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Caros Leitores,

Desde a nossa ultima revista muita coisa mudou no mundo e fomos confrontados, de
repente, com uma realidade aqui tao perto, da qual, a maioria de nds, sé tinha a expe-
riéncia da palavra: Guerra.

De repente, a sensacao de perda, de medo, de morte a fazer eco em todos e, especial-
mente, a quem ja as viveu no percurso desta doenca tao complicada. Mas imaginar
'?/ 0s nossos colegas ucranianos presos a uma maquina, dificultando os meios de fuga e
todos os que ficaram sem acompanhamento médico, fragilizados duplamente e com
risco de condenacao a uma morte certa, teve um impacto enorme em todos nds.

Foi altura da associacao se associar a entidades maiores e que assegurassem meios
de ajuda, como a AMI, e de divulgacado, como a EKPF, que continua a chamar a atencao para este flagelo e
a expor a total disponibilidade para apoiar, indicando alguns caminhos que colmatem as necessidades dos
IRC ucranianos.

Nao querendo comparar com o nosso atual contexto, por cd também se vao vivendo outros dramas, por
vezes incompreensiveis, que fazem com que ndo baixemos os bracos na luta por melhores condicoes para
os doentes renais portugueses. Refiro-me ao facto de existirem ainda doentes hemodialisados em Portugal
que continuam sem poder comer durante o tratamento. Como se sentirao os doentes diabéticos sem comer
durante mais de 4 horas?

E saber que existem doentes que beneficiavam de um tratamento habitual de hemodiafiltracio (com maiores
trocas e capacidade de filtragem) e passaram a receber tratamento convencional de hemodialise sem serem
consultados? Quando questionados pelos doentes, a resposta avancada remeteu para o facto de a clinica
em Lisboa querer estar solidaria com a seca no pais. Como entender que um tratamento dependa do estado
meteorolégico? Como entender que a clinica tenha uma pretensdo maior que o proprio Estado, que nao de-
cretou medidas extremas (nem sequer nos locais afetados, quanto mais na capital)? Sdo temas destes que
nao nos deixam baixar os bracos e nos motivam a lutar por uma condicao mais condigna para os doentes
renais em Portugal.

Ha de facto muito a fazer, e por isso avancamos com projetos que acrescentem valor e iniciativa onde exista
falta dela. Assim, nasceu o projeto de um jogo educativo que tem por objetivo dar aos alunos do 1.° ciclo
uma consciéncia sobre os rins, a sua funcdo e importancia. Porque acreditamos nas acoes de prevencao e
queremos contribuir para uma melhor educao para a saude nas escolas.

Ha tanto para fazer pelos doentes renais cronicos! Ajudem-nos e registem o nosso NIF no vosso IRS (500 818 924),
porque o vosso contributo permite-nos ir muito mais longe nesta missao de apoio e proximidade com todos
os IRC. Somos profundamente gratos pela vossa participacao!

Despeco-me até ao proximo trimestre, desejando muita paz a todos. Continuem a proteger-se e aproveitem
a primavera que ai vem, na esperanca que traga boas noticias.

Cristina Inacio



Dose Adicional da Vacina contra a Covid-19

A 17/2/2022 foi publicada nova atualizacdo da Norma n.° 002/2021 da DGS sobre a Campanha de Vacinacdo Contra a
COVID-19. Assim, as pessoas com 16 ou mais anos de idade que tenham feito transplante de 6rgaos sélidos (como é o
caso do rimJ, devem ser vacinadas com uma dose adicional (42 dose) de vacina contra a COVID-19.

Para este efeito, deve ser administrada uma dose de vacina de mRNA (Pfizer ou Moderna), com um intervalo reco-
mendado de 3 meses/90 dias [(minimo de 28 dias) apds a ultima dose do esquema vacinal anteriormente realizado. Se
0 esquema vacinal tiver sido realizado com vacina de mRNA, devera ser administrada, preferencialmente uma dose
adicional com uma vacina da mesma marca. B

Esquemas Vacinais Recomendados

Esquema vacinal primario Reforgo
(Fases1,2e 4) (Fase 3)®
Dia de inicio | 4semanas | 8semanas | Pelo menos, | Vacinados com Vacinados com
Historia de doesquema | apos 1? dose | apos 17 dose 3 meses JAN COM, SPI, VAX
Infegdo vacinal pos-infecdo 3 meses ap6s 6 meses apés
SARS-CoV-2 ditima dose/infecdo | Gltima dose/infecdo
(minimo 5 meses)
Nao
VAX 2
COM 17
Infecdo antes SPI1%
da 1° dose VAX |
AN
COM 1 COM 2
Infegio apés
a 1° dose SPI1 SPl 2
ICOM 1, SP1 1, VAX 1 7 T — - TET
{ ) VAX 1 & VAX 7
COM 1 com 2@
Infegdo apos SPI 1 SPI 2
esquema vacina| FEEEEEEEEEE
completo [ L E | vAx2 09 |
JAN
COoM SPI VAX
LENGENDA:

PFIZER MODERNA ASTRAZENECA

JANSSEN

(@ COM: Esquema recomendado: 21 - 28 dias para as pessoas com 212 anos de idade;
6 - 8 semanas (42-56 dias) para pessoas com 5 a 11 anos de idade

(b) VAX: Administrada apenas a pessoas com 60 ou mais anos de idade, nos termos da Norma 003/2021 da DGS

(© VAX: As pessoas com menos de 60 anos de idade que foram vacinadas com a 1? dose de VAX, devem fazer a 22 dose com vacina COM ou SPI,
nos termos da Norma 003/2021 da DGS

(d JAN: Nas pessoas do sexo feminino, sé deve ser administrada aos 50 ou mais anos de idade, nos termos da Norma 004/2021 da DGS

(€) As pessoas com imunossupressiao devem cumprir o esquema completo recomendado, de acordo com a vacina utilizada, respeitando o intervalo
de, pelo menos, 3 meses/90 dias apds a infecao

() Apds a infecdo, algumas pessoas, em situacdes especiais (ex: imunossuprimidos, pessoas em ERPI, viajantes) receberam 2 doses de vacina.
A dose administrada 5 ou mais meses apds a 1* dose é considerada como reforco

(€ SPI: A dose de reforco é constituida por 0,25 ml. As pessoas em condicdes de imunossupressao, que fizeram uma dose adicional, a data, ndo sdo
elegiveis para dose de reforco



Nefrovida abre novas clinicas de dialise

Realizou-se no dia 3 de marco de
2022, a inauguracao das novas clini-
cas de dialise em Leiria e Alcobaca.

A nova clinica em Leiria estd instala-
da no Hospital de S. Francisco, com
uma sala de tratamento equipada
com 20 monitores com uma vista
para a cidade, gabinetes de apoio e
sala de espera.

Em Alcobaca a clinica esta inserida no
centro de Saude do Grupo Sanfil, com
instalactes novas e equipada também
com 20 monitores e respetivos gabi-
netes de apoio independentes.

Estas novas unidades vém dar me-
lhor qualidade de vida aos doentes,
nao necessitando de continuar a
fazer grandes deslocacoes, muitas
vezes em condicoes desconfortaveis
para eles.

A nova Unidade em Leiria vem trazer
para os doentes da cidade e do con-
celho a opcao de escolha para rea-
lizar o seu tratamento, visto que até
agora s6 havia uma Unica clinica.

Estas novas unidades fazem parte
da Nefrovida, um grupo novo que

em Leiria e Alcobaca

também vai gerir uma nova clinica
em Coimbra, que ira substituir a ve-
thinha clinica instalada no edificio
da Sanfil. m

Carlos Silva
Delegacao Regional do Centro

Aniversario da clinica DaVita de Leiria

No passado dia 24 de marco a APIR foi convidada para a
cerimdnia que assinalou o 40.° aniversario da Eurodial -
Centro de Nefrologia e Dialise de Leiria (DaVita Leirial.

DaVita.

Unidads Dillse La:ra

Esta clinica foi fundada em 1982 e pertence a rede DaVita
desde 2013.

A clinica localiza-se nos Parceiros, na zona envolvente da
cidade de Leiria e conta com 54 postos de tratamento e
capacidade para dar assisténcia a um total de 324 doentes
por semana.

A cerimoénia contou com a presenca do fundador da Euro-
dial, Dr. Candido Ferreira, bem como dos atuais responsa-
veis, do presidente da Camara Municipal de Leiria, entre
outras individualidades. A APIR esteve representada pelo
seu dirigente do Nucleo de Leiria, Carlos Silva, também

ele utente da clinica. ®

Marta Campos

Delegacao dos Acores entrega equipamento ao
Hospital da llha Terceira

Na época natalicia a Delegacao dos
Acores ofereceu a Unidade de Hemo-
diadlise do Hospital de Santo Espirito
da Ilha Terceira (HSEIT) cobertores e
um televisor, que irdao colmatar uma
das necessidades destes doentes e
contribuir para o reforco e bem-estar
dos utentes desta unidade hospitalar.

A entrega deste material decorreu
no dmbito de uma visita a Unidade de

Hemodialise, que proporcionou mo-
mentos de convivio e de partilha com
os colegas em tratamento, enfermei-
ros, auxiliares, administrativas e mé-
dicos deste servico.

Aproveitamos a oportunidade para
deixar um agradecimento muito es-
pecial a empresa Expert pela cedén-
cia da televisdo que serd instalada
na sala de isolamento. No HSEIT,

atualmente ha 72 pessoas em hemo-
dialise, 18 em diélise peritoneal e 47
transplantados. m

Osdrio Silva
Delegacao Regional dos Acores



No dia 27 de marco realizou-se mais uma Assembleia Geral
da APIR em formato hibrido, com a presenca de 4 associa-
dos presencialmente e 21 por videoconferéncia, através da
plataforma Zoom.

Bernardo Carvalho comecou por referir que se realizaram
recentemente as eleicoes para eleicdo dos 6rgaos sociais
da Delegacao Regional do Norte. O ato eleitoral decorreu
com normalidade, pelo que congratula esta nova Delega-
cao, desejando 0s maiores sucessos.

De sequida lamentou o falecimento do Prof. Joaquim Curto,
anterior Vice-Presidente da Direcao, sendo homenageado
com um minuto de siléncio, extensivel a todos os sdcios que
nos deixaram nos ultimos meses.

Apos a apresentacdo do relatério de atividades, quer a nivel
nacional, quer regional, o documento foi colocado a vota-
cao, tendo sido aprovado por unanimidade.

De seguida foi apresentado o relatério de contas, que foi
devidamente detalhado relativamente as rubricas mais im-
portantes e que foi igualmente aprovado por unanimidade,
de acordo com o parecer do Conselho Fiscal.

Dando seguimento a um assunto ja previamente mencio-
nado noutras Assembleias, foi apresentada uma proposta
de alteracao dos Estatutos da Associacao, por forma a cor-
responder ao solicitado pela Seguranca Social. Os estatutos
foram simplificados, retiradas as remissoes, eliminadas es-
truturas que nao estao mais em uso e adequados ao modelo
das IPSS. Fica assegurado que ndo ha nenhuma alteracao
a missao preconizada pelos fundadores da APIR e que os
novos estatutos sao fiéis aos propdsitos iniciais. Colocada a
votacao, a proposta de alteracao dos Estatutos foi aprovada
por unanimidade.

Por ultimo, a Mesa da AG recebeu um pedido de demissao
da atual Tesoureira da Direcao Nacional, Sofia Santos, por
motivos de indisponibilidade pessoal para acompanhar o
trabalho diario da Associacdo e as responsabilidades ine-
rentes ao cargo para que foi eleita. Assim, a Direcao apre-
sentou o sécio André Marcelo, para que seja cooptado para
assumir o cargo de Tesoureiro. Colocada a votacao, esta
proposta foi aprovada por maioria, com uma abstencao.
José Miguel Correia e Bernardo Carvalho terminaram com
um agradecimento a colega Sofia Santos pela colaboracao
e ajuda como dirigente.

Para terminar, a Direcao Nacional deixa a promessa de ten-
tar nos proximos meses que seja feito um esforco de reu-
nido presencial com o maior numero de dirigentes possivel.

Marta Campos

Parecer do Conselho Fiscal

Nos termos da alinea a) do art. 39.° (Competéncias) - Seccao V dos Estatutos da APIR - Associacdo Portuguesa de
Insuficientes Renais, o Conselho Fiscal analisou e aprovou o Relatdrio de Atividades e as Contas do Exercicio do ano de
2021, considerando-as elaboradas de acordo com os principios contabilisticos, exigidos por lei.

E seu parecer que as contas se encontram equilibradas, sendo que o resultado apesar de negativo de 10.104,17€ (dez
mil cento e quatro euros e dezassete céntimos), esta justificado pela rigorosa gestao do seu patrimaénio financeiro.

Face aos documentos disponiveis, o Conselho Fiscal propoe que sejam aprovadas as Contas de 2021.

