumas alteracoes analiticas”, sublinhou Dulce Diogo.
Para o diretor clinico, Nuno Devesa, o novo equipamento,
que ja foi utilizado em duas situacdes, vai possibilitar “me-
lhorar as transplantacdes e os nimeros muitissimo bons
do CHUC”, numa area que “é uma bandeira”. m

Fonte: www.sns.gov.pt
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O inicio da Nefrologia

Nefrologia é a especia-

lidade médica que tem

como objetivo a preven-

cao, o diagndstico e o tra-
tamento de doencas renais ou com
envolvimento renal. Apesar de a ten-
tativa de compreensao de fendmenos
biolégicos através do estudo da urina
se encontrar descrita desde a anti-
guidade, a nefrologia é uma espe-
cialidade médica recente. O termo
nefrologia comecou a ser utilizado
ainda durante o século XIX, mas ape-
nas a partir de metade do século XX
comecou a ser considerada como
uma especialidade independente. A
nefrologia teve origem na medicina
interna, a semelhanca de outras
especialidades como a cardiologia, a
gastrenterologia, a hematologia e a
neurologia. Cada uma destas espe-
cialidades tornou-se auténoma a
medida que o conhecimento se tor-
nou mais aprofundado em cada uma
destas areas. Tal permitiu que os
médicos dedicassem mais tempo a
estudar doencas que afetam os rins

e a cuidar de pessoas com este tipo

de doencas.

A compreensao sobre o funciona-
mento do rim foi evoluindo ao longo
dos séculos, tendo sido fundamental
em primeiro lugar a possibilidade
de observacao de urina e, poste-
riormente, de fragmentos de rim ao
microscopio. A descricao das pri-
meiras avaliacdes da urina através
da sua observacao sem uso de ins-
trumentos remonta a Hipdcrates, na
Grécia Antiga. Posteriormente, com
a invencao do microscopio passou
a ser possivel observar e caracteri-
zar melhor a presenca de diferentes
tipos de células, cilindros, cristais e
organismos na urina. Na realidade, a
colheita de urina continua a ser um
exame muito Util ao permitir tam-
bém avaliar varias caracteristicas
fisicas (ex.: cor, cheiro, densidade) e
quimicas (ex.: pH, presenca de san-
gue, glicose, proteinas) da urina.

As primeiras bidpsias renais foram
realizadas nas primeiras décadas do
século XX e implicavam uma cirurgia

abdominal realizada por um cirur-
gido. A bidpsia renal permite obter
um fragmento do rim e observa-lo
ao microscopio. Este procedimento é
muito informativo, sendo Gtil quer no
diagndstico, quer na decisao sobre
qual o tratamento mais indicado.
Posteriormente, teve inicio a reali-
zacao de bidpsias renais percuta-
neas (através da pele), inicialmente
com agulhas usadas em bidpsias de
figado e, mais tarde, com agulhas
especificas para bidpsias de rim. Foi
ainda muito importante nesta area o
desenvolvimento de ecdgrafos mais
sofisticados com melhor qualidade
de imagem.

As primeiras sociedades nacionais
de Nefrologia tiveram inicio no Reino
Unido, Italia e Franca, e posterior-
mente foi criada a Sociedade Inter-
nacional de Nefrologia. Estas socie-
dades tiveram um importante papel
na consolidacdo da especialidade e
no incentivo ao ensino e investigacao
nesta area. Com o crescimento da
Nefrologia enquanto especialidade e
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com o desenvolvimento tecnolégico
foram sendo desenvolvidas areas
mais pormenorizadas de estudo,
tais como a morfologia renal (estudo
ao microscépio de fragmento renal
obtido através de bidpsia renal] e a
nefrologia de intervencdo (procedi-
mentos relacionados com o rim e
acessos para dialise).

As tentativas iniciais de substituicao
da funcao renal foram realizadas em
1912 em coelhos e caes, mas nao
tiveram sucesso. As primeiras tenta-
tivas em humanos foram realizadas
por volta de 1920 e utilizavam como
membrana de dialise um derivado da
celulose chamado colddio, e como
anticoagulante, para evitar que o san-
gue coagulasse fora do organismo,
uma substancia chamada hirudina.
No entanto, a hirudina tinha de ser
preparada no momento, era dificil de
preparar na concentracao necessa-
ria e dificil de assegurar a sua este-
rilizacao, o que aumentava o risco de
hemorragia/coagulacdo e o risco de
infecao generalizada. Apenas a par-
tir de 1940, com o aparecimento de
um novo tipo de derivado da celulose,
o acetato de celulose, e de um novo
tipo de anticoagulante, a heparina,
foi possivel iniciar a realizacao de
hemodialise. Estas tentativas foram
realizadas em doentes que apresen-
taram transitoriamente lesao renal
aguda (diminuicdo da funcdo dos
rins que ocorre em horas a dias) e
tiveram como objetivo permitir que
os doentes permanecessem Vivos
enquanto os seus rins recuperavam.
Apenas a partir de 1960 foram
desenvolvidos dispositivos que per-
mitiram a realizacao de hemodialise
em doentes com doenca renal cro-
nica (diminuicdo da funcao dos rins
durante mais de trés meses). Nesta
altura, uma dificuldade na realizacao
de hemodialise era a necessidade de
0 sangue ser transportado do doente
a maquina de hemodialise e de
regresso ao doente. Esta limitacao
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foi ultrapassada com a criacao de
proteses e de fistulas arteriovenosas
através da realizacdo de cirurgia. As
proteses sao dispositivos cilindricos
de material maleavel semelhante a
silicone que permitem que o sangue
proveniente de uma artéria seja dre-
nado para uma veia através da pro-
pria protese. As fistulas consistem na
uniao de uma artéria a uma veia, per-
mitindo que a veia aumente progres-
sivamente o seu calibre e passe a ter
didmetro suficiente para que possam
ser colocadas agulhas com calibre
suficiente para realizar hemodialise.
Relativamente a dialise peritoneal,
este tipo de tratamento substitu-
tivo da funcao renal apenas se tor-
nou possivel no final de 1950 com
o desenvolvimento de cateteres de
didlise peritoneal e de solucoes que
permitiram este tipo de tratamento.
Posteriormente, foram desenvolvidas
maquinas que permitem a realizacao
de dialise peritoneal automatizada.
Desde a segunda metade do século
XIX que se tentou realizar transplante
de rim entre humanos e também de
animais para humanos. No entanto,
as varias tentativas de transplan-
tacao nao tiveram sucesso devido a
varias complicacdes, a principal das
quais a rejeicao do drgao pelo pro-
prio organismo. O primeiro procedi-
mento bem-sucedido de transplan-
tacao renal foi realizado em 1954
em Boston, nos Estados Unidos da
América. Um doente com lesao renal
aguda recebeu um rim do seu irmao
gémeo. Neste caso bem-sucedido, o
rim do dador nao foi rejeitado pelo
recetor, dado tratarem-se de irmaos
gémeos. Este caso provou que este
procedimento era possivel e incenti-
vou a investigacao na area da trans-
plantacao renal e o desenvolvimento
de medicamentos imunossupresso-
res (i.e. que diminuem as defesas do
sistema imunitario] mais eficazes e
seguros. De destacar que o cirurgiao
que realizou o procedimento cirdrgico

e o nefrologista que acompanhou o
doente receberam posteriormente o
prémio Nobel da Medicina em 1990.

Apesar de ser uma especialidade
relativamente recente e de muito ter
evoluido, é expectavel que nas proxi-
mas décadas presenciemos impor-
tantes inovacoes na Nefrologia. A
investigacao de medicamentos que
tratem as varias causas de doenca
renal e que previnam a progressao
da doenca renal crénica tem tido
progressos. Na dialise peritoneal e
na hemodialise é provavel que con-
tinuem a surgir novas maquinas e
solucoes de tratamento. Ao nivel da

transplantacao renal é expectavel
que surjam novos medicamentos
imunossupressores que possibili-
tem diminuir o risco de rejeicao do
orgao pelo organismo, bem como os
efeitos adversos destes medicamen-
tos. Concluindo, a Nefrologia é uma
especialidade relativamente jovem,
mas com varias décadas de investi-
gacao e de evolucao que permitiram
a melhoria progressiva dos trata-
mentos disponiveis para as pessoas
com doenca renal. B

Dr. Miguel Bigotte Vieira
Nefrologista
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Glomerulopatias e progressos
no seu tratamento

Ensaios clinicos nas glomerulopatias

As causas mais comuns de doenca renal crénica sdo a
diabetes mellitus e a hipertensao arterial. Mas existem
outras doencas, mais raras, mas especificas dos rins que
podem torna-los doentes. Aum grupo destas doencas cha-
mamos glomerulopatias. Estas doencas caracterizam-se
pela perda de proteinas na urina e, com o tempo, levam a
insuficiéncia renal. Os mecanismos pelo qual estas doen-
cas afetam os rins nao estao perfeitamente estabelecidos.
Assim, os tratamentos disponiveis até agora ndo se mos-
traram completamente eficazes a tratar todos os doentes
e a impedir a progressao para a insuficiéncia renal. Os
avancos na medicina tém permitido encontrar novos alvos
para combater as manifestacdes destas doencas. Quando
se encontra, em laboratdrio, um potencial medicamento
que possa vir a melhorar uma doenca, tem que se con-
duzir uma pesquisa em pessoas para avaliar se os resul-
tados promissores encontrados nos animais também se
verificam nos seres humanos. A este processo chama-se
ensaio clinico.

Fases de um ensaio clinico

Os ensaios clinicos sao conduzidos em voluntarios que
se disponibilizam, em prol do avanco cientifico. Existem
varias fases destes estudos:

e Fase 1 (l) - fase em que é avaliada a seguranca do
novo tratamento em individuos saudaveis (como
¢ administrado, em que dose, quais sao os efeitos
colaterais);

e Fase 2 (ll] - fase em que o novo tratamento é
administrado a um grupo de doentes para avaliar a
sua eficacia na doenca e os eventuais efeitos colaterais;

e Fase 3 -fase em que o novo tratamento é comparado
com outros ja existentes para a mesma doenca,
ou entao com um placebo.

Participantes num ensaio clinico

Podem participar nestes estudos doentes que tenham
uma das glomerulopatias em analise, diagnosticadas
numa bidpsia renal. Depois, os doentes podem participar

e _

desde que cumpram os requisitos estabelecidos pelo res-
ponsavel pelo medicamento.

Regulamentacao dos ensaios clinicos

Para um ensaio clinico ser iniciado em Portugal, a enti-
dade promotora do mesmo tem que o submeter a aprova-
cao por 3 entidades:

e O INFARMED - Autoridade Nacional do Medicamento
e Produtos de Saulde I.P.,, que regula os ensaios com
medicamentos e garante a realizacao do ensaio de
acordo com as boas praticas clinicas;

e A CEIC - Comissdo de Etica para a Investigacao
Clinica, que analisa o protocolo do ensaio, garantindo
a seguranca dos participantes e a sua protecao tendo
em conta os principios éticos de investigacao;

¢ ACNPD - Comissao Nacional de Protecao de Dados,
que assegura a protecao e privacidade dos dados
pessoais dos participantes.

Beneficios da participacdao num ensaio clinico

Os beneficios de participar no estudo centram-se na pos-
sibilidade de ter acesso a um novo tratamento que ainda
nao foi disponibilizado ao publico. Permite um acompa-
nhamento mais de perto da sua doenca e contribui para
o avanco da Medicina. Além do mais, se o novo medica-
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mento for mais eficaz do que o tratamento habitual, o par-
ticipante podera continuar a toma-lo até a sua aprovacao
no mercado.

Desvantagens de estar num ensaio clinico

Novos tratamentos podem apresentar efeitos colaterais
desconhecidos ou inesperados ou nao funcionar tao bem
quanto o esperado inicialmente.

A decisao de participar num ensaio clinico

0 seu nefrologista pode convida-lo a participar, se reu-
nir as condicoes para o ensaio. No entanto, a decisao de
participar € SEMPRE do doente. Para tomar uma decisao,
o doente devera ser esclarecido de todos os beneficios e
riscos da sua participacao. O doente nao pode ser julgado
ou prejudicado pela sua decisao de participar ou ndo. Da
mesma maneira, é sempre livre de suspender a sua par-
ticipacao, sem ter que apresentar explicacoes, e voltar ao
tratamento habitual. Qualquer doente poderd questionar
o seu médico assistente acerca de eventuais ensaios clini-
cos a decorrer no ambito de uma patologia.

Custos ou beneficios pecuniarios pela participacdao em
ensaios clinicos

A participacao em ensaios clinicos é gratuita, isto é, o
doente nao tem que pagar por isso. Mas, na condicao de
ser voluntaria, também ndo pressupde receber qualquer
compensacao pela participacao no mesmo. De qualquer
forma, o doente tem o direito de ser ressarcido por des-
pesas que decorram da sua participacdo (como sejam
despesas de deslocac&o ou perda de dias de trabalho). Se
o doente desenvolver algum evento adverso diretamente
atribuido ao tratamento em estudo, podera ser compen-
sado pelo mesmo, se se verificar causalidade entre o tra-
tamento em estudo e o acontecimento.

Resultados dos ensaios clinicos

O participante tem direito a conhecer os resultados do
ensaio em que participa a medida que os mesmos vao
sendo conhecidos.

Tem uma doenca renal rara,

Novos ensaios em Portugal

No ambito das glomerulopatias, surgiu recentemente
uma nova molécula em estudo: o sparsentan. Em Portu-
gal, este farmaco esta a ser estudado em alguns centros
de Nefrologia num ensaio de fase 3 (ou seja, em compa-
racdo com o tratamento habitual) para o tratamento da
glomerulosclerose segmentar e focal (estudo DUPLEX) e
para o tratamento da nefropatia IgA / doenca de Berger
(estudo PROTECT). O objetivo deste estudo é descobrir se
o sparsentan é seguro e eficaz na diminuicao da quan-
tidade de proteina na urina e na preservacao da funcao
renal, em comparacao com o tratamento habitual.

A melhor forma de conhecer os estudos que estao a
decorrer em Portugal é questionar o seu nefrologista.
Este poderd dar-lhe todas as informacoes que precisa
sobre ensaios clinicos. B

Dra. Ana Farinha
Nefrologista

' como Glomeruloesclerose Segmentar e Focal,
Nefropatia por IgA ou outra Sindrome Nefrética?
 —

=
- W Sabe que pode estar em condicoes de participar

num ensaio clinico no seu pais?
F
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que podem fazer a diferenca

estarubrica, pretende-se levar ao conhecimento do leitor, resumidamente e em linguagem acessivel, alguns trabalhos

das diferentes areas da Nefrologia (Nefrologia Clinica, Hemodialise, Diélise Peritoneal e Transplantacdo Renall,

publicados em revistas cientificas, cujos resultados possam vir a ser determinantes para os individuos com doenca

renal. Sempre que possivel, procurarei selecionar artigos que possam ir de encontro as dlvidas, preocupacoes e

esperancas do doente renal.