Lisboa, 27 de marco de 2022

0 Presidente do Conselho Fiscal

\Jkru':ru e 2

1° Relator do Conselho Fiscal

2° Relator do Conselho Fiscal

(Hugo Pedro Sousa Machado)

Haa e ?;2 f}é

(Maria Dulce Caetano Rodrigues)

-

(Jaime Manuel Jesu{Ribeirol
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RENDIMENTOS E GASTOS

Vendas e servicos prestados
INR-Instituto Nacional Reabilitacao-Apoio a Projetos
INR-Instituto Nacional Reabilitacao-Apoio ao Funcionamento
Astellas Farma Apoio Financeiro
Bayer apoio Web Site
Donativos
Custo das mercadorias vendidas e das matérias consumidas
Fornecimentos e servicos externos
Gastos com o pessoal
Outros rendimentos e ganhos
Outros gastos e perdas

Resultado antes de depreciacoes, gastos de financiamento e impostos
Gastos/reversdes de depreciacdo e de amortizacdo

Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos)
Juros e gastos similares suportados

Resultado antes de impostos

Resultado liquido do periodo

ANOS

2021
16.147,80 €

3.771,53 €
56.743,76 €
10.000,00 €

0,00 €
14.514,00 €
(10.203,24 €)
(29.942,94 €)
(56.979,41 €)
5,00 €
(5.537,42 €)
(1.481,34 €)
(8.620,81 €)
(10.102,15 €)
2,02¢€
(10.104,17 €)
(10.104,17 €)

33.095,10 €
0.00€
61.166,85 €
0,00 €
5.000,00 €
16.717,90 €
(4.112,04 €)
(27.938,32€)
(63.473,81 €]
0,00 €
(870,99 €)
19 584,69 €
(8.290,60 €)
11.294,09 €
0,00 €
11.294,09 €
11.294,09 €

ATIVO

Ativo nao corrente

Ativos fixos tangiveis

Ativos intangiveis

Outros créditos e ativos ndo correntes

Ativo corrente

Inventarios

Créditos a receber

Fundadores / beneméritos / patrocinadores / doadores /associados / membros
Diferimentos

Caixa e depdsitos bancérios

Total do ativo
FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO

Fundos patrimoniais
Fundos
Reservas
Resultado liquido do periodo
Total dos fundos patrimoniais

Passivo
Passivo nao corrente

Passivo corrente
Fornecedores

Estado e outros entes publicos
Diferimentos

Outros passivos correntes

Total do passivo
Total dos fundos patrimoniais e do passivo

21.499,38 €
2.091,42 €
1.496,77 €

25.087,57 €

13.046,39 €
250,42 €
28.846,95 €
132,86 €
59.291,87 €
101.568,49 €
126.656,06 €

88.175,88 €
10.717,98 €
(10.104,17 €)
88.789,69 €

262,04 €
1.023,56 €
487,50 €
36.093,27 €
37.866,37 €
37.866,37 €
126.656,06 €

22.827,49 €
8.734,13 €
1.149,90 €

32711,52 €

13.844,13 €
20,30 €
43.816,75 €

57.440,27 €
115.121,45 €
147.832,97 €

76.881,79 €
10.717,98 €
11.294,09 €
98.893,86 €

1.188,80 €
322,30 €
47.428,01 €
48.939,11 €
48.939,11 €
147.832,97 €
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Neframea: 40 anos e 200 edicoes

0 que comecou como um boletim
que era distribuido aos doentes nas
clinicas de hemodialise, com o ob-
jetivo de aconselhar e de informar,
com uma abordagem leve sobre os
assuntos mais delicados da doenca
renal, cresceu e hoje enquanto Re-
vista, a “Neframea” conta ja com 200
publicacdes ininterruptas e 40 anos
de vida, comemorados no més de
maio do ano de 2021. Ela é um moti-
vo de orgulho para a Associacao que,
apesar de algumas vicissitudes e di-
ficuldades continua, durante todos
estes anos, a assegurar a sua publi-
cacdo, transformando o principal vei-
culo da sua voz, no elo mais forte que
une toda a familia IRC portuguesa,
seja em Portugal ou no estrangeiro.
Intransigente defensora dos direi-
tos e interesses dos IRC, a Nefra-
mea continuara a ser a sua legitima
porta-voz, dando esperanca a todas
as aspiracoes e desejos de todos os
Insuficientes Renais Crénicos.

Foi em maio de 1981 que os corpos
sociais da APIR decidiram lancar
uma publicacdo a que deram o titulo
de Nefrdmea que, ao longo de todos
estes anos, se tem afirmado como
um dos principais veiculos da ativida-
de da Associacao em prol dos doen-
tes renais. Mas o que significa Ne-
framea? Ja se devem ter perguntado
varias vezes e nao sao os unicos. Pois
a pedido de varios esclarecimentos,
narevistan.® 8, de dezembro de 1983,
encontra-se escrito: “NEFR(0): ele-
mento grego de composicao que de-
fine a ideia de RIM, a este elemento
juntaremos a palavra FRAMEA, cujo
significado se pode ler igualmente no
dicionario da lingua lusa, como «es-
pécie de lanca dos antigos francos,
ou espada latina». Poderemos en-
contrar o significado do titulo da nos-
sa Revista Neframea, ou seja, «me-
ter uma lanca em Africa» termo que,
nomeadamente aplicamos quando
procuramos dizer que se ira ter éxito
ou sucesso em qualquer tarefa a que
tenhamos metido ombros. No fundo
é mesmo isto que se pretende signi-

ficar com a palavra NEFRAMEA. Em-
bora os nossos rins estejam doentes,
procuramos que as nossas vidas de
IRC nao sejam um fracasso e que a
tarefa que cabe de momento a Revis-
ta NEFRAMEA - ajudar-nos a evitar
o fracasso e a alcancar o éxito - seja
tarefa a que a APDR meteu ombros, e
que venha a ter sucesso.»

E de facto, desde a primeira hora,
a Neframea tem-se afirmado como
um dos principais 6rgaos informati-
vos da APIR.

O responsavel pelo nascimento da
revista e autor do nome “Neframea”
foi o sdcio fundador José Manuel
Lourenco Figueira, e porisso foi tam-
bém o primeiro a ser nomeado como
Diretor da Revista, pela direcao em
exercicio.

Gracas ao aparecimento da Nefra-
mea, a APIR adquiriu uma nova ima-
gem, pois foi ao utilizar o nome da
Neframea que a Associacdo lancou
em Portugal as primeiras Mesas Re-
dondas e Coldquios, encontros esses
que tiveram bastante éxito e grande
participacao. Esta positiva forma de
a APIR, por intermédio da Neframea,
se enquadrar com a sociedade por-
tuguesa era no fundo dar continuida-
de ao empenho de muitos IRC e seus
familiares que, em Espanha e em
Portugal, anos antes haviam lanca-
do a semente para a criacao de uma
Associacao que defendesse os seus
interesses.

Consta no Estatuto Editorial que a
Nefrdmea é um “6rgdo informati-
vo da APIR que visa a informacao e
a promocao da defesa dos direitos e
interesses dos IRC portugueses” e
que tem como objetivo primeiro dar
“conhecimento das iniciativas da As-
sociacao em todos os quadrantes”,
defendendo a “Unido e a Solidarieda-
de entre todos os IRC, socios ou ndo
da APIR". E, de facto, ao longo da sua
existéncia, a Neframea tem desen-
volvido um imprescindivel trabalho
de informacao e formacao dos doen-
tes renais crénicos e seus familiares,

quer ajudando a compreender e a
saber lidar com a doenca, quer es-
clarecendo-os sobre os seus direitos
e deveres. Mas pelas paginas da Ne-
framea tém passado nao so noticias
sobre as atividades da APIR, mas
também os mais diversos assuntos,
desde os relacionados com as varias
patologias associadas a IRC, até a
assuntos de cariz cultural, que consi-
deramos de interesse para 0s nossos
leitores. E tem sido também através
da nossa revista, que temos levado
ao conhecimento aos 6rgaos da tute-
la, de todos os problemas e dificulda-
des que atingem os doentes renais.

De notar que a elaboracao da Ne-
framea se deve em grande parte
ao voluntarismo e esforco dos seus
colaboradores, passando, ao longo
destes anos por varias fases, com
periodos de altos e baixos, ndo tendo
sido nada facil manter a sua publica-
cao, agora, trimestral de forma cons-
tante, motivo do qual nos devemos
orgulhar. Nao podemos esquecer,
também, todos os profissionais desta
area, médicos, enfermeiros e outros
técnicos que connosco tém colabo-
rado, bem como todos os colegas
das Delegacoes, doentes renais, que
nos enviam artigos, nos concedem
entrevistas ou nos enviam as suas
histérias de vida e superacao, o qual
muito agradecemos, contribuindo,
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assim, para uma melhor informacao
sobre assuntos de interesse para os
nossos leitores.

Ao longo destes 40 anos, muitos fo-
ram os que se empenharam e se
dedicaram de alma e coracao a este
projeto e que aqui queremos home-
nagear, com particular destaque
para os seus varios diretores, Dr.
José Manuel Figueira, Carlos Hum-
berto, Hélder Marques Lopes, Joao
Manuel B. Martins, Maria Alcina As-
cencao, José Carlos Ferreira Gomes,
Ana Pastoria, Claudia Batista e muito

especialmente o Vitor Simdes que,
durante mais de dez anos e com todo
0 seu saber esteve ao comando da
Neframea.

Para finalizar, é justo destacar
o importante papel que a Nefra-
mea tem desempenhado ao longos
destes anos no esclarecimento e
sensibilizaca,o quer dos IRC, quer
das varias entidades, personalidades
e leitores em geral, para a proble-
matica da Insuficiéncia Renal Créni-
ca em Portugal e para situacao dos
doentes renais crénicos portugue-
ses. Transformando-se, assim, num
instrumento impar e indispensavel
na ligacao da Associacao aos IRC,
afirmando-se, de ano para ano, como
um dos principais instrumentos de
trabalho da APIR. E por essa razao,
a Revista Neframea e a APIR conse-
guiram alcancar enorme prestigio e
o respeito de todos.

Mas para que a Neframea corres-
ponda, cada vez mais as necessi-
dades e exigéncias atuais, torna-se
imperioso que tenhamos, por parte
dos leitores, uma maior colaboracao,
quer em opinides sobre a Revista,
quer em noticias, informacoes, re-

portagens, entrevistas, etc., pois so
com a colaboracao e o apoio de todos
serad possivel melhorar a porta-voz
privilegiada dos IRC portugueses.

Queremos que seja cada vez mais
uma revista ao servico dos Insufi-
cientes Renais Croénicos Portugue-
ses. E apesar das dificuldades, ¢
nossa intencao continuar, enquanto
for possivel, a fazer da Neframea
uma revista que possa proporcionar
mais e melhor informacao a todos
os doentes renais, seus familiares e
amigos, técnicos de saude e outros.

Um agradecimento especial aos nos-
sos patrocinadores, e as entidades
oficiais que nos tém apoiado, pois,
sem a sua colaboracao, nao teria
sido possivel manter a regularidade
editorial da revista.

Sem esquecer todas as pessoas que
tém garantido a continuidade inin-
terrupta da publicacao da nossa re-
vista, todo o esforco e dedicacao que
tém posto ao servico da informacao
e esclarecimento dos IRC, tornando
possivel esta feliz realidade que ¢ a
nossa Neframea. l

Joana Gama
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OPINIAO DE DOIS ANTIGOS DIRETORES DA NEFRAMEA

Maria Alcina d’Ascencao - Sdcia n.° 450-E (Diretora de 1985 a 1991)

Diretora da revista ao longo de seis anos, D. Alcina diz que ao ser convidada pela Direcao da APIR para este cargo,
teve algumas duvidas em aceita-lo, pois era uma grande responsabilidade, mas deu o melhor de si a Associacao e
isso significou dar o melhor a todos os IRC. E, como tal, aceitou este desafio, uma vez que estava também em causa

a razao que esteve na base da fundacdo da APIR, o prosseguimento da sua luta que é, no fundo, a luta de todos os IRC, seus
familiares e amigos. Acredita, por isso, que, tendo em conta a altura, fez-se um bom trabalho. Claro que nem tudo foram
rosas, mas segundo as suas palavras também nem “tudo foram cravos”. Diz que ndo gostava muito do formato antigo e

que agora estad melhor, mais bonita.

Defende que a Revista continua, ainda hoje, a ser o elemento agregador entre a APIR, os seus Sécios e os IRC em geral. E
que a Nefrdmea é uma das faces mais visiveis do trabalho da Associacao e por isso lé-a “"de uma ponta a outra”.

José Carlos Ferreira Gomes - Socio n.° 1118-E (Diretor de 2005 a 2013)

Enquanto diretor da revista durante 8 anos, reconhece que foi um desafio, pois ndo tinha qualquer experiéncia

jornalistica, mas fez o melhor sempre com dedicacao, empenho e disponibilidade. Tal com o D. Alcina, José Carlos

Gomes defende que a Neframea é o elo de ligacao entre todos os Insuficientes Renais Cronicos portugueses, onde
quer que eles se encontrem e que é uma referéncia na defesa dos interesses e anseios de todos os IRC. Reconhece ainda
uma melhoria, ndo apenas no contetdo grafico como, também no contetdo informativo/formativo.

Deseja muitos mais anos de vida a revista e afirma que com esforco e dedicacao é possivel manter, e elevar os niveis de

qualidade ja conseguidos.
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EKPF - Summit Anual das Organizacoes
de Doentes Renais 2021

Nos dias 9 e 10 do passado més de
dezembro o EKPF - European Kid-
ney Patients Federation (Federacao
Europeia dos Doentes Renais, em
portugués) realizou em Madrid, no
Hotel Riu, o Summit Anual das Asso-
ciacoes de Doentes Renais da Euro-
pa. A Federacao Europeia de Doentes
Renais é composta por associacoes
de 27 paises, representa mais de 75
milhdes de doentes renais em toda a
Europa e a APIR é uma das associa-
coes mais ativas do grupo.

A APIR esteve presente no evento a
representar Portugal nas pessoas do
Presidente, José Miguel Correia, e a
primeira vogal da Direcao Nacional,
Ruth Rafaela.

E importante determos um papel ati-
vo a nivel europeu e mundial e estar-
mos a par do que se faz, e dos suces-
sivos avancos que existem na Europa
e no Mundo, dando o nosso contri-
buto como associacdo de um pais
que luta pelos direitos dos Doentes
Renais, mas também um pais onde
se desenvolvem projetos de investi-
gacao em saulde nas nossas univer-
sidades de referéncia europeia.

Foi com este espirito e certeza de
contribuicao, que no primeiro dia
assistimos as apresentacées das
varias entidades prestadoras de
cuidados de dialise e farmacéuti-
cas sobre os Ultimos trabalhos que
tém vindo a desenvolver na Doenca

Renal Cronica para melhorar a vida
dos Doentes Renais.

0 dia iniciou as 13h com um cocktail
de boas vindas e seguiu com a aber-
tura da sessao por Daniel Galego,
Presidente do EKPF.