Paraestaedicao, selecioneidois trabalhos, publicados em fevereiro e agosto de 2020 na revista American Journal of Transplantation,

que descrevem excelentes resultados com a aplicacao da cirurgia robética a transplantacao renal de doentes obesos.

Reproduzo a frase inicial da ultima edicdo da Nefrdmea:
para os doentes renais cronicos que sejam candidatos
adequados, a transplantacdo renal é o método prefe-
rencial de substituicao da funcao renal, proporcionando
mais e melhor vida e, do ponto de vista dos sistemas de
salde, é o mais vantajoso economicamente. A afirmacao
mantém-se verdadeira para os doentes obesos! De facto,
comparando com a continuacdo em dialise, a transplan-
tacao renal aumenta a esperanca e qualidade de vida dos
doentes obesos.

Contudo, a cirurgia tradicional (i.e. com abdémen aberto)
de transplantacao renal nos doentes com obesidade de
graull e lll {i.e.com indice de massa corporal [IMC] supe-
rior a 35 e 40 kg/m?, respetivamente) permanece um
desafio, nomeadamente no que diz respeito a ligacao dos
vasos do rim transplantado aos vasos do recetor. Com
efeito, a transplantacao de doentes obesos caracteriza-
-se por uma taxa mais elevada de complicacoes pos-
-cirdrgicas, que condicionam resultados menos favora-
veis a médio-longo prazo, designadamente no que res-
peita a funcao e a longevidade do drgdo transplantado.
Por este motivo, em muitas zonas do globo, incluindo na
maioria das unidades em Portugal, a obesidade de grau
Il ou superior continua a ser considerada uma contrain-
dicacao para a transplantacao renal.

A alternativa oferecida aos doentes obesos passa por um
programa de emagrecimento prévio ao transplante renal,
frequentemente sem sucesso, sobretudo quando nao inclui
cirurgia da obesidade (a denominada cirurgia bariatrica, na
forma de bypass gastrico ou sleeve géstrico), que implica o
prolongamento indefinido da permanéncia em dialise, com

as suas bem conhecidas consequéncias.

Para esta edicao escolhi dois estudos, publicados na
revista American Journal of Transplantation pela unidade
de transplantacao da Universidade de Illinois (Chicago],
que trazem uma esperanca real aos doentes obesos can-
didatos a transplantacao.

Transplantacao renal robética no doente obeso: a expe-
riéncia de 10 anos de um centro

Robotic kidney transplantation in the obese patient:
10-year experience from a single center

Neste estudo observacional retrospetivo, os autores
analisaram os dados dos ultimos 10 anos do seu pro-
grama de transplantacao renal por cirurgia robética,
para a qual eram admitidos todos os doentes candidatos
a transplantacdo renal com IMC superior a 30 kg/m2 ou
superior a 25 kg/m?, caso fosse essa a preferéncia do
doente, por oposicao a cirurgia aberta. Na analise final
foramincluidos 239 doentes obesos, mais de metade com
IMC superior a 40 kg/m?, e os resultados obtidos foram
bastante positivos - a taxa de complicacoes relaciona-
das com a ferida operatoria foi de apenas 3,8%, a taxa de
complicacoes relacionadas com a ligacao dos vasos do
rim transplantado aos vasos do recetor de apenas 0,4%
(correspondendo a apenas um doente) e n3o se verifi-
caram diferencas significativas nos principais indica-
dores de sucesso (complicacdes cirdrgicas ou da ferida
operatéria, outras complicacoes médicas nao cirurgi-
cas, admissoes hospitalares, rejeicao ou perda do rim
transplantado) @ medida que o IMC dos doentes aumen-
tava. Mais importante ainda, apenas 17 (7,1%) doentes
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perderam o rim transplantado (a maioria por rejeicio e ndo
por complicacdo cirurgica), 98% dos doentes mantinham um
rim funcionante ao fim de um ano e 93% ao fim de trés anos,
numeros que estao perfeitamente em linha com os dados
conhecidos para a populacao transplantada em geral.

Transplantacao renal robodtica e cirurgia bariatrica
simultanea para doentes renais crénicos terminais com
obesidade morbida

Simultaneous rebotic kidney transplantation and bariatric surgery for morbidly
cbese patients with end-stage renal failure

Flerpacto 04 Cocco, Kiara Tulla, Kerm B. Kaylan, Mario & Masnar, Chandra Hassan

Neste pequeno estudo aleatorizado, os autores preten-
deram avaliar a eficacia e seguranca de efetuar cirurgia
combinada de transplantacao renal robética com cirur-
gia de obesidade (no caso, sleeve gastrico) no mesmo
ato cirlrgico, por comparacao com a transplantacdo
renal roboética isolada. Foram incluidos 20 doentes com
doenca renal crénica terminal e IMC superior a 35 kg/
m2 (o IMC médio foi de 44 kg/m?), que se encontravam,
em média, ha 3 anos em dialise, 11 no grupo da cirurgia
combinada e 9 no grupo da transplantacao renal robédtica
isolada. Como seria expectavel, o tempo de cirurgia do
procedimento combinado foi cerca de duas horas mais
longo, mas, apesar disso, os resultados no que respeita
a complicacdes cirurgicas, funcdo do rim transplantado
(imediatamente apds a cirurgia e ao fim de um ano) e
taxa de perda do enxerto ao fim de um ano foram seme-
lhantes entre os grupos. Mais relevantes sao os dados
relativos a variacao de peso um ano apods o transplante
renal. Enquanto os doentes submetidos a transplantacao
renal robética isolada ganharam, em média, mais 9% de
peso em excesso (i.e. relativo ao peso acima do seu peso
ideal), os doentes submetidos a cirurgia combinada per-
deram, em média, mais de 40% do seu peso em excesso,
facto que se traduziu na reducao do IMC em aproximada-
mente 9 kg/m?2 e na reducdo da necessidade de medica-
mentos para a diabetes.

Qual a importancia destes estudos?

A prevaléncia da obesidade no mundo ocidental tem
vindo a aumentar exponencialmente nas ultimas déca-
das e, consequentemente, o nUmero de doentes renais
cronicos obesos em dialise também. Apesar de estar
bem demonstrado que a transplantacao renal reduz a
mortalidade e melhora a qualidade de vida dos doen-
tes obesos, 0 acesso destes individuos a transplantacao
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renal continua a ser limitado, sobretudo devido a maior
ocorréncia de complicacdes cirdrgicas com a cirurgia
tradicional, facto que torna estes doentes num “investi-
mento” mais arriscado.

Como referi anteriormente, estes dois estudos vém tra-
zer alguma esperanca aos doentes obesos com doenca
renal crénica terminal: o primeiro é a maior série de que
tenho conhecimento areportarresultados de longo prazo
com a cirurgia robética aplicada a transplantacdo renal;
0 segundo trata-se do primeiro estudo randomizado
e controlado a apresentar resultados da cirurgia com-
binada de transplantacdo renal robética com cirurgia
bariatrica. Para além dos excelentes resultados obtidos
tanto no que respeita a complicacdes cirdrgicas como no
que respeita ao funcionamento do rim transplantado, o
segundo estudo vem ainda fornecer uma alternativa a
estratégia corrente de “primeiro emagrecer e s6 depois
transplantar”. E um facto que a estratégia de efetuar a
cirurgia bariatrica antes da transplantacdo tem vindo
a ganhar popularidade, contudo tem a desvantagem de
prolongar a espera por um transplante e de obrigar a
duas idas ao bloco operatério, a duas anestesias e de,
provavelmente, ser mais dispendiosa. Adicionalmente,
este estudo demonstrou que a cirurgia combinada per-
mite perder peso apds o transplante, ao contrario do que
acontece com grande parte dos doentes transplantados
renais. Com efeito, é bem conhecido que a grande maio-
ria dos individuos aumenta de peso apos o transplante
renal e que isso esta associado a eventos desfavoraveis,
designadamente deterioracao da funcao do rim trans-
plantado e doencas cardiovasculares.

Infelizmente, que eu tenha conhecimento, as unidades
de transplantacao renal nacionais ndo tém acesso atual-
mente a plataformas de cirurgia robética, tecnologia que,
em Portugal, apenas esta disponivel em alguns hospitais
privados. Adicionalmente, ndo sera exequivel nem econo-
micamente viavel equipar todas as unidades nacionais com
plataformas de cirurgia robética. Contudo, tendo em conta
as aparentes vantagens desde tipo de cirurgia, poderia ser
equacionada a criacdo de um centro de referéncia nacio-
nal que concentraria a transplantacdo roboética (renal e no
s0, uma vez que também ja demonstrou clara vantagem
na transplantacdo de outros 6rgdos, como, por exemplo, o
figado), nomeadamente de doentes obesos. m

Dr. Mario Raimundo
Nefrologista
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hamo-me

Hugo Miguel
Ferreira Carvalho e nasci
a 19/11/1987, na Mater-
nidade Alfredo da Costa,
em Lisboa. Logo a nascenca foram-
-me detetados problemas urolégicos
graves e por isso passei a minha
infidncia a ser acompanhado pelos
melhores especialistas da capital.
Em 2002, com 14 anos, fui transferi-
do para o CHUC, em Coimbra, com
indicacao que deveria entrar em lis-
ta de espera para transplante renal.
Viria a ser transplantado em 30 de
agosto de 2003, com 15 anos. Os 15
anos que estive transplantado posso
descrevé-los como os mais terriveis
da minha vida. Estive constantemen-
te internado com infecdes e tive que
ser submetido a varias intervencdes.
As visitas ao CHUC para consul-
tas eram uma constante e foi numa
delas que a magia aconteceu: em
2010 conheci aquela que viria a ser a
minha esposa. Comecdmos a na-
morar a 10 de abril de 2013 e casa-

LIVRO _
0S AMANTES IMPOSSIVEIS
DE HELENA GARVAO

SE ESTIVER INTERESSADO EM ADQUIRIR O LIVRO,

mos a 10/09/2016. A Carla também é
insuficiente renal, também ja foi
transplantada e hoje em dia fazemos
ambos hemodialise.

Por causa do meu transplante a mi-
nha salde mantinha-se instavel, por
isso em outubro de 2018 tive mesmo
que comecar a fazer hemodialise na
clinica DaVita de Leiria.

0O inicio nao foi facil. Apesar de ter a
companhia da minha esposa, tam-
bém ela doente da DaVita de Leiria,
eu estava muito debilitado emocio-
nalmente com todas as alteracoes

que a minha vida estava a sofrer. Até
que em 2019, redescobri a minha pai-
xao, o Atletismo. A minha vida sempre
foi ligada ao desporto, mas a falta de

saude limitava os meus progressos.

Atualmente, para além do programa
de hemodialise regular, sou atleta de
alta competicao na modalidade de
corta-mato. Sou um atleta federado, a
competir pelo clube do meu coracao,
o Leiria Marcha Atlética Clube. Treino
5 dias por semana, o maximo de 2 ho-
ras, o que equivale a cerca de 11 km.

O atletismo trouxe-me de volta ani-
mo, motivacao, bem-estar fisico e
emocional. Em suma, trouxe-me a
felicidade que me faltava.

Neste momento, devido a pandemia,
todas as provas nacionais estao can-
celadas, mas mesmo assim encon-
tro-me a preparar-me para a primei-

.

ra competicao, que espero que venha
a realizar-se em outubro de 2020.

Neste percurso gostaria de agrade-
cer a inspiracao e a motivacao do
meu treinador Carlos Carminho, pre-
sidente da Federacao Portuguesa de
Atletismo de Leiria. Agradeco ainda
a minha esposa Carla Paiva pelo in-
centivo, apoio e amor incondicional,
bem como a minha familia.
Agradeco ainda a DaVita e a todos
os profissionais que trabalham dia-
riamente para nos proporcionar os
melhores cuidados de salde. Desde
0 inicio do programa de hemodiali-
se nao tive intercorréncias de maior
com necessidade de internamento e
encontro-me bem clinicamente.
Espero com este testemunho tornar-
-me uma inspiracao e um exemplo
para todos os jovens que sofrem de
IRC.m

Hugo Carvalho

PRECO:
DOENTES RENAIS: 5€

PODERA CONTACTAR A SEDE DA APIR

PUBLICO EM GERAL: 10€
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sta histéria comeca no dia 21 de agosto de 1994,
tinha eu apenas 11 meses de idade e entrei em
coma em casa, porque 0os meus dois rins deixa-
ram de funcionar devido a um virus que me tinha
atacado o sistema renal. Fui encaminhada de urgéncia
para o Hospital Pediatrico de Coimbra, onde me foi diag-
nosticado o Sindrome Hemolitico Urémico. Os médicos
que me acompanharam a partir dai foram o Dr. Antdnio
Jorge e a Dra. Clara.
Iniciei imediatamente a dialise peritoneal através de uma
cirurgia urgente, onde me colocaram de imediato um ca-
teter. Na altura era tudo uma novidade, e sendo eu muito
pequena, foram necessarias varias intervencdes cirlr-
gicas para que as coisas corressem minimamente bem,
sendo que muitas vezes nem existia material adequado
para uma crianca tao pequena fazer os tratamentos. Es-
tive em coma duas semanas e nesse meio tempo abri os
olhos no dia que completei 1 ano de idade, mas voltei a
adormecer. Acabei por recuperar, mas mais tarde quando
as coisas ja estavam melhores tive um AVC provocado pela
didlise que deixou o meu lado direito totalmente imobili-
zado, perdi o andar e perdi a fala. Foi nessa altura que os
médicos disseram que a probabilidade de sobreviver era
minima. Foi um periodo muito doloroso para a minha mae,
que se debatia para encontrar solucdes.
Apos esse periodo, e até atingir os 4 anos de idade, foi
sempre tudo muito instavel no que dizia respeito a salde,
pois sendo tao nova nao conseguia reagir ao que era ne-
cessario fazer, nomeadamente varios tratamentos, toma
de medicacao e ter cuidados de saude, pois nao tinha au-
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tonomia suficiente. Foi a minha mae que teve de aprender
a ser uma auténtica enfermeira, dia e noite, todos os dias.
Fiz o meu primeiro transplante a 25 de abril de 1998, tinha
entdo 4 anos. Dessa altura nao tenho grandes memorias.
As que tenho sao todas boas, porque me lembro das brin-
cadeiras que fazia, do contacto que tinha com os médicos
e enfermeiros, que eram todos muito atenciosos. Traziam-
-me imensos brinquedos que me entretinham durante os
varios internamentos a que era submetida. Comia por
uma sonda que deixei mais tarde, quando vi 0 meu irmao
mais novo a comer normalmente e quis também comer
como ele. As minhas feicoes alteraram muito derivado aos
tratamentos. Eu tinha o cabelo louro e olhos claros e perdi
essa cor. Todo o meu corpo ficou repleto de muito cabelo e
bastante escuro.