A primeira intervencao foi de Bea-
triz Dominguez-Gil da Organizacao
de Transplantacao Espanhola, que
demonstrou descontentamento pela
atual situacdo da doacdo de drgaos
em vida e respetiva diminuicao de
transplantes em Espanha devido
a pandemia mundial do SarsCov-2
que se instalou desde 2020. A pan-
demia impds desde o inicio grandes
obstaculos ao programa de doacao e
transplantacdo, devido a saturacdo
dos hospitais e unidades de cuidados
intensivos ao longo das sucessivas
vagas e devido ao impacto da doen-
ca no doente transplantado. Deixou a
mensagem que a sua principal mis-
sdo é recuperar 100% da atividade
de doacao e transplante, recuperar
todas as linhas de atuacao do Plano
50x22, com o qual procura atingir 50
doadores por projeto e ultrapassar
o0s 5.500 transplantes em 2022. Para
isso, conta com acordos de coope-
racdo bilateral de diferentes paises
do mundo e féruns internacionais e
o objetivo é melhorar a qualidade e
seguranca dos processos.

A seguir, a intervencao foi de Ema-
nuele Degortes, de Bruxelas, res-

ponsavel pelos Doentes, Inovacao e
Politica de Acesso na Patients Aca-
demy da Vifor Pharma (Academia
dos Doentes), que falou sobre “A im-
portancia do ferro para os Doentes
Renais” e informou que a Vifor iria
iniciar um estudo de investigacao
relacionado com a administracao do
ferro e seus beneficios em doentes
renais que fazem hemodialise. O es-
tudo esta aberto a quem cumpra com
os devidos requisitos para ingressar
no estudo, e queira participar.

Alexander Harkavyi, do Reino Unido,
Diretor de Nefrologia da Astellas Eu-
ropa, falou sobre “O fardo e a gestao
daanemia na Doenca Renal Cronica”,
onde mais uma vez a importancia da
administracao do ferro em Doentes
Renais em hemodialise foi abordada.

Carlos Alvarez Martin, da Baxter Es-
panha e Portugal, falou sobre “As
vantagens de se fazer a dialise em
casa”, quer a nivel do conforto (evita
os problemas com os transportes),
quer a nivel de contencdo de custos,
quer a nivel de integracao e envol-
véncia do doente no seu tratamento.
Referiu que a qualidade de vida na
didlise domicilidria aumenta, e fez
a apresentacao da Plataforma de
Gestao Remota de Doentes em casa,
bem como das solucdes quer para
Dialise Peritoneal, quer para Hemo-
dialise Domiciliaria.

Stefano Stuard, da Alemanha, atual
Vice-Presidente da Fresenius, fez a
sua apresentacao sobre “O Funcio-
namento do Acesso Vascular e a sua
importancia de quando o doente en-
tra em Hemodialise”. Abordou os va-
rios tipos de acesso que atualmente
se constroem na Europa, sendo que
a tradicional fistula continua a ser
a melhor opcao pela sua agilidade,
qualidade de vida para o doente e efi-
cacia no tratamento.

De seguida, Michaela Blomstrand,
da Suécia, enfermeira chefe e res-
ponsavel pela gestao de doentes da
Diaverum, abordou o tema da “He-



modialise e a mobilidade dos doen-
tes” e falou sobre a importancia do
relacionamento do doente e os pro-
fissionais de salide em termos hu-
manos. Também expressou a sua
preocupacao com as mudancas que
foram obrigatoriamente impostas
por causa do SarsCov-2 nas clinicas
e centros de hemodialise.

Gonzalo Linares, diretor executivo do
envolvimento dos doentes da Nor-
vartis da Suica, falou sobre “A impor-
tancia de envolver os doentes o mais
cedo possivel no desenvolvimento de
novos medicamentos”. A sua apre-
sentacao foi de um medicamento
inovador para diminuir a proteindria,
que a Norvartis tem neste momen-
to em fase ensaios clinicos e apelou
para que as associacoes se mobili-
zassem para encontrar pessoas com
perfil (IRC estadio Ill ou IV) para se
voluntariarem nos testes a esse me-
dicamento. Referiu que a Norvartis
tem outros medicamentos em de-
senvolvimento que irdao em breve

também entrar em fase de teste e
que quem se quiser voluntariar pode
contactar com a Norvartis.

A sessao acabou com Eva Stens-
gaard, Diretora Comercial da Union
Therapeutics da Dinamarca, a falar
sobre “As necessidades desconhe-
cidas dos grupos de doentes mais
vulneraveis durante o presente e fu-
turo desta crise de salde mundial”
e chamou a atencao para a eficacia
reduzida das vacinas do covid-19 nos
doentes imunossuprimidos.

0O dia fechou com um jantar de "net-
working” entre todos os participantes.

0 segundo dia decorreu com a As-
sembleia Geral da EKPF, onde foi
aprovado o calendario de atividades
para 2022, as contas do ano anterior,
0 novo executivo e o Plano dos Obje-
tivos até 2024.

Posteriormente foi apresentado o
Projeto Keep On 2022, um Programa
Educativo para Capacitar os Doentes
Renais, elaborado pelo EKPF a pen-
sar nas suas necessidades.
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O evento terminou com a apresen-
tacdo dos varios representantes das
associacoes europeias presentes,
onde na apresentacao da Holanda
foram apresentados varios graficos
referentes a transplantacao na Euro-
pa e onde se pode verificar que, em
2020, Portugal se situou acima da
média europeia na longevidade dos
transplantes renais. ®

Ruth Rafaela

A brincar estamos a trabalhar para a prevencao

da doenca renal no futuro

A brincar estamos a trabalhar para a prevencao da doenca
renal no futuro

Pois é, foi a pensar em futuros adultos mais conscientes
da doenca renal e dos seus fatores de risco que resolve-
mos por maos a obra e desenvolver uma dinamica de jogo
que promovesse esse conhecimento e estimulasse os ha-
bitos de vida saudaveis que estdo na base de toda a pre-
vencao em saude.

Comecamos pelo 1.° ciclo, integrados com o inicio da
aprendizagem que envolve o corpo humano, para enrique-
cer a dindmica de uma sala de aula com material de apoio
que permite aprender a brincar.

E o que vai aprender este publico tdo exigente?

Vai aprender coisas basicas sobre os rins, como reco-
nhecé-los pela forma e tamanho e saber onde estao no
seu corpo. Vai perceber que tem uma importante funcao
de filtro, por onde passa tudo o que comem e bebem.
E os importantes habitos que fazem parte de um crescimento
saudavel, onde a ingestao de agua é tao importante!

Como funciona entao esta dindmica?

Funciona em contexto de sala de aula, ou seja, é uma
aprendizagem em grupo, onde o Professor se destaca

como orientador, podendo aprofundar qualquer dos aspe-
tos que considere relevantes e que estao alinhados com
o programa escolar para esta faixa etaria, seja quanto ao
conteldo, seja na linguagem utilizada ou na apresentacao
visual do jogo.

Um jogo em sala de aula?

Sim, queremos estimular a aprendizagem de forma ludi-
ca, até porque entendemos que essa abordagem estimula
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a capacidade de apreender e integrar. O que propomos é
que a turma seja dividida, criando dois grupos que ten-
tarao chegar ao fim com a participacao de todos os seus
elementos. O grupo que conseguir atingir a maior pontua-
cao ganha!

0 que tém que fazer para ganhar?

0 jogo funciona com um poster do sistema urinario, que
pode ser pendurado no quadro da sala de aula e um ba-
ralho de cartas muito apelativas que contém varios tipos
de perguntas. Podem ser perguntas focadas no contetdo
programatico como “No poster do sistema urinario aponta
para a uretra”, perguntas que focam habitos como “Quando
usas uma casa de banho publica, que cuidados deves ter?”,
perguntas que conferem um conceito “Escolhe a guloseima
mais saudavel: Rebucados, gomas sem acucar, chocolate ou
bolo da pastelaria?”, e ainda um bloco de perguntas que
sensibilizam para a doenca “Qual a cor da urina quando os
rins funcionam bem?”. Entendemos que terem conheci-
mento do que faz bem ao corpo e dos sinais de alarme sao
ferramentas que educam para uma correta consciéncia de
satde. A intencdo nao é repudiar alimentos, mas apontar
quais os melhores para que exista integracao do conceito
de saudavel, tao importante em escolhas futuras.

Existe um poster?

Sim, faz parte dos materiais, assim como as instrucoes e
regras que o professor podera adaptar ao contexto, se en-
tender. Temos até cartas em branco para que este possa
escrever as perguntas que achar que devem fazer parte
desta dindmica. Na verdade, o Professor assume o papel
de grande transmissor de informacao, que vai enrique-

cendo o saber das nossas criancas e é o agente capaz de
mudar o futuro. Ficamos profundamente gratos por poder
estar presentes nesse contexto com este contributo para
que, de uma aula animada, nascam novas nocoes e con-
ceitos e despertem para a importancia dos bons habitos.

0 que vai acontecer a este jogo agora?

Vai ser enviado para os agrupamentos de escolas a nivel
nacional, onde podera ser usado por muitos professores
e alunos em varias turmas ao longo dos anos. Os mate-
riais tém uma pelicula plastificada, pelo que permitem
a higienizacao e poderao sempre contactar a APIR caso
exista interesse em receber mais material. Esperamos vir
a ter feedback da parte das Escolas, dos Professores e até
das criancas. Seria um orgulho perceber que o que aqui
foi construido por doentes renais voluntarios a pensar nos
demais, teve de facto utilidade e deixou uma marca posi-
tiva.

E a prevencao ficara pelo 1.° Ciclo? Bom, o desafio inicial
era avancar, porque temos imensas ideias e uma enorme
vontade de prosseguir para outros estagios de aprendiza-
gem. Era muito bom termos parceiros que pudessem fi-
nanciar a continuacao de projetos desta natureza, porque
nos permitiria ter acesso a outros materiais ou equipa-
mento, assumindo uma outra dimensao, chegando a mais
alunos e aumentando o interesse dos potenciais jogado-
res. Mas, com ou sem patrocinio, a nossa equipa continua-
ré a realizar projetos de prevencdo nas escolas, porque
acreditamos que ao fazé-lo estamos a agir em prol de uma

boa educacao para a satide. m
Cristina Inacio

Webinar “Prurido na Doenca Renal Crénica”

WEBINAR

NA DOENCA

RENAL CRONICA

QUINTA-FEIRA | 17 MARGO | 21HOO
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ENF. FERNANDC VILARES

DR, LUCIAND PEREIRA

JOSE MIGUEL CORRELA

0 prurido (comichdo) é um sintoma
associado a doenca renal crénica,
mas muitas vezes subvalorizado,
subdiagnosticado e subtratado. As-
sim, e para dar destaque a este sin-
toma, que é tdo incdmodo, mas sobre
o qual por vezes é dificil falar, a APIR
organizou no passado dia 17 de mar-
co mais um webinar com o objetivo
de explicar as diversas causas asso-
ciadas e opcoes de tratamento.

O webinar teve a moderacao da diri-
gente Ruth Rafaela e comecou com
um testemunho de José Miguel Cor-
reia, que partilhou a sua experiéncia
pessoal com o prurido, particular-
mente na sua fase de pré-dialise, em
que sofreu bastante com este pro-
blema e sem até o associar a doenca
renal. Apesar de acompanhado pelo
médico, s6 com o transplante é que
este sintoma acabou por desapare-
cer completamente.




O painel de oradores que se seguiu
era de exceléncia, a comecar pelo Dr.
Luciano Pereira, médico nefrologista
e assistente convidado da Faculdade
de Medicina da Universidade do Por-
to. O Dr. Luciano comecou por fazer
uma apresentacao sobre o que é o
prurido e as diversas causas que lhe
podem estar subjacentes, realcando
o impacto que este sintoma pode ter
na qualidade de vida dos insuficien-
tes renais. Apresentou também uma
sequéncia de passos que devem ser
seguidos pelo médico na abordagem
a este problema, com um conjunto
de alternativas de tratamento para

o prurido, conforme a origem do
mesmo e com algumas mensagens
de esperanca relativamente a medi-
camentos inovadores ainda em fase
de ensaios clinicos, mas que poderao
ser realidade em breve.

De seguida o Enfermeiro Fernando
Vilares, com larga experiéncia em
hemodialise e Presidente da Asso-
ciacao Portuguesa de Enfermeiros
de Dialise e Transplantacao destacou
a importancia do papel do enfermei-
ro na equipa multidisciplinar que
acompanha o doente renal crdnico,
sobretudo pela proximidade que se
estabelece na relacao enfermeiro-
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-doente. Relativamente ao prurido e
aos demais sintomas, o enfermeiro
tende a ser o ponto de contacto com
a equipa de saude e que acompanha
mais de perto o evoluir da situacao.

Apods estas comunicacoes, seguiu-se
um periodo de perguntas colocadas
pelos participantes, quer no Zoom,
quer no Facebook, que foram res-
pondidas pelos nossos palestrantes,
a quem agradecemos mais uma vez
toda a amabilidade e simpatia. B

A gravacao do webinar continua dis-
ponivel na pagina de Facebook da
APIR em facebook.com/apir.org.pt

Marta Campos

Reuniao com Liga dos Bombeiros Portugueses

No dia 28 de marco a APIR - Associacao Portuguesa de In-
suficientes Renais esteve reunida com a Liga dos Bombei-
ros Portugueses (LBP) para manifestar a sua preocupacao
e sensibilizar para a importancia do transporte de doentes
para a hemodialise. Esta reuniao serviu para testemunhar
as suas preocupacoes sobre as dificuldades sentidas pelos
bombeiros para garantir o transporte de doentes nao ur-
gentes, nomeadamente os doentes hemodialisados, devi-
do ao incremento do preco dos combustiveis dos ultimos
meses. O preco nao é revisto pelas entidades competentes
desde hd mais de uma década.