Quando as coisas estavam minimamente controladas en-
trei no 1° ano da escola com 7 anos, porque passava muito
tempo no hospital. Durante esse mesmo tempo fiz tudo o
que uma crianca dita normal podia fazer. Nunca tive difi-
culdades de aprendizagem e sempre me destaquei como
uma crianca inteligente e divertida. Antes deste periodo o
tempo que passava no hospital era complementado com
aulas privadas dadas por professores hospitalares. Assim,
a primeira palavra que aprendi a escrever foi «HOSPITAL».
Esse transplante durou cerca de 6 anos, até aos meus 10
anos, em 2003. Pela segunda vez iniciei a dialise perito-
neal e dessa altura ja tenho mais recordacdes. Fazia em
casa com a maquina propria para tratamento. Comecei
por fazer 4 vezes por dia, de 3 em 3 horas. Antes da esco-
la, a hora de almoco, depois da escola e a noite. Mas por ja
nao estar a fazer o devido efeito iniciei novamente e fazia
durante toda a noite durante 12 horas seguidas. A minha
mae ligava-me por volta das 18h00 e era até as 7h00 do dia
seguinte. Nessa altura lembro-me de ouvir o meu irmao
brincar 4 fora com os nossos vizinhos. Ouvia os risos de
felicidade e pedia mais que tudo que o tratamento termi-
nasse. Tao nova e ja sentia tanto na altura.

Durante alguns anos, nomeadamente entre os 8 e os 11
era acompanhada em consultas de crescimento e levava
uma injecao todos os dias, visto que o meu crescimento
estava muito atrasado em relacao a criancas da mesma
idade. Foi uma altura dolorosa porque eu nao gostava de
agulhas e foi uma tormenta, no entanto acabei por conse-
guir dar a mim mesma. Para mim foi uma vitoria.

Uma noite veio a melhor noticia de sempre: ia levar um
segundo rim. Ligaram por volta da hora de jantar e fala-
ram com a minha mae, que chegou ao quarto a gritar para
eu nao comer mais, porque ia ser transplantada. Lembro-
-me que era canja o jantar. Digo-vos de coracao que nunca
em toda a minha vida fui tao feliz. As lagrimas escorriam
do meu rosto como se nao houvesse amanha. Mas houve,



gracas a Deus. Dei entrada no Hospital da Universidade de
Coimbra, porque nesta altura as consultas ja ndo eram no
Pediatrico, e passei a noite a fazer exames, antes de me
levarem para o bloco. Estdvamos a 6 de outubro de 2005.
Fui transplantada no dia seguinte, dia 7. Nao me recordo
do pods-operatério, sd mais tarde das consultas de rotina
que eram de trés em trés meses.

Os anos seguintes foram maravilhosos. Frequentei a es-
cola até ao 12° ano e depois frequentei um Curso de Espe-
cializacdo Tecnoldgico na area de Praticas Administrativas
e Relacoes Publicas em Leiria. Fiz algumas viagens, no-
meadamente Madeira, Espanha e Franca. Nunca bebi nem
nunca fumei e nunca tive essa necessidade, sempre me
mantive o mais saudavel possivel. No entanto, a medida que
fui fazendo cirurgias, que até a data de hoje contabilizam
cerca de 30, senti sempre alguma vergonha do meu corpo,
principalmente durante a adolescéncia. Mas isso nao impe-
diu de arranjar namorado e mantenho esse relacionamento
ha quase 5 anos, dos quais um ano a viver juntos.

No ano de 2019 comecei a sentir-me mal constantemente.
Vomitava quase todos os dias, tinha muitas dores de cabe-
ca, enfim ndao me sentia bem. Fui varias vezes a urgéncia
do Hospital de Leiria e Coimbra, mas nunca me deram
um diagnéstico certo. Uns diziam que podia ser intoxica-
cao alimentar, outros gastroenterite, enfim. A Gltima vez
que me tinha dirigido a uma urgéncia hospitalar tinha sido
em julho de 2019, onde fui vista por uma médica que até
achou que eu poderia estar gravida. Falou com o nefro-
logista e mais uma vez mandou-me para casa sem qual-
quer diagndstico, a tomar paracetamol caso continuasse
a sentir-me mal. Nessa altura eu sabia que algo de mal
estava para acontecer.

Voltando um pouco atras, no inicio de 2019 comprei uma
agenda, como faco todos os anos. Ao desfolha-la, a pagina
do dia 7 de outubro estava rasgada, e soube nesse ins-
tante que tudo iria mudar. E mudou. No dia 7 de outubro,
pelas 18h, entrei nas urgéncias em Coimbra novamente,
de onde ja ndo sai. O meu rim estava a colapsar e tinha
de iniciar rapidamente dialise. Estive internada seis dias
até que me puseram o cateter central no lado direito do
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pescoco, que trago até hoje. As andlises mostravam que
0 meu organismo nao tinha qualquer rasto de medicacao
tomada, o que nao podia ser, porque eu tomava medicacao
todos os dias, mas como vomitava constantemente o efeito
nao surtiu.

Quando me vi envolvida em tudo novamente lembrei-me
do quao fragil sou. Chorei muito e gritei ainda mais. De
raiva, de medo, de angustia, de revolta. Com 26 anos volta-
va a questionar-me: porqué eu? Preparam-nos para muito
coisa, mas nao nos preparam para isto. Apds me coloca-
rem o cateter, iniciei a hemodialise que nunca tinha feito
pois era demasiado nova. Nunca tive tanto medo na minha
vida. Lembro-me perfeitamente como se fosse hoje de ver
0 sangue a passar nos tubos e pensar que ia morrer. Mas
com o tempo habituamo-nos e agora ja ndo me faz qual-
quer impressao.

Sai ao fim de 23 dias e quando voltei para casa agradeci
tudo o que tinha. Quis desistir do trabalho, quis terminar
0 namoro e quis voltar para casa dos meus pais, mas o
destino nao permitiu que isso acontecesse. E consegui
conciliar tudo com os tratamentos, mantendo assim um
quotidiano que me permite fazer uma vida dita normal.
Entretanto, tinha de fazer a fistula para que me tirassem
o cateter. Fiz a primeira tentativa em janeiro, a segunda
em fevereiro e a terceira em marco, mas nenhuma re-
sultou. Disseram-me que tenho a artéria demasiado fina
para aguentar a pressao da ligacao. Em setembro realizei
a quarta tentativa e finalmente tive boas noticias. Entre
tudo isto vou iniciar os testes para saber se a minha mae
é compativel comigo, para que me possa dar o rim dela.
Caminho assim para o meu terceiro transplante.

No decorrer de tudo isto, este ano de 2020 decidi criar um
blogue que se chama "Crdnica”. Foi criado no sentido de
ajudar na aceitacao pessoal, principalmente no que diz
respeito ao nosso corpo, em aceita-lo como ele é. Como
nds somos, com as nossas cicatrizes. Atualmente traba-
lho no atendimento ao publico, faco a hemodialise trés ve-
zes por semana, tenho o blogue e dou catequese. Gosto de
me sentir ocupada, de me sentir Gtil. 0 meu maior desejo
de todos é ser mae. Este é o meu maior objetivo de vida.
Gostava que o meu testemunho servisse para dar forca a
todas as jovens maes e a todas as criancas que, tal como
eu, se veem na mesma situacao. Mostrar que mesmo
quando tudo parece correr mal existe sempre uma luz ao
fundo do tinel. Nao podemos perder a forca. Temos de lu-
tar para que melhores dias possam vir. Porque virao. No
fim j& s6 me resta agradecer. Agradecer a todos os médi-
cos, enfermeiros e auxiliares que tém passado pela minha
vida e que me ajudaram de certa forma a chegar até ao dia
de hoje. Aos meus amigos e a minha familia. B

Margarida Baptista

Pode visitar o blog da Margarida em
cronicamb.wixsite.com/website
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outono é um periodo de algumas festas tipicas, que se associam a tradicdes alimentares que requerem alguns

cuidados, em particular as vindimas e o Sao Martinho.

Alguns festejos sdo acompanhados por alimentos que contém elevado teor em sddio (sal) e fésforo, tais como
os enchidos, o presunto e o queijo, que requerem especial atencao, uma vez que aumentam a sua sede e o seu

peso entre sessdes de dialise.

Além destas festividades, existem as frutas desta época que possuem sempre elevados teores de potassio, em particular

as uvas, didspiros, romas, castanhas e figos.

A semelhanca de outras alturas do ano, podera incluir os alimentos e doces tipicos da época na sua alimentacdo, desde

que na dose certa e de acordo com indicacao dos profissionais de salde que o acompanham.

A forma mais facil e menos prejudicial de o fazer é gerir a sua alimentacao através de trocas alimentares com alimentos

do dia a dia para ndo p6r em risco a sua saude, como pode verificar na tabela.

Alimento Porcao Recomendada Equivaléncia/Troca sugerida

Castanha 6 pequenas 1 batata ou 1 porcao de legumes ou 1 porcao de fruta
Figo 2 pequenos 1 porcao de fruta (ex. 1 maca ou pera)

Didspiro Metade de uma unidade de tamanho pequeno | 1 porcdo de fruta (ex. 1 macd ou pera)

Uvas 12 unidades 1 porcao de fruta (ex. 1 macéa ou pera)

Roma Metade de uma unidade de tamanho pequeno 1 porcao de fruta (ex. 1 maca ou pera)

Noz 2 inteiras ou 4 metades 1 porcao de fruta (ex. 1 maca ou pera)

As castanhas, mesmo se comidas nas quantidades indicadas,
devem ser preferidas cozidas e sem pele, pois assim dessa forma
tém menos potassio.

O vinho doce também é uma tradicao nesta altura do ano, no
entanto este é mais rico em potassio do que o vinho verde branco.
Tenha atencao, pois o seu alto valor em potassio pode levar a uma
hipercaliemia.

No caso das bebidas alcodlicas, é importante esclarecer com o
seu médico se é permitida a ingestao de alcool. No caso de ser
aprovada, beba com moderacao e lembre-se que as bebidas
alcodlicas contam como parte da ingestao de liquidos e de fosforo
ou potassio.

#figueemcasa
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Receila

Tarte de OQutono*

* Receita adaptada para IRC de Cookidoo®

MODO DE PREPARACAO: INGREDIENTES (6 doses): COMPOSlCAO NUTRICIONAL

Pré-aqueca o forno a 200°C. Numa Massa POR DOSE (TCAP - INSA

frigideira coloque o aclcar e a man- « 230g de massa folhada Energia (kcal) ..., .375
teiga e leve ao lume até carameli- _ Proteinas (g) ... 2,2
zar. Deite numa forma com 22cm de Recheio Hidratos de Carbono Totais (g).............. 36,6
didmetro aproximadamente e cubra = 100g de aclcar Gordura (g) ....evvveveiiiiiiiiiiiiii, .24,5
com o marmelo. Estenda a massa < 100g de manteiga sem sal Fosforo (Mgl oevvveeeiiiiiieee .38,2
sobre os marmelos, tendo cuidado Potassio (Mg) w.veveeeinveiiiniinin 11912

. ) *500g de marmelo cortado
de pressionar os rebordos para bai- S
em fatias finas

x0. Leve ao forno a 200°C cerca de 30 S6dio (M) oeveeeie 6,0
a 35 minutos e desenforme sobre o

(equivalente aproximadamente a 1 maca)

prato de servir. Sirva de seguida.

Seja responsavel e substitua a sua fatia de Tarte de Outono por uma das
porcoes de fruta aconselhadas pelo seu nutricionista. Se for diabético
coma com moderacao, de preferéncia apés o almoco ou o jantar. Isso
fard com que a absorcao do aclcar seja mais lenta. Lembre-se que esta é
uma sobremesa doce para comer ocasionalmente, num dia de festa, pois
é muito rica em acucar, gordura e energia. Se lhe for possivel, faca uma
caminhada a seguir a sua ingestao. Tenha em atencao que cada situacao
clinica é uUnica, pelo que devera consultar sempre o seu nutricionista.

Conselhos retirados da brochura «Conselhos B BRAUN
Alimentares Outono» dos Centros de Cuidados Renais HARING E3 5
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Porque é que gostamos (tanto)

de comer bolas-de-berlim na praia?

s bolas-de-berlim sao mui-

tas vezes sindnimo de férias

e ndo ha verao que se preze

sem as famosas bolinhas
fritas. Mas afinal, como surgiu o habito
de comermos este bolo junto ao mar?
Desde quando?

O livro “Fabrico Préprio”, escrito por
Frederico Duarte, dedica um capitulo
as bolas-de-berlim, onde os seus
vendedores afirmam que este é o
Unico bolo, dos varios existentes no
pais, que é frito e que ndo vai ao forno.
Isso significa que o tempo de passar
do cru a passivel de ser servido é
muito curto, e assim conseguem ofe-
recer bolas frescas rapidamente. De
acordo com os mesmos, esta é uma
das razdes que ajudou a aceitacao das
bolas-de-berlim na praia.

Mas existe uma tese que defende que
as bolas-de-berlim sdao um sucesso
pelo contraste do doce com o sal-
gado - saimos da agua do mar com os
labios salgados e o doce do bolo corta
esse sabor. O proprio formato é tam-
bém um motivo, é facil de agarrar e
de comer na praia e se por acaso nos
sujarmos com o creme ou o acucar,
sabemos que podemos ir ao banho.
Outra explicacao passa simplesmente
pela vontade de comer algo calérico
num dia de sol, apesar das insistén-
cias dos nutricionistas em alimentos
mais saudaveis.

Sejam qual forem as razoes, a verdade
é que os portugueses gostam mesmo
de bolas-de-berlim. E o terceiro bolo
mais vendido no pais, apenas ultra-
passado pelos pastéis de nata e os
croissants, tornando-se num dos lan-
ches prediletos dos portugueses em
contexto de praia, onde sdao consumi-
das, em média, duzentas mil bolas-
-de-berlim por dia.

Mas existe ainda outra explicacao, que
se mistura com a Histéria do nosso
pais e que remete para a chegada
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desta bola de massa frita a Portugal.

Com a ascensao do nazismo, Portugal
foi um dos paises que mais refugiados
judeus acolheu. Salazar manteve o
pais fora da Segunda Guerra Mundial,
0 que permitiu a vinda de milhares de
refugiados de guerra, que comecaram
a chegar a Lisboa na sequéncia da
perseguicao. Entre os judeus alemaes
que fugiram para terras lusas estava
a familia Davidsohn e com eles veio
a receita para este bolo, que na Ale-
manha toma varios nomes. Apesar de
em Berlim o bolo se chamar Berliner
Pfannkuchen, na maior parte do pais é
conhecido como apenas como Berlin-
ner (mais parecido com o nome portu-
gués) ou, mais a sul, Krapfen.