A APIR manifesta-se apreensiva e bastante preocupada,
com a hipotese de suspensao ou encerramento desse ser-
vico de transporte nao urgentes por parte dos bombeiros,
devido as dificuldades financeiras. A APIR compromete-
-se, ainda, o compromisso de pressionar o Governo para a
resolucdo dos problemas causados as associacoes e cor-
pos de bombeiros, que pode levar a suspensao do trans-

porte de doentes em tratamento de hemodialise, com as
consequéncias negativas que dai podem advir. Sendo um
dos problemas que a APIR ao longo dos anos vem deba-
tendo com as autoridades sobre a melhoria das condicoes
de transporte, que agora veem-se agravadas com este
apelo da LPB, face as dificuldades financeiras expressa-

das pelas corporacoes de bombeiros. B
José Miguel Correia

APIR no Conselho Consultivo do Me-CDPD

Na sequéncia da realizacao do ato
eleitoral para os membros do Conse-
lho Consultivo do Mecanismo Nacio-
nal de Monitorizacao da Implementa-
cao da Convencao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia (Me-
-CDPD) para o periodo 2020-2025, foi
publicada em Diario da Republica a
18/1/2022 a Declaracdo n.° 1/2022,
onde sao designados os membros
eleitos, representantes de confede-
racoes, federacoes e associacoes de

ambito nacional, com registo de or-
ganizacoes nao governamentais das
pessoas com deficiéncia, entre os
quais José Miguel Correia, em repre-
sentacao da APIR.

0 Me-CDPD é um organismo nacio-
nal independente, que funciona junto
da Assembleia da Republica, para a
promocao, protecao e monitorizacao
da referida Convencado, conforme
previsto no n.° 2 do Artigo 33 °- “Os
Estados Partes devem ... nomear ou

estabelecer, a nivel interno, uma es-
trutura que inclua um ou mais me-
canismos independentes, conforme
apropriado, com vista a promover,
proteger e monitorizar a implemen-
tacao da presente Convencao.”

José Miguel Correia tomou posse no
passado dia 14 de fevereiro, no Audi-
torio Antdnio Almeida Santos, na As-

sembleia da Republica. &
Marta Campos
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Dia Mundial do Rim 2022

Este ano, no ambito da situacao pandémica que ainda vi-
vemos, fomos mais uma vez forcados a viver esta data de
uma forma diferente, no entanto ja com alguns eventos
presenciais que muito nos agradam.

O dia comecou bem cedo para José Miguel Correia, Pre-
sidente da APIR, que foi convidado pelo programa Manha
CM, da CM TV, para partilhar o seu testemunho como
transplantado de dador vivo, tendo sido acompanhado da
sua esposa Carolina, a dadora. Foi um momento emocio-
nante de partilha e demonstracao de amor incondicional.
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No Porto, a Delegacao Norte da APIR fez-se representar
na cerimonia organizada pela Unidade de Nefrologia Pe-
diatrica no anfiteatro do Centro Materno Infantil do Norte
do Centro Hospitalar Universitario do Porto. Nesta sessao
foram entregues os prémios do concurso de ilustracdes
subordinadas ao tema “0 Rim é o meu Melhor Amigo”, se-
guida de uma acao de educacao para a saude sobre "Fo-
mentar Estilos de Vida Saudaveis”, especialmente dirigida
as criancas e jovens, terminando com uma sessao de ani-
macao dinamizada pela Operacao Nariz Vermelho.
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MUNDIAL DO

RIM

10.03-2022

Uinidace de Nefrobogin Pedsatncs | CMIN

A Delegacao Centro assinalou a data na sua pagina de Fa-
cebook, através da criacao de uma imagem com uma lista
de "10 dicas" para prevenir e cuidar da satde dos rins. Este
folheto foi enviado para todos os centros de saude da re-

giao centro e para as unidades de Nefrologia dos hospitais
do CHUC. Em colaboracdao com a Unidade de Nefrologia
Pediatrica do Hospital Pediatrico de Coimbra, realizou-se
ainda a distribuicao de um folheto lidico-educativo para as
criancas nas salas de atividades do hospital, os quais vao
ser também aproveitados para distribuicdo nas escolas.

DAS DOENCAS RENAKS
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A Delegacao dos Acores aproveitou a data para, através da
comunicacao social regional, refletir sobre a importancia
do Dia Mundial do Rim e reivindicar melhores condicoes
para os IRC que fazem hemodialise do Hospital do Divi-
no Espirito Santo de Ponta Delgada (HDES). Assim, foram
publicadas duas reportagens no jornal Acoriano Oriental e
um artigo de opiniao no Diario Insular, onde se pede maior
conforto para os colegas, nomeadamente a substituicao
de camas e cadeirdes, a retoma dos lanches durante o
tratamento, a colocacao de uma pala de protecao junto
a entrada para abrigar da chuva e do vento, a retoma do
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acesso a rede de internet wireless e o reforco de médicos e
enfermeiros no servico. Na resposta, o HDES afirma estar
em conversacoes com a tutela para reabilitacao ou a cons-
trucao de um novo espaco com condicoes mais condignas
para a unidade de hemodialise.

A Delegacao da Madeira, através do seu dirigente Claudio
Mendes, esteve presente no dia 9 de marco no programa

L AOE oA ConpaE
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«Consultério» da RTP Madeira, juntamente com médicos
nefrologistas e um urologista, onde partilhou a sua ex-
periéncia como doente transplantado e previamente em
dialise peritoneal, tratamentos que tenta conciliar com a
carreira de atleta profissional.

No final da tarde realizou-se na Ordem dos Médicos, em
Lisboa, o lancamento do livro “H& um Caminho”, um pro-
jeto da Dra. Ana Natario que contou com o envolvimento da

APIR desde a primeira hora. E um livro que retine testemu-
nhos verdadeiros e inspiradores, assim como ilustracoes
artisticas realizadas por doentes renais nas diversas fases
da doenca. Tem como objetivo esclarecer o que é a Doen-
ca Renal Cronica, as varias modalidades de tratamento,

bem como as diversas formas de encarar a patologia. José
Miguel Correia esteve presente como orador na mesa de
apresentacao do livro. Este momento constituiu-se tam-
bém um pretexto de reunido entre algumas das pessoas
que contribuiram com o seu testemunho, algo que nestes
ultimos anos tanta falta nos fez. Se pretender adquirir o
livro, contacte a sede da APIR.

Para terminar este ja longo dia, realizou-se mais um webi-
nar, desta vez dedicado ao tema “Intervencao Nutricional no
Doente Renal”, tendo como oradora a Dra. Mariana Tomaz,

Intervencéo Nutricional no Doente Renal
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nutricionista que colabora ha alguns meses com a APIR.
Este webinar teve uma forte componente interativa, com a
realizacdo de alguns “quizes” diretamente na plataforma
sobre a composicao nutricional de alguns alimentos comuns
e a possibilidade de intervencao e resolucao de duvidas.

WEBINAR

INTERVENGAO
NUTRICIONAL

! MARIANA TOMAZ
.' HUTRICIONIST A

Por fim, a APIR associou-se ainda a uma campanha de
prevencao com a AstraZeneca e a Sociedade Portuguesa
de Nefrologia, denominada “Sem Filtros”, numa alusao ao
papel de filtro que os rins desempenham no nosso orga-

HA UM CAMINHO

~ Uma visao orientadora

" sobre a adaptacacadoenca renal

T

A Doenca Renal Cronica
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nismo. Esta campanha comecou no Dia Mundial do Rim e
prolonga-se durante varios meses, com varias iniciativas e
a criacao de materiais informativos que pretendem alertar
a populacao em geral para a importancia da saude renal,
como por exemplo um spot de radio, um site informativo,
videos e publicacoes nas redes sociais, entre outras ativi-

dades que se seguirao. B
Marta Campos

SE PRETENDER
ADQUIRIR O LIVRO,
CONTACTE-NOS POR
APIR@APIR.ORG.PT
OU 218 371 654.

O LIVRO TEM
O CUSTO DE 15€
E JAINCLUI PORTES.
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Doentes renais do distrito de Santarém
com consultas de Nefrologia mais proximas

O Hospital Distrital de Santarém (HDS] e o Centro Hos-
pitalar Médio Tejo (CHMT) assinaram no passado més de
janeiro, no Hospital de Torres Novas, um protocolo de coo-
peracdo entre as duas instituicées no ambito da especiali-
dade de Nefrologia.

Na pratica, a partir de agora, o quadro médico do CHMT
passa a assegurar o acompanhamento dos doentes renais
cronicos do distrito de Santarém, realizando as consultas da
especialidade de Nefrologia nas instalacées do HDS. Além
disso, os utentes do HDS passam a poder ser referenciados
para o CHMT, na unidade de Torres Novas, para a realiza-
cao de tratamentos mais diferenciados, como é o caso da
transplantacao renal, da hemodialise crdnica, entre outros.

Com este protocolo, cerca de uma centena de doentes re-
nais cronicos do HDS que até tinham o acompanhamento
assegurado ao abrigo de um protocolo com o Centro Hos-
pitalar Universitario Lisboa Norte, veem garantida uma
continuidade de cuidados de saude diferenciados numa
logica de proximidade.

Na ceriménia da assinatura do protocolo estiveram também
presentes Joao Formiga, enfermeiro diretor do HDS, Ivone
Cacador, diretora clinica do CHMT, Piedade Pinto, enfermei-
ra diretora do CHMT, Ana Vila Lobos, diretora do Servico de
Nefrologia do CHMT, e Carlos Gil, vogal executivo do CHMT. &

Fonte: Hospital Distrital de Santarém, EPE

Avaliacao da incapacidade com dispensa
de observacao presencial do interessado

Foi publicado o Decreto-Lein.® 1/2022,
de 3/1/2022, que vem alterar o regi-
me de avaliacao de incapacidade das
pessoas com deficiéncia. Este novo

fisica presencial do requerente. Este
regime transitorio e excecional vigora
até 31 de dezembro de 2022.

especialista que monitoriza a insu-
ficiéncia renal crénica onde conste a
avaliacao do filtrado glomerular ou
referéncia a realizacao de hemodia-

Decreto-Lei vem permitir a agilizacao
dos procedimentos, nomeadamente a
emissao do atestado médico de inca-
pacidade multiuso (AMIM] por via in-
formatica. Aprova, ainda, um regime
transitorio e excecional, permitindo-
-se que a atribuicao destes atestados,
para alguns tipos de patologias, possa
ser efetuada através de avaliacao de
processo, dispensando-se a avaliacao

Mais tarde, a Portaria n.° 64/2022,
de 1/2/2022 veio estabelecer as pa-
tologias que podem ser objeto de
emissao do AMIM com dispensa de
observacao presencial do interessa-
do, entre as quais se inclui a insufi-
ciéncia renal cronica sob hemodiali-
se ou dialise peritoneal. O coeficiente
de incapacidade a atribuir situa-se
entre os 0,61 e 0s 0,70 e é obrigato-
rio apresentar relatério de médico

lise/dialise peritoneal.

De notar que o AMIM emitido nos
termos do presente regime transito-
rio e excecional é valido pelo periodo
de 18 meses, a contar da data da sua
emissao, devendo o interessado, até
ao final do referido prazo, requerer a
realizacao de uma junta médica para
efeitos de reavaliacao com observa-

cao presencial. @
~aop Fonte: dre.pt

Regime de antecipacao da idade de pensao

de velhice por deficiéncia

Foi publicada a Lei n.° 5/2022 de 7 de janeiro, que estabe-
lece o regime de antecipacao da idade de pensao de velhi-
ce por deficiéncia.

Por iniciativa da Assembleia da Republica, foi criado um
regime de antecipacao da idade de pensao de velhice por
deficiéncia para as pessoas que reinam, cumulativamen-
te, as seguintes condicoes gerais de elegibilidade:

al ldade igual ou superior a 60 anos;

b) Deficiéncia a que esteja associado um grau de incapaci
-dade igual ou superior a 80%;

c) Pelo menos 15 anos de carreira contributiva constituida
com a situacdo de deficiéncia e grau de incapacidade
igual ou superior a 80%.

A presente lei ainda ird sera objeto de regulamentacao e

entrara em vigor com proximo Orcamento de Estado. 1
Fonte: dre.pt



Dr. Igor Nikolaevich Rodin

Médico Nefrologista | Entrevistado por Claudia Batista

"Aquele que salva uma vida, salva o mundo inteiro”
Eu tento curar os corpos e as almas das pessoas.

Igor Nikolaevich Rodin

A ENTREVISTA QUE NUNCA ACONTECEU

A 24 de fevereiro de 2022 aconteceu na Europa o inima-
ginavel, a Ucrania foi invadida pela Russia e os europeus
acordaram com a noticia de que comecou uma nova guerra.
Preocupados com os nossos colegas insuficientes renais
ucranianos, tentdmos encetar contactos com clinicas,
médicos, hospitais e outras autoridades de saude daquele
pais, de modo a apurar como estavam a correr as coisas e
quais eram as necessidades. Obtivemos apenas uma res-
posta, a do Dr. Igor Nikolaevich Rodin, médico responsavel
por uma clinica de hemodialise em Kiev.

Trocamos alguns e-mails com ele, recebemos informa-
coes e combindmos uma entrevista. Porém, no dia 28 de
fevereiro as comunicacoes foram interrompidas. Nao
sabemos o que aconteceu, apenas que 0 nosso “entrevista-
do” deixou de responder.

Nao quisemos deixar de honrar a nossa promessa de sen-
sibilizar o mundo para a fragilidade agravada dos doentes
renais num cenario de guerra, e por isso construimos este
texto com declaracoes reais, porém retiradas das conver-
sas escritas com o Dr. Igor. Chamemos-lhe a entrevista
que nunca aconteceu.

Como é que estao a decorrer os tratamentos de hemodia-
lise na sua clinica durante este periodo de guerra?

A situacao em Kiev é tensa, ouvimos explosdes e rajadas
automaticas de tempos a tempos. Mas vamos trabalhando.
No total, temos 65 pacientes em tratamento de hemodia-
lise no nosso centro.

Hoje faco contas de ir trabalhar e no fim do recolher obri-
gatorio irei até a clinica. Planeamos conseguir realizar en-
tre 25 a 30 tratamentos.

Se tudo correr bem, enviarei um video sobre o trabalho do
nosso centro. (este video chegou a ser enviado)

E conseguem fazer o vosso trabalho?

Estamos assustados com os bombardeamentos em Kiev,
mas continuamos a trabalhar.

As pessoas tém comparecido aos tratamentos?

Ontem estdvamos a espera de 26 e apareceram 15 pessoas,
ndo sei 0 que se tera passado para nao virem.