No seu livro “Judeus em Portugal
durante a Il Guerra Mundial”, a histo-
riadora Irene Flunser Pimentel afirma
que no dia 6 de outubro de 1935 che-
gavam a Portugal Ruth Davidsohn, a
irma e os pais, vindos de Hamburgo,
do norte da Alemanha. A escolha de
Portugal como destino para o exilio,
explica-se pelo facto de os Davidsohn
jaterem familia a viver no pais - os tios
Lily e Hugo Losser, que trabalhava na
importacdo de maquinas automaticas
de chocolates. Mas, diz a autora, foi a
existéncia de um acordo luso-alemao
que dispensava vistos nos passapor-
tes de cidaddos dos dois paises, desde
1926, que foi determinante na escolha
do local para o exilio desta familia.

O pai de Ruth Davidsohn, ainda que
fosse consultor de galerias de arte
na Alemanha, dedicou-se a relojaria
em Portugal, enquanto a mulher cui-
dava da casa e das filhas. Mas a viver
num pais estranho e com dificuldades
econdmicas, teve de procurar outras
solucoes de sustento. Assim, tornou-
-se vendedor ambulante de quin-
quilharias. A mulher, em casa e com
tempo livre, comecou a fazer bolas-
-de-berlim caseiras, que o marido

aproveitou e levou para vender. As
bolas-de-berlim foram um sucesso
e a familia deixou um legado que até
hoje perdura.

Por esta altura, conta-nos a historia-
dora, os refugiados judeus enchiam as
praias de Lisboa por causa do calor.
Nao existem fontes que liguem dire-
tamente estes dois fendmenos, mas
confirma-se uma troca cultural mar-
cante, pois enquanto os lisboetas pas-
saram a degustar as famosas bolas-
-de-berlim da familia Davidsohn, que
eram igualmente fritas, mas rechea-
das com compota de fruta, geral-
mente de morango ou framboesa, os
refugiados aprenderam a comer sar-
dinhas e bacalhau.

Confecionaram-se mais e mais bolas-
-de-berlim. Inclusive, uma década
depois da familia alema ter chegado a
Portugal, havia pelo menos um esta-
belecimento em Lisboa que as servia.
A receita, entretanto, alterou-se e na
adaptacao portuguesa o bolo passou
a ser recheado com creme de paste-
leiro, amarelo por levar tantos ovos.

Eis a histdria de como a bola-de-ber-
lim passa a fazer parte do repertorio
culinario portugués e, paralelamente,
se foi consolidando o habito de comer
este bolo nas nossas praias.

E é facil de ver que a bolinha frita esta
a cobrir cada vez mais territério, pois
se comer bolas-de-berlim era um
fendomeno de Lisboa para sul, e se no
Norte nao havia tradicao de comer
este bolo, a gulodice ja se encarre-
gou de mudar isso. Hoje encontra-se
bolas-de-berlim seja onde for. A difi-
culdade agora ja ndo esta em decidir
se é com creme ou sem creme, mas
sim com que novo sabor: beterraba,
alfarroba, erva-doce, canela, por
exemplo, ou ainda, pistacio, limao,
laranja, carvao ativado, acai ou até
espirulina! m

Joana Gama
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Sou doente renal crénico e tenho
43 anos de idade. Sou natural do
Soito, faco hemodialise na Guarda
e desde ha muitos anos que sou
so6cio da APIR. Iniciei hemodidlise
em 1990, com 13 anos de idade. Fiz
transplante em 1993, mas rejeitou
em 1996 e tirei o rim transplan-
tado um ano depois, tendo ficado
hipersensibilizado desde entao.
Faco 24 anos de hemodialise em
outubro de 2020. Em 2008 fui cha-
mado para transplante no Hospi-
tal de Santa Cruz e j& estava com
anestesia na sala das operacoes
quando tiveram que me acordar,
porque havia um anticorpo que
nao era compativel com o rim
transplantado, e assim ja nao fui
transplantado.

Tive fistula desde 1999 até 2019.
Foram 20 anos com fistula e foi
muito bom, mas agora por fim

ja estava muito dilatada e doia-
-me a picar. Era horrivel. Assim,
em janeiro de 2019 submeti-me a
uma proétese de silicone. Nao cor-
reu como esperava, entre janeiro
e julho tive que ir ao bloco opera-
tério quatro vezes, porque fazia
infecao e inchava-me o braco.
Levei trés anestesias gerais e uma
local. No final ficou melhor, mas
ndo estd a 100%, com o calorincha-
-me a mao, mas eu nao desisto.
Sou muito forte em espirito e
tenho fé. Nao tenho medo de me
submeter a experiéncias novas, ja
passei por muito, mas as pessoas
que me conhecem dizem sempre
que tenho um sorriso e nunca
desanimei, porque nao desisto de
seguir em frente. O que a vida me
deu e ensinou apenas com 13 anos
de idade aprendi também muito,
nao posso negar.

Deus deu me um dom, aproveitei e
pus em pratica. 0 meu dom ¢ ajudar
quem mais precisa e sinto-me bem
em ajudar os outros. Sinto-me feliz
e eu também preciso, mas ha ai
muita gente que precisa dos meus
servicos e eu ajudo no que for.
Comeco a ficar um pouco mais
fraco, a hemodialise ajuda-nos
a sobreviver, mas estraga-nos
outras coisas do nosso corpo,
como problemas nos ossos. Nao
sei se um transplante iria resol-
ver um pouco mais da minha vida
para ajudar quem precisa dos
meus trabalhos. Sim, porque eu
gosto do que faco e a minha fami-
lia também precisa de mim e nao
sei até que ponto vou aguentar e
lutar e ser quem eu sou.
Obrigado pela atencao.

Jorge Joao

Obituario
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Pela filha da nossa associada Palmira Pires Silveiro fomos informados do seu falecimento no passado
dia 29/6/2020. Tinha 72 anos e era socia desde 1996. Esteve transplantada muitos anos e fazia agora
hemodialise. 0 marido continua como sécio.

A esposa do nosso associado Jorge Alvaro Ferreira Sabino informou-nos do seu falecimento a 11/8/2020,
de forma inesperada. Era sécio desde 2016 e fazia hemodidlise na clinica Nephrocare do Fogueteiro.
Participava sempre que podia nas iniciativas da APIR, com muito gosto e interesse. A sua esposa Maria
Semirames Sabino e o enteado Alexandre Silva continuam como sécios.

Tivemos conhecimento do falecimento da nossa associada Maria Dulce Esteves Reis. A Dulce era muito
querida, ndo apenas por todas nds aqui na APIR, como especialmente por mim, que fui com quem es-
tabeleceu o seu primeiro contacto com a Associacdo e se tornou sécia em junho de 2018. Sempre muito
bem-disposta, apesar dos seus problemas, nunca deixou que a doenca lhe tirasse o prazer de viver,
estando presente nas varias atividades organizadas pela APIR, como os Encontros de IRC, Aniversarios
e até Festas de Natal. Em todas estas ocasides fazia questao de oferecer um miminho a cada uma de
nés, as suas meninas, como gostava de dizer, chegando até a oferecer, por altura do Natal, uma grande caixa de bis-
coitos que muito nos agradou. Desde o primeiro telefonema houve de imediato uma grande empatia entre mim e a D.
Dulce, por isso foi mesmo com grande tristeza que soube do seu falecimento. A Dulce fazia hemodialise na Diaverum de
Amadora e, apos ter sido internada por algumas complicacées de saude, foi infetada com Covid-19. Leva-la-ei sempre
Nno mMeu coracao.

Joana Gama

Infelizmente temos também a lamentar o falecimento da Dra. Albertina Bettencourt, advogada. Através de um proto-
colo estabelecido em 2012 com a APIR, a Dra. Albertina prestava apoio juridico gratuito aos sdcios da APIR que a ela
recorriam, com as questdes mais diversas. Antiga técnica superior da Seguranca Social, era com grande generosidade
e entrega que colaborava com diversas IPSS, disponibilizando os seus servicos de forma graciosa. Deixa saudades pela
sua simpatia e genuina vontade de ajudar.
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Nos dltimos tempos a APIR tem vindo
a celebrar acordos com parceiros que
oferecem condicoes vantajosas aos
seus associados.

Consulte no nosso site as vantagens
em pormenor em

www.apir.org.pt/vantagens-dos-socios/

1. Absolute Bliss

Praceta Dr. Antonio Henrique Balté,
lote 25, 8600-601 Lagos e

Rua da Escola, n® 7, 8400-615 Parchal
www.absolutebliss.eu

2. Centro Clinico Face a Fase
Praceta Alexandre Giusti, lote 45, R/c

Dto. Loja A, 2635-530 Varge Mondar -
Rio de Mouro
www.faceafase.com

3.1SJD - Clinica S. Jodo de Avila
Rua S. Tomas de Aquino, 20

1600-871 Lisboa
www.isjd.pt/csja

4. Malo Clinic

Clinicas em todo o pais
www.maloclinics.com

5. Med-link
Rua do Campo Alegre, n.° 1236

4150-174 Porto
www.med-link.pt

6. Redelab
Postos de colheita em todo o pais

www.redelab.pt

7. Farmacia Baptista

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

Loja online: farmaciabaptista.pt
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8. Farmacias GAP

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

Farmaéacia 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
www.farmaciasgap.pt

9. Farmacias Progresso

Farmacia Pogresso Telheiras
Rua Prof. Francisco Gentil 36A
(Telheiras) 1600-626 Lisboa

Telf. 217584144 | Telm. 96866605
fprogressotelheirasdgmail.com

Farmacia Imperial

Av. Guerra Junqueiro 30B 1000-167
Lisboa

Telf. 218486860 | Telm. 963908139
farmaciaimperial.lx@gmail.com

Farmacia Jardim Real

Rua D. Pedro V 123-125 (Principe Real)
1250-093 Lisboa

Telf. 213240419 | Telm. 968666486
farmaciaprogresso.principereal@gmail.com

Farmacia Almeida Dias

Largo da Graca 38-397A (Graca)
1170-165 Lisboa

Telf. 218862909
falmeidadias.lx@@gmail.com

Farmacia Progresso

Estrada A-da-Maia 64C (Benfica)
1500-004 Lisboa

Telf. 217602226
farmaciaprogresso.comercialldgmail.com
Farmacia Brisalia

Avenida Rio de Janeiro 66 (Alvalade)
1700-338 Lisboa

Telf. 218482368

e-mail: fprogressoalvalade(dgmail.com

Farmacia Rio de Janeiro

Avenida Rio de Janeiro 4C (Alvalade)
1700-324 Lisboa

Telf. 218400198 | Telm. 926270520
fprogressoriodejaneirodgmail.com

Farmacia Progresso Tagus Park

Av. Prof. Anibal Cavaco Silva Edf. Quali-
dade A2 Loja B 2740-296 Oeiras

Telf. 218878289 | Telm. 969200784
farmaciaprogressotaguspark@gmail.com

Farmacia Lazarim

Rua de S. Macario, 780B - Lazarim
2825-159 Caparica

Telf. 212952315 | Telm. 968666055
fprogressolazarim(dgmail.com

Farmacia Pancada

Rua Dr. Afonso Costa, n° 60, 7750
Mértola

Telf. 286612570
fprogressomertola@gmail.com
www.grupoprogressosaude.net/

10. Alberto Oculista
Lojas em todo o pais
www.albertooculista.com/

11. Optivisao
Lojas em todo o pais
www.optivisao.pt/

12. Hotel do Parque

Rua do Serrado

Termas - S. Pedro do Sul
3660-692 Varzea
www.hoteldoparque.pt/

13. HSI - Help, Solucdes Informaticas
Alameda das Linhas de Torres,
n.° 221/225 - loja 1T 1750-144 Lisboa

14. Termas de Luso
R. Alvaro Casteldes 3050-230 Luso
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v. (do Lat. cogitare) Dedicar atengao; trabalhar com
determinado objetivo; zelar por; prestar cuidados;
contribuir para o bem-estar; tratar.

Esta € a missao que partilhamos com milhares
de familias e cuidadores. No nosso dia a dia
conhecemos a generosidade destas pessoas
no apoio a quem deles depende.

Aqui fica o nosso reconhecimento e a

nossa palavra de incentivo a todos eles.

Contem connosco!

DIAVERUM




Juntos
fazemos
mais!

|||

Juntos
SOMOoSs mais
fortes!

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

O www.apir.org.pt

Sede Macional

Presidente: jose Migeel Comesa

Sode Social: fua Lulr Pachers, Lote 105, Loja A

Barro dak Amendoeias 1950 244 Lishoa

Contacios: S50 073 1E3.| 218 371 454

Belagagho Regional do Norte

Presidesle: Domimgos de Oliveima Dias

Cantartos; 916 5135 459 | porioSapnong.pt

Debagaghko Regional do Contro

Presidente: Motilse Coren

Sede Sotial: Rud de Montamomn, 6.5 3, 876 - 3000-787 Coamlid
Contackon: S62 336 129 | 239 828 277 | coimbrasapl oigpt
Dalegagio Regional do Sul

Prisidente: jodo Aigusta Cunha Cabeate

Sede Social: Aversda 5 do Dutubag, Edilica Bocage,

0148 - 4% |- 25900-30% Setibal

Contarios: 527 504 447 | 265 525 527 | setubadapa, arg pd

Delegagho Regional da Madeirs
Presidente: Sonia Magna Camacho Fimentka
Contacios: 917 667 028 | madewxsapls.oog.pl

Delegacho Regional dos Agores

Presidente; Osdrio Meneses da Silva

Sede Sociah Travesta do Cotoveln, 174 - Sdo Pedm
$T60-060 Angra 9o Weratuma

Contactos: 713914545 | roresSapir.oig

Delegagio Reglonal do Alentelo
Preabdenie: Luls Cacto

Sede Soclal Incubadada de Efnpres

o instiute Polildinive de Beja

Esciikong 10 Rua 1.° de Masd TE00-510 Beja
Conlactos: 263 731 084 | slentejoEapirorg pt

0 facebook.com /apir.org.pt

0 apir@apir.org.pt

Delegagao Regional do Algarve

Presidente: Detdvio Escoldshbod

Sede Soclak: Av. Repabbon Federof Alema, n* 73
Bhoro £4 = Loja Dia. BO0G-D34 Faro

Confactos: 963 731 077 | algarve&apir.orgpt
Hischen de Aveir

Coosdienagia: Eduarda Simoes Mk

Contatios: 964 227 435 | avearoiapir o pl
Micleo de Yiseu

Coovdenngdo: Ang tabel Dogihe Batisa

Comlagios: 966 878 175 | 232 477 190 viso i apar, oog.pil

Miscleo de Lebtia
Conrdengdo: Caras Séva
Comlaclos: 915 825 pag