0 que é que falta?

Nao temos consumiveis de didlise suficientes: fluidos de
didlise, dialisadores, linhas de didlise, entre outros, mas
0s nossos fornecedores tém feito promessas de nos con-
tinuar a abastecer.

Como é que um autor de trés invencoes, de mais de 180
trabalhos cientificos, membro da Associacao de Nefrolo-
gistas da Ucrania e da Associacao Americana de Nefrolo-
gistas se torna poeta?

Nao sou poeta, escrevo poesia por vezes. Algumas vezes
escrevo sobre a Ucrania, porém em lingua Russa. Vou dar-
-lhe o link onde podera ler esses poemas.

Gostariamos de manifestar a nossa solidariedade para
convosco e para com o povo da Ucrania. Agradecemos por
nao ter desistido do seu trabalho e por optar por continuar
a ajudar aqueles que precisam tanto de si.

Muito obrigada eu, pelo vosso apoio. B

Calcula-se que existam cerca de dez mil pessoas na Ucra-
nia dependentes de tratamento dialitico e a guerra so veio
agravar uma situacao ja de si muito fragil.

Desde sempre que o tratamento da doenca renal cronica é
precario na Ucrania, classificada como o pais onde menos
se recorre a hemodialise para tratar quem padece desta
enfermidade.

Numa guerra sao sempre os mais frageis os que mais di-
ficuldades passam e os doentes renais, hemodialisados e
transplantados estao nesse grupo.



Nefrologista, Terapeuta, Reumatologista
e Cardiologista, Igor Rodin é classificado
na Ucrdnia como um “clinico da mais
alta categoria”. Foi médico do paciente
que fez o primeiro transplante de rim

no pais e é um especialista com mais de
35 anos de experiéncia no tratamento
de patologias nefroldgicas. Em 1994

defendeu, com sucesso, uma dissertacao
sobre "Diagndstico e correcdo racional
da insuficiéncia cardiaca em pacientes

em hemodialise programada”.

«Estamos a fazer inimaginavel pelos nossos doentes na
Ucréania: os nossos colaboradores conseguiram evacuar os
doentes e as suas familias das cidades gravemente afetadas
de Kharkiv e Chernihiv, bem como realoca-los em locais se-

guros, onde podem ficar e fazer os tratamentos de dialise.

Um ato verdadeiramente notavel de bravura e humanidade
por todas as pessoas envolvidas. Obrigado a todos os cole-
gas que estao no terreno que estao a fazer o seu melhor e
a fazer o maximo que podem para garantir os cuidados aos

doentes e a sua seguranca.»

Fonte: Fresenius Medical Care
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Ja depois de ter parado de comunicar
connosco, no dia 3 de marco o Dr. Igor
publicou um poema.

Fica aqui a nossa traducao livre do mesmo:

Tudo o que esta na escuridao

Igor Nikolaevich

Tudo esta na escuridao,

Como um pesadelo

Deitado na lama,

Na escuridao...

De repente acordei...

Almas de veneno,

Que a luz de Deus,

Fluem como um rio.

A guerra aconteceu,

Horror!

Povos irmaos num combate mortal.
Vergonha da Russia,

Que se torna num paria do mundo,
Vai derramando sangue!

E a Ucrania, uma irma de Luz,
Enfrenta a rajada de fogo com o peito.
Dor e amor nao correspondido,

Oh Mundo, protege a vida amando.
Oh Deus, Oh Deus,

Providéncia!

Da-me forcas para superar isto!
Que as lagrimas de tristeza,

O frio da morte,

sejam novamente alegria.

Virem vida.

Um estudo feito pela Universidade de Minnesota, nos Estados Unidos, indica que um periodo de dois

e de toxinas.

dias sem hemodialise aumenta em 22% o risco de morte do doente, devido a acumulacao de liquidos

Um artigo publicado no jornal “Le Monde" afirma que quando se interrompe o tratamento
de hemodialise ou dialise peritoneal o paciente falece dentro de 5 a 10 dias, em média.
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Apoio aos Refugiados da Ucrania &

A Associacado Portuguesa de Insuficientes Renais (APIR) associou-se a Assisténcia Médica Internacional (AMI]
numa campanha de recolha de bens para apoiar os refugiados da Ucrania.

Estao a ser angariados bens alimentares, produtos de bebé e produtos de higiene, que devem ser entregues na
sede da APIR, ou na sede, centros sociais e delegacoes da AMI.

S3o também aceites donativos em dinheiro, mas para esse efeito deverao contactar diretamente a Assisténcia
Médica Internacional.

A DaVita Portugal decidiu apoiar esta causa e realizou na sua clinica das Gaeiras uma coleta de produtos,
apelando a médicos, enfermeiros, funcionarios e utentes que dessem o seu contributo. Os bens angariados ja
foram entregues na nossa sede.

Contacte-nos se também quiser ajudar. B ClEuGTE Beiise

VAMOS AJUDAR

7
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A APIR ASSOCIA-SE A AMI
NA RECOLHA DE BENS PARA APOIO A REFUGIADOS DA UCRANIA.

PODE DEIXAR NA SEDE DA APIR OS SEGUINTES BENS:

PRODUTOS BEBE PRODUTOS DE HIGIENE




A hiperuricemia corresponde a pre-
senca de acido Urico no sangue em
quantidades superiores ao normal.
0 acido Urico é composto por azoto,
carbono, hidrogénio e oxigénio e tem
origem na degradacao dos nucleoti-
dos das proteinas que constituem o
ADN. Os niveis de acido Urico no san-
gue sao habitualmente mais eleva-
dos nos homens do que nas mulhe-
res, em parte devido aos estrogénios
presentes nas mulheres. Esta hor-
mona aumenta a eliminacao renal
de acido Urico nas mulheres.

Caso o acido Urico esteja aumentado
no sangue, mas sem que a pessoa
tenha sintomas, estamos peran-
te uma situacao de hiperuricemia
assintomatica. Em caso de hiperu-
ricemia a pessoa pode também de-
senvolver doencas como gota, litiase
renal e nefropatia do acido Urico.

Na gota ocorre acumulacao de acido
urico nas articulacoes, com inflama-
cao local. Nas crises de gota verifi-
ca-se dor, aumento de temperatura,
rubor e edema (inchaco). As articu-
lacdes mais frequentemente afeta-
das localizam-se no maior dedo do
pé, no tornozelo, no joelho, no pulso
e nos dedos das maos. Nas crises de
gota podem ainda ocorrer tofos go-
tosos, os quais sao noédulos cutaneos
que se localizam preferencialmente
sobre as articulacoes afetadas e que
estao associados a episodios repeti-
dos de gota.

Na litiase renal formam-se calculos
renais no trato urinario, neste caso
constituidos por acido Urico. O risco
de formacao deste tipo de cristais
é tanto maior quanto mais elevado
estiver o acido Urico e durante mais
tempo estiver presente. Os cristais
de acido Urico sdao menos frequen-
tes do que os cristais constituidos
por outras substancias, tais como o
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oxalato de calcio e o fosfato de calcio.

A hiperuricemia pode ocorrer devido
a producao excessiva de acido Urico,
reducao da sua eliminacao renal ou
reducao da sua eliminacao intestinal.
Existem também algumas doencas
raras nas quais, apesar de os rins
estarem a funcionar bem, a elimina-
cao renal de acido Urico se encontra
comprometida. Estas doencas po-
dem originar hiperuricemia.

Verifica-se que existe uma associa-
cao entre hiperuricemia e doenca
renal crénica (DRC). Com o agravar
da funcao renal verifica-se uma di-
minuicdo da eliminacdo de acido
urico pelo rim e é frequente o acido
Urico acumular-se gradualmente no
sangue. No entanto, pode ocorrer hi-
peruricemia devido a outros motivos
nao relacionados com diminuicao da
sua eliminacao pelo rim. Caso ocorra
uma situacao clinica pouco frequen-
te chamada sindrome de lise tumo-
ral, verifica-se um aumento rapido
da concentracao de acido Urico em
circulacao no sangue. Neste caso,
pode ocorrer a chamada nefropatia
do acido urico. Ou seja, a deposicao
em grande quantidade de acido Uri-
co no rim, com consequente risco de

agravamento da funcao renal. A sin-

drome de lise tumoral pode ocorrer
devido a alguns tumores, em parti-
cular do sangue, tais como linfomas
e leucemias. Pode também ocorrer
hiperuricemia devido a rabdomio-
lise. Qualquer que seja a causa (ex:
traumatismo, infecao, drogas, pica-
das de animais venenosos, etc.) de
rabdomidlise verifica-se uma lesao
muscular grave e o contetdo mus-
cular é libertado para a circulacao
sanguinea.

De destacar que em doentes com
DRC a deterioracao da funcao renal
ocorre habitualmente devido a varios
fatores nao relacionados com hiperu-
ricemia (ex.: diabetes mellitus, hiper-
tensao arterial). Nestes doentes, nao
é totalmente certo que a hiperurice-
mia contribua para a deterioracao
da funcdo renal e ndo estd indicado
por rotina tomar medicacao para re-
duzir o acido urico. No entanto, em
doentes com hiperuricemia, ter DRC
é um fator de risco importante para
desenvolver tofos gotosos nas loca-
lizacoes mais frequentemente afeta-
das por crises de gota. Tal verifica-se
provavelmente devido a uma maior
acumulacdo de acido Urico nos doen-
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tes com DRC e maior propensao para
formar tofos gotosos.

Ao serem detetados niveis elevados
de acido Urico no sangue é realizada
uma avaliacao global da pessoa para
detetar eventuais causas de hiperuri-
cemia, suas complicacoes bem como
outras doencas em simultaneo. Ha
varias causas identificadas de hiperu-
ricemia, incluindo algumas doencas
do sangue, a psoriase, a deficiéncia
de vitamina B12 e a intoxicacao pelo
chumbo. A medicacao que a pessoa
estd a tomar deve também ser revis-
ta, dado que alguns medicamentos
podem ter como efeito secundario

De realcar que existem varias me-
didas nao farmacolégicas que sao
eficazes a reduzir o acido Urico, in-
cluindo perder peso em caso de
obesidade, evitar o alcool, evitar re-
frigerantes acucarados e realizar
atividade fisica regular. Em doentes
com gota, ha varios alimentos cuja
ingestao deve ser reduzida, incluindo
0 marisco, a carne, a cerveja e as be-
bidas espirituosas. Caso estas me-
didas nao sejam suficientes e esteja
de facto indicado reduzir os niveis de
acido urico em circulacdo no sangue,
existem varios medicamentos que
podem ser utilizados cronicamente.
Em caso de episodio pontual de acido

Urico muito elevado no sangue exis-
tem também medicamentos que po-
dem ser utilizados especificamente
nesta situacao. De realcar que a dose
destes medicamentos varia de acor-
do com a funcao renal dos doentes,
pelo que em cada consulta é impor-
tante confirmar se nao é necessario
alterar a dose do medicamento.

Concluindo, a hiperuricemia tem
uma relacao estreita com a DRC,
podendo ser quer causa quer conse-
quéncia da prépria DRC. No entanto,
felizmente existem varias medidas
eficazes para controlar os niveis de
acido Urico no sangue e evitar as

aumentar o acido Urico no sangue.

suas complicacoes. B

Dr. Miguel Bigotte Vieira
Médico Nefrologista

A Anemia e a Doenca Renal Cronica

0 que é a anemia da DRC e como se manifesta?

A anemia corresponde a uma reducao do valor de hemo-
globina para menos de 13 g/dl nos homens e 12 g/dl nas
mulheres. Resulta primariamente da reducao da produ-
cdo ao nivel renal da hormona responsavel pela eritro-
poiese (a eritropoietina, que funciona como o “combus-
tivel” na fabrica de producao de eritrécitos), decorrente
dos multiplos processos associados a evolucdo da doenca
renal cronica. A anemia é, alids, um problema comum em
doentes com DRC, com varios estudos indicando que esta
é duas vezes mais prevalente em doentes com DRC do
que na populacao geral. E uma condico que pode surgir
precocemente na evolucao da DRC, particularmente em
doentes diabéticos, e contribuir para a sua progressao
mais rapida para estadio 5 (e necessidade de substituicao
da funcao renal por didlise ou transplante).

Os sintomas mais frequentes sao fadiga, cansaco facil, pa-
lidez e diminuicao da capacidade cognitiva, e o tratamento
inadequado da anemia pode contribuir, por exemplo, para
descompensacao da insuficiéncia cardiaca ou o apareci-
mento de sintomas de doenca coronaria isquémica. As-
sim, é sem surpresa que varios estudos demonstraram
que valores mais baixos de hemoglobina se associam a
piores indices de qualidade de vida, em doentes DRC pré-
-dialise ou em dialise.

Quais sao as principais estratégias de tratamento da ane-
mia da DRC em doentes independentes de hemodialise?

Em formas menos graves de anemia, o principal objeti-
vo do tratamento é repor as reservas corporais de ferro e
vitaminas (acido félico e vitamina B12), que sao as maté-
rias-primas necessarias para que a ‘fabrica” de producao
de eritrocitos se mantenha a funcionar. Assim, nesta fase
inicial, recomenda-se o enriquecer da alimentacao de
acordo com a deficiéncias observadas, logo que ndo esteja
contraindicado pelas outras patologias do doente. Adicio-
nalmente, se necessario, poder-se-a iniciar medicacao
oral com suplementos de ferro e/ou vitaminas.

Havendo progressao da DRC, apesar destas medidas, é co-
mum observar-se um agravamento da anemia, que a cer-
ta altura obriga ao inicio de terapéutica com agentes es-
timuladores da eritropoiese (ESAs) que irdo suplementar
a eritropoietina disponivel para a producao de eritrdcitos.
Habitualmente, apenas doentes com valores de hemoglo-



bina em decréscimo paulatino, em particular se inferiores
a 10 g/dl terao indicacao para inicio desta terapéutica.

Quais sao as principais estratégias de tratamento da
anemia da DRC em doentes em hemodialise?

Os doentes em hemodidlise sao particularmente susceti-
veis a desenvolver anemia, quer pelo estaadio “terminal” da
sua DRC, quer pelas perdas de sangue visiveis (na hemos-
tase do acesso vascular] e nao visiveis [perdas no circuito
extracorporal) que ocorram durante o tratamento dialitico.

Assim, a generalidade destes doentes necessita tanto de
ESA em dose variavel, como de suplementacao com ferro
que, neste caso, é na sua maioria administrado de forma
endovenosa. Contam-se, ainda, como medidas adicionais
para a gestao da anemia a prevencao e tratamento preco-
ce de infecoes e outras doencas inflamatérias, a adequa-
cao da dose de dialise e o tratamento efetivo da doenca
mineral-6ssea associada a DRC.

Ao longo do tempo a anemia na DRC tem tido diversas
abordagens. Pode falar da sua evolucao temporal em
Portugal?

Previamente a introducao dos ESAs nos anos 90, a abor-
dagem da anemia na DRC era bastante limitada, basean-
do-se na tolerdncia de valores baixos de hemoglobina (e
consequente compromisso da qualidade de vida do doen-
te) e o uso intermitente de transfusdes de glébulos ru-
bros. Apds este periodo, com a utilizacao generalizada dos
ESAs, quer na pré-dialise ou nos doentes em dialise, a ne-
cessidade de suporte transfusional reduziu-se drastica-
mente e foi possivel corrigir a anemia de forma a manter
a generalidade dos doentes sem sintomas significativos a
ela associados.

No entanto, o sucesso inicial no uso dos ESAs foi tempe-
rado com resultados de ensaios clinicos que demostra-
ram que o uso de ESAs para a normalizacao da hemoglo-
bina se associava a um maior risco de morbimortalidade
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cardiovascular, pelo que o alvo de hemoglobina definido
atualmente na pratica clinica é de 10-11.5 g/dl, ndo corres-
pondendo assim a uma correcéo plena da anemia. E antes
um equilibrio entre dois objetivos tidos como pertinentes:
suficientemente baixo para evitar os temidos efeitos ad-
versos dos ESAs, e suficientemente altos para evitar sin-
tomatologia associada a anemia nos doentes com DRC.

Como, na sua perspetiva, se podera fazer a individualiza-
cao do tratamento da anemia da DRC?

Uma forma serad compreender que os objetivos de hemo-
globina no tratamento com ESAs poderao nao ser adequa-
dos para todos os doentes. Alids, a quasi-normalizacdo do
valor de hemoglobina em doentes com DRC podera ser um
objetivo a considerar, particularmente no caso de doentes
mais jovens e com vida ativa, desde que discutidas as van-
tagens e desvantagens desta abordagem com o doente.

A terapéutica com ESA é essencial a correcao da anemia
na maioria dos doentes com DRC avancada. Até recente-
mente, as formulacoes disponiveis nesta familia terapéu-
tica eram apenas de administracdo parentérica (endo-
venosa ou subcutanea). Ora, a emergéncia de uma nova
familia terapéutica no contexto dos ESA, de administracao
oral, podera permitir aos doentes encontrar uma alterna-
tiva, caso a administracdo subcutanea de ESAs seja cau-
sadora de mal-estar e/ou dor.

Por ultimo, uma limitacao do tratamento da anemia com
ESAs é a sua eficacia depender de elevadas doses de fer-
ro endovenoso em certos doentes em hemodialise, o que
tem efeitos deletérios conhecidos. Assim, caso uma nova
familia terapéutica venha a demonstrar boa eficacia para
a eritropoiese com concomitante reducao significativa nas
necessidades de ferro endovenoso, tal resultado ird pro-
porcionar uma maior adequacao do tratamento da anemia
neste subgrupo de doentes em hemodialise. B

Prof. Jorge Malheiro
Médico Nefrologista
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A
QUE PODEM FAZER A DIFERENCA

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

diferentes areas da Nefrologia (Nefrologia Clinica, Hemodialise, Didlise Peritoneal e Transplantacdo Renal], 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 duvidas, preocupacdes e esperancas do doente renal.

Para esta edicao, selecionei um trabalho, publicado em marco de 2022 na revista Clinical Journal of the American Society of
Nephrology, que desenvolveu e validou uma nova escala para a avaliacao do conhecimento dos doentes renais cronicos sobre a

doenca e sobre a transplantacao renal.

Este ano, o lema do Dia Mundial do Rim, que se celebrou no
passado dia 10 de marco, foi “Bridge the knowledge gap to
better kidney care”, frase cuja traducao sera algo como “Col-
matar o défice de conhecimento para melhores cuidados re-
nais”. Este défice de conhecimento sobre a doenca renal cré-
nica (DRC] é evidente a todos os niveis do sistema de saude,
desde os decisores politicos, passando pelas administracoes
hospitalares e profissionais de saude e terminando nos doen-
tes e suas familias/cuidadores. Na sua declaracdo, o comité
executivo do Dia Mundial do Rim exulta todas as pessoas, so-
bretudo os doentes, ndo sé6 a estarem alerta para a existéncia
desta doenca silenciosa, mas também a conhecerem e vigia-
rem os seus parametros de salde renal (p. ex. vigiarem a sua
pressao arterial e conhecerem os objetivos de tratamento).
Esta posicao resulta de varios estudos que tém demonstrado
que os doentes com melhor conhecimento sobre a doenca e
sobre os objetivos e alternativas de tratamento estao mais
habilitados a tomarem decisdes informadas e obtém melho-
res resultados clinicos, nomeadamente menor mortalidade,
maior probabilidade de completaram avaliacao para trans-
plante renal e maior probabilidade de receberem um trans-
plante de dador vivo. Contudo, o conhecimento sobre a DRC
e suas alternativas terapéuticas (didlise, transplante renal
e terapéutica conservadora) é globalmente baixo entre os
doentes e respetivas familias, sobretudo nas fases mais pre-
coces da doenca e nos individuos com nivel socioeconémico e
educacional mais baixo.

Neste cenario, para além de proporcionar educacdo de qua-
lidade sobre a doenca renal crénica, torna-se necessario
identificar os doentes que mais dela precisam e criar mé-
todos fidedignos de avaliacdo da eficacia das intervencoes
educacionais levadas a cabo. Apesar de ja existirem algumas
escalas criadas com este objetivo, nem todas resultaram de
um processo estruturado de construcdo e/ou validacdo. As-
sim, para esta edicao escolhi um artigo original, publicado na
revista Clinical Journal of the American Society of Nephrology,
no qual os autores descrevem a forma como criaram e vali-
daram duas novas escalas de avaliacao do conhecimento dos
doentes renais sobre a DRC - uma sobre DRC propriamente
dita e outra sobre transplantacao renal.

A avaliacdo de conhecimento sobre transplantacao renal
(KART 2.0) - Desenvolvimento e validacao de escalas de co-
nhecimento sobre DRC e Transplante

The Knowledge Assessment of Renal Transplantation
(KART) 2.0
Development and Validation of CKD and Transplan! Knowledge Scales

Amy I3, Wastowman, " Devika Mair @, Iotary Pormago,” K L Cavaogh @175 firian . Afitman §L° and

Jokn Chevin Peipest @7°
Neste estudo, utilizando uma amostra de 977 doentes renais
cronicos nos estadios 3 a 5, com idade compreendida entre
os 18 e os 70 anos, os autores desenvolveram as referidas
escalas de conhecimento através da aplicacdo de um méto-
do estandardizado, composto por varias etapas. Na primeira
fase, um grupo de trabalho constituido por médicos e psico-
logos clinicos com experiéncia em doenca renal elaborou um
conjunto de 48 itens que visavam avaliar o conhecimento dos
individuos participantes sobre a funcdo dos rins, os sintomas
da doenca renal, a elegibilidade para transplante renal e os
riscos associados ao transplante renal e a doacao de rim. De
seguida, os 48 itens foram submetidos a um processo de se-
lecao e refinamento que consistiu sequencialmente em:

1) Entrevistas cognitivas a 41 doentes, conduzidas de forma
padronizada, nas quais os participantes responderam aos 48
itens e deram feedback relativamente a clareza da pergunta/
afirmacao, bem como das respetivas opcoes de resposta, su-
geriram alteracoes a palavras ou frases que percecionassem
como confusas e transmitiram as reacdes emocionais que
cada item lhes despoletava. Apds esta etapa, 11 itens foram
eliminados e 4 foram alterados.

2) Aplicacdo da “Teoria de Resposta ao Item”, uma aborda-
gem moderna para o desenvolvimento e avaliacao de me-
didas reportadas pelos doentes, que se tornou popular nas
Ultimas duas décadas e que permite aferir varios aspetos das
perguntas ou itens presentes em questionarios. Neste caso,
este método foi aplicado aos 37 itens restantes, com o objetivo
de determinar o seu poder de discriminacao [isto ¢, a capaci-
dade do item em diferenciar doentes com nivel alto e baixo de
conhecimento sobre doenca renal] e a sua dificuldade, resul-
tando na exclusao de mais 12 itens.

3) Aplicacao da “Anélise diferencial do funcionamento do
item”, um processo que permitiu discernir se cada item se
comportava de forma diferente em funcdo do género, raca,
etnia, lingua-mae ou estadio da DRC. Tal nao se verificou,
pelo que foram incluidos 25 itens nas escalas finais - 16 na
escala de conhecimento sobre transplante renal e 9 na esca-
la de conhecimento sobre DRC (ver Box].



Escala de conhecimento sobre transplante

Item

Opcoes de resposta

1. Doentes com mais de 70 anos podem ser
transplantados.

Verdadeiro / Falso

2. Em geral, os doentes vivem mais tempo
se forem transplantados comparativamente
a continuar em dialise.

Verdadeiro / Falso

3. Em geral, a maioria das pessoas em
dialise estao mais satisfeitas com a qua-
lidade das suas vidas do que as pessoas
transplantadas.

Verdadeiro / Falso

4. Depois de entrar em lista, os doentes
nao necessitam de regressar a unidade de
transplantacao até serem transplantados.

Verdadeiro / Falso

5. Os doentes transplantados estao em
risco de desenvolver cancro de pele.

Verdadeiro / Falso

6. Todos os custos de transporte dos dado-
res de rim de e para a unidade de trans-
plantacao sao assegurados pelo estado.

Verdadeiro / Falso

7. Habitualmente, os dadores sentem maior
dor na primeira semana apos a cirurgia.

Verdadeiro / Falso

8. Individuos que doam um rim tém um
risco ligeiramente superior de desenvolver
hipertensao arterial no futuro comparativa-
mente com as pessoas que nao o fazem.

Verdadeiro / Falso

9. A equipa de transplante ndo pode con-
tar nada ao doente renal relativamente ao
dador, a ndo ser que este autorize.

Verdadeiro / Falso

10. Em geral, um dador vivo de rim ird
necessitar de ficar internado mais de uma
semana apos a cirurgia.

Verdadeiro / Falso

11. Em geral, os transplantes renais que
sao efetuados antes de o doente necessitar
de dialise duram mais tempo do que os
outros transplantes.

Verdadeiro / Falso

12. Qual a percentagem de todos os rins
transplantados que continuam a funcionar
ao fim de 1 ano?

50% / 70% / 90% /
Nao sabe

13. Comparativamente aos transplantes
de dador cadaver, quanto tempo duram os
transplantes de dadores vivos?

Menos tempo /
Mais tempo / O
mesmo tempo /
Nao sabe

14. Os dadores de rim tém que pagar os
custos dos exames e do internamento rela-
cionados com a doacao?

Sim / Nao

15. Apds o transplante, durante quanto
tempo o estado paga os custos da medica-
cao relacionada com o transplante?

1ano/3anos/
10 anos / Para
sempre / Nao sabe

16. Em geral, apds a cirurgia, quanto tempo
demora até que o dador regresse as suas
atividades diarias normais?

1 semana/ 1 més/
3 meses / 6 meses
/ Nao sabe

Escala de conhecimento sobre Doenca Renal Cronica

sintomas de doenca renal cronica.

Item Opcoes de resposta
1. 0 rim produz sangue limpo? Sim / Nao
2. 0 rim ajuda a manter os ossos saudaveis? | Sim / Nao
3. 0 rim ajuda a manter a pressao arterial ] =
5 Sim / Nao
normal?
4. A doenca renal cronica aumenta o risco . -
v , Sim / Nao
de uma pessoa ter um ataque cardiaco.
5. A comichao é um sintoma de doenca . -
L ’ Sim / Nao
renal cronica.
6. Cansaco excessivo é um sintoma de . -
; P Sim / Nao
doenca renal cronica.
7. Nauseas e/ou vomitos sao sintomas de . -
L Sim / Nao
doenca renal cronica.
8. Falt r é um sintom ncarenal | . -
Falta de ar é um sintoma de doenca rena Sim / Nao
cronica.
9. Sabor metélico / mau sabor na boca sao ) -
Sim / Nao

ESTUDOS CLINICOS JIN35: YV

Finalmente, para testar a validade das escalas construidas,
os autores demonstraram que ambos os instrumentos eram
capazes de diferenciar eficazmente os doentes que tivessem
recebido mais de uma hora de educacao sobre doenca renal,
didlise ou transplantacao (proporcionada oralmente por pro-
fissionais de saude ou na forma de informacao escrita) da-
queles que tivessem recebido menos de uma hora.

A aplicacao das escalas a amostra de doentes renais do estu-
do revelou, em geral, um baixo conhecimento sobre a doenca
renal, sobretudo sobre transplantacdo renal - score médio
de 4.2 + 3.2 pontos na escala sobre transplante e de 5.2 + 2.6
na escala sobre DRC. Para estes resultados tera contribuido
o facto de, nesta amostra, a maioria dos doentes ja ter lido
informacao sobre DRC e diélise por pelo menos uma hora,
enquanto menos de metade tinha lido sobre transplantacao
renal ou transplantacao renal com dador vivo.

Qual a importancia deste estudo?

Apesar de ja existirem algumas escalas para avaliacao do co-
nhecimento sobre doenca renal, poucas foram aquelas em
que as suas propriedades psicométricas e os seus proces-
sos de validacao foram descritos de forma tao precisa. Por
outro lado, a maioria das escalas previamente publicadas
foram desenvolvidas apenas em doentes com DRC terminal,
em dialise ou transplantados renais, enquanto neste estudo
foram incluidos doentes em fases mais precoces (mais de
75% dos participantes nao estavam em estadio terminall,
sendo sabido que o desconhecimento sobre esta patologia e
seu tratamento é maior nas fases iniciais da doenca e tem
impacto bem demonstrado nos resultados clinicos obtidos
no futuro. Por fim, sdo duas escalas de simples aplicacao e
classificacao, que podem ser facilmente implementadas em
varios momentos do percurso do doente renal crénico (nas
consultas externas de Nefrologia, nas clinicas de dialise ou
nas consultas de pré-transplante), quer na forma de preen-
chimento presencial, quer na forma remota/virtual, forne-
cendo aos profissionais de salde um instrumento simples e
validado para identificar os doentes que mais necessitam de
educacao sobre a sua doenca e para avaliar a eficacia das
intervencoes educacionais implementadas.

A este propdsito, hd cerca de uma década, a norma da Di-
recdo-Geral da Satde n.° 017/2011 veio tornar obrigatdrio o
fornecimento de informacao sistematica e o esclarecimento
dos doentes acerca das diferentes modalidades disponiveis
para o tratamento da DRC terminal, incluindo o tratamento
conservador, e a criacao de uma consulta de esclarecimento
dedicada para esse efeito. Contudo, que seja do meu conheci-
mento, a eficacia educativa dos conteldos fornecidos (nao sé
na consulta de esclarecimento, mas também na prépria nor-
ma, que contém, ela propria, uma seccao informativa/educa-
tiva que deve ser entregue aos doentes) ndo tem sido avalia-
da sistematicamente e, talvez por isso, volvidos 10 anos, os
objetivos subjacentes a publicacdo da norma [i.e., capacitar
os doentes e familias a tomarem decisoes sobre o seu trata-
mento, aumentar a opcao por terapéuticas domiciliarias e fo-
mentar a transplantacdo com dador vivo) ndo foram alcanca-
dos. Como referi, as escalas publicadas no estudo que trago
a esta edicdo da Nefrdmea poderdo ser um bom instrumento
para esta avaliacao. m

Dr. Mario Raimundo
Médico Nefrologista

A cada item da escala é atribuido um ponto (maximo 16 na escala de transplante e 9 na
escala de doenca renal crénica)



Maria Alcina Ascencao

Como cheguei aos 78 anos com
insuficiéncia renal

As origens

Nasci, como todas as criancas, tendo
como progenitores, um casal ligado
a agricultura, pecuaria e outras ati-
vidades relacionadas. A minha mae
fazia distribuicao de leite na cidade
da Guarda e o meu pai cuidava de
afazeres nas terras, na aldeia onde
viviamos.

A vida decorria normalmente. Na
idade propria, pelos sete anos, iniciei
a frequéncia do ensino basico na es-
cola da aldeia, enquanto aguardava-
mos a construcao de uma nova, que
se situava junto a nossa casa.

Nesta altura tudo decorria sem so-
bressaltos, salvo uma ou outra doen-
ca proéprias da idade.

Terminada a 4.2 classe do ensino ba-
sico, iniciei a preparacao para aces-
S0 ao ensino secundario, e assim dei
entrada no Liceu da Guarda. Devido a

distancia de 5 Km e sem transporte
publico, era uso procurar uma resi-
déncia para estudantes, onde passa-
ria a viver. O casal responsavel dava
as suas “instrucdes”, a minha mae
verificava o alojamento, como era a
alimentacao, o horario escolar e as
rotinas do dia a dia. Nao foi facil a
adaptacao. Foram grandes as mu-
dancas para uma crianca de 11 anos,
que nunca tinha saido da casa dos
pais, nem tinha conhecimentos da
cidade, mas consegui, com esforco,
adaptar-me.

Entre os 16/17 anos tive alguns pro-
blemas de salde, que um médico fa-
miliar do meu pai acompanhou. De-
pois de muitas analises, e nao vendo
resultados e a salde a complicar-se,
encaminhou-me com o meu pai, para
um especialista de rins do Hospital
de Coimbra.

Depois de vistos todos os documen-
tos que o meu médico enviara, fez
muitas perguntas, mandou fazer

analises e, ao verificar o resultado,
disse ao meu pai que eu tinha uma
doenca nos rins, que nao tinha cura
nem tratamento em Portugal, pois
isso so existia noutros paises da Eu-
ropa. Recomendava dieta, ndao comer

sal, descanso e nada de ginastica. O
Dr. escreveu uma carta longa ao meu
médico, que me acompanharia, de
acordo com as suas indicacoes.

Isto foi um rebolico na nossa vida,
para além do que seria necessa-
rio gastar em termos econdmicos,
havia decisoes importantes a to-
mar. Eu queria continuar a estudar.
Nessa ocasiao, a minha tia materna
acolheu-me e vigiaria a minha ali-
mentacao, obrigando-me a comer e
a levar o que consideravam uma vida
saudavel. Um fim de semana, de vez
em quando, podia passa-lo com os
meus pais.

Mas continuei a estudar! E nao mor-
ri! Conclui o curso de professora de
Ensino Basico. Ir para uma escola
publica estava fora de causa, pois
ndo tinha saude para viver longe de
casa. Como fazer a dieta, tomar me-
dicamentos e ir ao médico, longe dos
meus pais?

Nestas ocasides, surge sempre uma
opinidao. Mais uma vez, um familiar
se interessou pela causa e ofereceu-
-se para conseguir trabalho, e eu fi-
caria em casa deles, nos arredores
de Lisboa.

Era muito longe, e eu desconhecia
a grande cidade, mas nem a longa
viagem de comboio me assustou. Iria
trabalhar numa prisao de mulheres,
e precisava de adaptar-me a essa
realidade. Cheguei a Tires em 25 de
fevereiro de 1965. Novo trabalho, ins-
talacao, e preparar-me para inicio
das aulas em setembro.

Mais tarde, foi-me atribuida uma
casa do bairro de funcionarios, onde
passei a residir com o meu irmao,



que viera para continuar os estudos
em Lisboa.

Integrei-me de forma adequada com
os que trabalhavam na instituicao,
entre a populacao local, fazer as
compras, organizar a casa e refei-
coes, e a vida escolar do meu irmao.
A curto prazo, também ambicionava
dar continuidade a minha formacao,
em regime noturno, uma vez que
trabalhava.

Em 1970 abriu concurso na Dire-
cao-Geral dos Servicos Prisionais,
na area de Servico Social, para a
qual tinha feito formacao e concorri
e fui aceite.

Continuei a trabalhar e viver em Ti-
res. De acordo com as regras do ser-
vico publico e do Ministério da Justi-
ca, tive de fazer formacao especifica,
muito abrangente, durante um ano
letivo. Terminei em 1971, com boa
classificacao, a que se seguiriam
os dois anos para fazer o estagio no
servico em que trabalhava, e ao fim
dos quais fiz exame de avaliacao,
cuja aprovacao me permitiu entrada
definitiva no quadro. Senti-me mais
segura, e a fazer o que gostava.

0 meu irmao terminou o curso em
1968, e pouco tempo depois foi cha-
mado para o servico militar, em Ma-
fra, durante trés anos. Esteve ligado
ao Exército, seguindo trabalho na
mesma area. Em 1971 casou e fixou
residéncia em Lisboa.

Eu segui o meu caminho, mas a in-
suficiéncia renal nao desapareceu
da minha vida, tornando-se cada
vez mais presente, mas agora tinha
outros recursos e conhecimentos.
Esta foi definitivamente a estabilida-
de rumo ao futuro, apreciando o dia
a dia, e fazendo face ao que a salde
me exigia. Algumas cirurgias, trata-
mentos considerados necessarios, e
viver a vida dentro do possivel.

O meu quotidiano era trabalho, sem-
pre alguma formacao necessaria a
melhor desempenho, e viver a vida
possivel. Gostava de cinema, de praia
e de sair com amigos, que entretanto
conhecera.

A nivel nacional aconteceu o 25 de
Abril, com todas as alteracoes que
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0 mesmo trouxe, quer a nivel profis-
sional, social, e no dia a dia alguma
instabilidade, propria de convulsdes
e alteracoes de regime governativo.

Foi-me ordenado mudanca de local
de trabalho para a prisao de Caxias,
onde estavam detidos alguns ex-mi-
nistros e agentes da PIDE, do regime
anterior. Nao foi facil, porque as coi-
sas estavam pouco explicitas e an-
ddvamos todos um pouco confusos,
nao sabendo como e a melhor forma
de desempenhar as nossas funcoes.
Tinhamos de nos adaptar. Como tudo
navida, apds as convulsoes, vao apa-

recendo a estabilidade, a continuida-
de e a adaptacao aos novos métodos
de trabalho e de vida. Foi uma fase
complicada, e eu senti-me um pouco
insegura.

Reencontrei o que seria, alguns me-
ses depois, 0 meu marido. Casamos.
Para mim, mais uma mudanca, mais
uma vida agora construida a dois.
Teve fases boas, outras nem tanto,
mas o que temos de viver, jamais po-
demos ignorar. Temos de enfrentar.

Todavia, uma certeza. A insuficiéncia
renal foi minando os meus rins, dei-
xando-o0s com pouca capacidade de
funcionamento. A purificacao do meu
sangue chegou a limites quase ina-
ceitaveis, até que foi dificil viver sem
diadlise, mas nao havia clinicas para o
tratamento. Mais uma batalha a ven-
cer, aguentar s com medicamentos,
alimentacao, internamentos hospita-
lares para obviar aquilo que nao po-
dia fazer em casa, até que surgisse o
milagre de uma vaga em que pudes-
se fazer a tdo ambicionada dialise.

Tal s6 surgiu em dezembro de 1981.
Mais uma mudanca, mais um fator
de instabilidade, mas esperanca no
futuro. Sempre acreditei que essa fé
é a luz ao fundo do tunel, por onde o
destino conduziu a minha vida.

A dialise era urgente para os IRC,
para os médicos, para o Estado que
nao queria despesas para o erario
publico, para as familias. Como con-
ciliar tudo?

Talvez seja altura de falar da APDR/
APIR

A APDR/APIR, foi e é uma associacdo
de doentes, familiares, médicos, en-
fermeiros, ligados a insuficiéncia re-
nal. Foi fundada nos anos 70, tendo a
suas origens num grupo de doentes
que se encontrava em Espanha, onde
faziam dialise, que Portugal nao ti-
nha. O seu principal objetivo era tor-
nar possivel o retorno a Portugal, e
proporcionar o tratamento aos IRC,
que nos hospitais iam chegando a
fase terminal da funcao dos seus rins
e precisavam de fazer dialise.

Sendo acompanhada em consulta da

especialidade no Hospital Curry Ca-
bral, ia conhecendo o que surgia na
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area da Nefrologia, uma vez que era
a solucao para a nossa situacao. As-
sim me fiz socia, mais tarde colabo-
radora e depois dirigente.

Aproveitando a minha aposentacao
profissional, depois de cumpridos os
36 anos de funcoes, e estar trans-
plantada desde o dia 12 de outubro de
1988, e estavel, passei a colaborarem
tudo que era necessario no desenvol-
vimento das atividades associativas.

Dei a APIR a maior parte do meu
tempo, e acrescia que as tarefas
eram consentaneas com a minha
vida e formacao profissional, tornan-
do-as agradaveis. Foi uma fase feliz
e, tenho a certeza, muito Util para os
IRC, estando ainda em uso legislacao
que na altura foi considerada inova-
dora e hoje, em moldes diferentes,
continuamos a beneficiar dela. Isto
nao quer dizer que tudo tenha sido
um mar de rosas, mas os sacrificios
também fazem parte do caminho.

O importante é a intencao com que
desempenhamos as atividades, em
que o nosso foco sao 0s nossos parcei-
ros de trabalho, para resolver muitos
dos problemas, que se apresentam a
cada um que nos procura, ou que nos

contactamos nas muitas acoes da di-
vulgacao associativa, formativa, legis-
lativa e, acima de tudo, social.

Além das atividades da APIR, tam-
bém o meu gosto pelo desporto me
levou, com outros IRC transplanta-

dos, a constituir o Grupo Desportivo
de Transplantados de Portugal, para
podermos concorrer, no ambito da
WTGF - World Transplant Games
Federation, a provas desportivas,
tais como ténis, natacao, atletismo,
golf, ténis de mesa, etc., que de dois
em dois anos, se realizam numa
cidade mundial.

Fundado em 2003, registado em
2005, foram muitos os anos em que
marcamos presenca, e muitas as
medalhas conseguidas, pelos atletas

nacionais. Continuo ligada ao GDTP,
mas sem atividades desportivas ou
de outro género. Sou apenas soécia
fundadora.

Hoje nao desempenho trabalho so-
cial, porque a minha saude se degra-
dou. Em 2007, um internamento no
Hospital da Cruz Vermelha, onde fui
transplantada e decorreu todo o meu
percurso poés-cirurgia, uma bactéria
atacou o meu organismo e quase me
colocou a beira da morte, o que nao
aconteceu, mas tive de voltar a dialise.

Os primeiros tempos decorreram
bastante bem, mas muitos anos de
tratamento levaram a que a osteopo-
rose deixasse uma grande fragilida-
de no meu organismo, principalmen-
te nos meus ossos e articulacoes.
Dai, os joelhos foram os primeiros a
queixar-se, depois as quedas tam-
bém nao ajudaram e obrigaram a
trés cirurgias, que resultaram na di-
minuicao da altura das pernas, e ao
uso de calcado ortopédico, auxiliares
de locomocao e, por fim, também,
a coluna, bracos e a bacia mostram
como a vida pode ser dificil.

Podem imaginar a quantidade de
exames e as dificuldades do dia a dia
e a necessidade de sessoes de fisio-
terapia para compensar tudo isto. Os
servicos de apoio a doentes e idosos,
se os ha, funcionam tarde ou mal,
muitas vezes caros e sem qualida-
de. Esta situacao levou a contratacao
de uma cuidadora, mas o preco é
incomportavel para as nossas pen-
sdes de aposentacdo. E preciso sor-
te, mesmo muita sorte, para termos
alguém na nossa casa, que cuide de
verdade! B

Maria Alcina Ascencao



Quem me conhece sabe que ado-
ro viajar, e ja percorri uma grande
parte do mundo em hemodialise,
transplantado e, por fim, em dialise
peritoneal. Gosto de tratar de tudo
muito cedo, hotéis, voos, aluguer de
carro e, 0 mais importante, a dialise
peritoneal, para nao haver nenhum
problema. Quanto mais cedo, melhor
e mais barato sai.

Eu costumo dizer que vai correr tudo
bem, porque até hoje sempre correu
tudo bem, mas as vezes acontecem
peripécias.

0 ano passado tinha combinado ir
até a Suica com a minha amiga Vania
Araljo, companheira de muitas via-
gens. Decidimos fazer varias cidades
e varios paises, que ainda nao tinha-
mos visitado: Sao Marino, Liechtens-
tein, Italia (Florenca e os Alpes ltalia-
nos) e Suica (Alpes Suicos).

Quando cheguei ao aeroporto de
Basel, na Suica, tinha a minha ami-
ga Vania a minha espera e logo ai
ela disse-me que o meu tratamen-
to tinha chegado a casa dela e para
eu ficar descansado. Assim, segui-
mos para Colmar, em Franca, onde
passamos o dia. A noite, ao chegar
a casa dela, reparei que nao tinha
as capsulas do cateter. No outro dia
liguei para a Fresenius, mais pro-
priamente para Ana, que é quem me
trata de tudo com uma grande com-
peténcia e simpatia, e ela disse que
tinha enviado tudo. Mais tarde des-

cobrimos que as capsulas do cateter
tinham ficado retidas nos correios de
Basel, porque o dono da casa nao era
o dono da encomenda e voltou para
trds. A Fresenius Portugal e Suica
ainda tentaram remediar a situacao,
enviando nova caixa de capsulas, que
novamente ficou retida.

Logo ai comecei a pensar e a ver os
préximos voos para Lisboa, ou vi-
nha buscar as capsulas ou desistia
da viagem. Como nao sou muito de
ficar quieto, decidimos no outro dia
dar uma voltinha por Basel. Quando
ja estava preparado para voltar para
casa, liguei a Ana e perguntei-lhe o
que achava de eu ir ao Hospital mais
préoximo, que ficava a 20 Km de Basel
e pedir umas capsulas. Por coinci-
déncia, pensdmos os dois no mes-
mo e assim fiz. Passei pela portaria
do hospital e subi ao 7.° piso, onde

encontrei uma equipa fantastica de
enfermeiras que, sem falarmos a
mesma lingua, me tentaram ajudar.

Disse que era portugués e que tinha
ido de férias para a Suica e que as mi-
nhas capsulas de tratamento de dia-
lise peritoneal tinham ficado retidas
no correio. Depois de juntar umas 5
enfermeiras a minha volta, passado
um minuto tinha o material em meu
poder. Foi uma felicidade enorme
para mim para a Ana da Fresenius e
para a minha amiga Vania.

Nessa mesma semana uma caixa de
capsulas da Fresenius Portugal che-

gou ao Hospital Nephrologie und Dialy-
se, em Liestal, para retribuir o favor.

E muito raro acontecerem-me coisas
destas, mas podem acontecer.
Felizmente tudo acabou bem, e se-
guimos viagem até aos Alpes Suicos
no carro que tinhamos alugado.

Nuno Pedrosa
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Esta receita é apropriada principalmente a pacientes com doenca renal crénica em estadios avancados da doenca (3 a 5).
E especialmente recomendada para individuos que se encontram em tratamento conservador, pela diminuicao de fontes
proteicas, fésforo, potassio e sal. Contudo, nao é demais relembrar que deve ter em conta as necessidades do seu corpor
e consumir as doses que sao aconselhadas para manter o seu peso.

Sabia que, nestes estadios é determinante para prevenir a deterioracao da funcao renal,realizar uma reducdo no consumo
de proteinas, principalmente de fontes proteicas animais? Esta reducao melhora a qualidade de vida, o perfil lipidico e os
efeitos nefastos do alto consumo de fosfato (proveniente da carne/peixe). Nos Gltimos anos, as recomendacdes mundiais
passaram do consumo de 60% de proteina de fontes animais e apenas 40% de proteinas de fonte vegetais para, exatamente
50% de cada uma na doenca renal cronica! Ou seja, na pratica, deveria consumir numa das suas refeicoes principais os
seguintes géneros alimenticios: legumes, leguminosas, fungos (cogumelos) e, mais moderadamente, substitutos da carne
(produtos a base de soja). Esta alteracdo ajuda a garantir que iréd reduzir o seu aporte proteico e consumo de fdsforo, mas
também que aumenta o consumo de fibra e melhora o seu perfil lipidico (ideal para diminuir o colesterol!).

Acompanhe o prato que apresentamos com uma salada. Desafiamos, ainda, a nao utilizacdo do sal que, nesta receita é

substituido pela utilizacao de ervas aromaticas, como o tomilho e os coentros!
Mariana Tomaz | Nutricionista

Risoto de cogumelos

Informacao nutricional
por porcao (100g):

e Calorias: 167,29 kcal
¢ Proteina: 4,9 g
¢ Hidratos de Carbono: 21,3 g

e Gordura: 6,81g
(dos quais saturados apenas 1,46g)

e Sodio: 16.6 mg

e Potassio: 98 mg
¢ Fosforo: 54,2 mg
e Fibra: 1,32 g

Ingredientes (4 porcoes):
Caldo de cogumelos:
« 1 litro de 4gua * 10g de cogumelos (desidratados) « 5 raminhos de tomilho fresco

Cogumelos salteados:
+ 400g de cogumelos frescos (ex: marron e shimeji] » 5g (colher de sopa) de azeite
* Tomilho * Sumo de limao * Coentros q.b.

Risoto de cogumelos:

1 cebola picada * 2 colheres de sopa (10g) de azeite * Cogumelos do caldo * 1 chavena de arroz « 50 ml de vinho branco
* 1 litro do caldo de cogumelos preparado no inicio » 1-2 colheres de levedura nutricional (opcional, parecido com queijo)
© 1 colher de sopa rasa de manteiga sem sal = Tomilho fresco g.b.

Preparacao:

« Comecar por preparar o caldo, que servird de base de sabor para o risoto: juntar os ingredientes num tacho, deixar

ferver e desligar. Coar os cogumelos e o tomilho e reservar o caldo para cozinhar o arroz. Descartar o tomilho e picar
os cogumelos do caldo.

o Lavar, secar e cortar os 400g de cogumelos frescos. Numa frigideira com bordos altos, colocar um pouquinho de azeite
e os cogumelos. Ir mexendo bem, retirando dgua, até dourar. No fim, colocar os coentros e retirar (cerca de 3 minutos).

° Na mesma frigideira, depois de retirados os cogumelos, colocar um pouco de azeite, a cebola picada e deixar dourar.
Juntar os cogumelos do caldo e saltear mais um pouco. Juntar a chavena de arroz e saltear. Juntar o vinho e deixar
cozinhar para libertar o vinho.

* Encher uma chavena com o caldo de cogumelos e juntar ao arroz e baixar o lume. Deixar até evaporar e juntar mais
a seguir. Mexer devagar, a medida que acrescenta o caldo.

» Apos o arroz estar na consisténcia “al dente”, juntar a manteiga e depois a levedura nutricional.

© Servir o arroz com os cogumelos salteados e o tomilho fresco.
Fonte: madebychoices
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Pela esposa do Professor Joaquim Correia Curto, tivemos conhecimento do seu falecimento no
passado dia 18/3/2022. Tinha 71 anos, vivia na Charneca da Caparica e estava transplantado. Era
socio desde 2010 e foi dirigente durante varios anos, inclusivamente como Vice-Presidente da Di-
recao Nacional. A APIR recorda com saudade a sua dedicacao e empenho como amigo e dirigente.
A esposa Angélica Queiroz continua como sdcia.

Pela Delegacao Regional de Lisboa e Vale do Tejo tivemos conhecimento do falecimento dos seguintes associados:

M Américo Augusto Bardo Gomes, de Setubal. Faleceu no dia 1/2/2022 e tinha 79 anos. Era sdcio
desde 2004 e estava transplantado desde 2011. A esposa continua como sécia.

Alexandrino Fernandes Fulgéncio, do Pinhal Novo. Tinha 76 anos, era sécio desde 2003 e era trans-
plantado.

José Maria dos Santos Curado, também do Pinhal Novo, falecido a 29/11/2021. Era sé6cio desde
2014, tinha 75 anos e fazia hemodialise na clinica NephroCare do Barreiro. A esposa continua como
socia.
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A Associacao lamenta a perda dos sdcios e amigos desta causa, os quais serdo lembrados com carinho.
As familias, dirigimos os nossos sentimentos em nome da APIR.

CORES DISPONIVEIS: PRETO E BEGE
TAMﬁNHOS:P E
(- B0 (perimetro abdominal 60-80cm)

100 (perimetro abdominal 70-100cm)
115 (perimetro abdominal 90-115cm)

s ames

J PORTES
PRECO: 12€ "O%T™




Nos ultimos tempos a APIR tem vindo
a celebrar acordos com parceiros que
oferecem condicdes vantajosas aos
seus associados.

Consulte no nosso site as vantagens
em pormenor em

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

FARMACIAS

1. Farmacia Baptista

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

Loja online: farmaciabaptista.pt

2. Farmacias GAP

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

Farmacia Sao Mamede
Rua da Escola Politécnica, 82B
1250-102 Lisboa

Farmacia Charneca
Rua da Brieira, 4
2820-292 Charneca da Caparica

Farmacia Central - Pinhal Novo
Praca da Independéncia, 14
2955-220 Pinhal Novo
www.farmaciasgap.pt

3. Farmacias Progresso

Farmacia Quejas Telheiras
Rua Prof. Francisco Gentil 36A
1600-626 Lisboa

Farmacia Imperial
Av. Guerra Junqueiro 30B
1000-167 Lisboa

Farmacia Jardim Real

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

Farmacia Almeida Dias

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

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

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

Farmacia Progresso Tagus Park
Av. Prof. Anibal Cavaco Silva
Edf. Qualidade A2 Loja B
2740-296 Oeiras

Farmacia Lazarim

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

Farmacia Pancada

Rua Dr. Afonso Costa, n° 60,

7750 Mértola
www.farmaciasprogresso.pt

CLiNICAS / SERVICOS DE SAUDE

4. Absolute Bliss
Rua José Afonso, 25 - Cv. Esq. - Lagos
e Rua da Escola, n® 7 - Parchal

Consultas Online
www.absolutebliss.eu

5. 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

6. Centro Médico D. Dinis

Rua Engenheiro Ferreira Dias,
Lote 107, Loja B, Piso 1,
1950-119 Lisboa

www.cmdd.pt

7. 1SJD - Clinica S. Jodo de Avila
Rua S. Tomas de Aquino, 20

1600-871 Lisboa
www.isjd.pt

8. Malo Clinic

Clinicas em todo o pais
www.maloclinics.com

9. Med-link

Rua do Campo Alegre, n.° 1236
4150-174 Porto
www.med-link.pt

10. Mind First

A MindFirst € uma plataforma de
terapia online, que disponibiliza

0 acesso a sessoes de psicologia,
coaching e mindfulness. Todas as
consultas sao realizadas online.

www.mindfirst.pt

11. Orpea Residéncias
Residéncias sénior em Chaves, Maia,

Viseu, Cernache, Condeixa-a-Nova,
Pévoa de Santa Iria, Colares,
Montijo e Azeitao

www.orpea.pt

12. Redelab
Postos de colheita em todo o pais

www.redelab.pt

OTICAS

13. Alberto Oculista
Lojas em todo o pais
www.albertooculista.com

14. Optivisao
Lojas em todo o pais
www.optivisao.pt

OUTROS

15. Grupo Calcado Guimaraes

Lojas em todo o pais e em
www.calcadoguimaraes.pt

Codigo de desconto na loja online:
CG10APIR22

16. Fidelitis

www.fidelitis.es

17. Hotel do Parque

Rua do Serrado

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

18. HSI - Help, Solucdes Informaticas
Alameda das Linhas de Torres,

n.© 221/225 - loja 1T

1750-144 Lisboa

facebook.com/Help.SolucoesInformaticas

19 . Termas de Luso
R. Alvaro Casteldes
3050-230 Luso

www.termasdeluso.pt
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Juntos
fazemos
mais!

|||

Juntos
SOMOos mais
fortes!

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

) www.apir.org.pt

Sede Nacionsl

Pravidanie: poie Meguel Coirpia

Sede Sadal: Rua st Fachaoo, Lote 105, Loja 8.
Biro das Amendogiaas 1950 - 244 Lishea
Conlacios: 960073 183 | 118 371 654

Delegagsa Regional do Morte

Contatios: 516515 459 | portoiagn.ang.pt

Delegagdo Reglonal do Centro

Presidenbe: Matilde Catreia

Sode Sacial; Bua de Monfarion, m® 53, B¢ - 3000287 Coimba
Contaclos: 963 EX6 129 | 239 838 207 | coumbrasnapl aig.pl

Detegagdo Reglonal de Lishea e Vale do Tejo
Prosidenbe: pode Auguito Cunhs Cabete

Sede Soclal Avenida § de Outubro, Edificn Bocage,

Nt 148 = a.* - T900-30% Seddbal

Contactos: 927 504 247 | 245525 527 | setubabE anir oegpl

Delegacho Regional da Madeina
Mwsidente: Sona Magna CamachooPimenta
Contactos: 917 667 028 | madesaagiapir.on pt

Delegagao Regional dos Apores

Presidenic: Didrio Menewes da Siva

Sode Social Traveisa do Cofowala, 178 - 530 Podio
FTE0-060 ANt do Kiroluma

Contaclod: 13934585 | acorowsvapie.om pl

Delegaco Reglonal do Alentejo
Piesidinios Lurs Cacilo
Contaclos: %53 131 024 | alénbsjoaapirang, pl

o facebook.com/apir.org.pt

© apir@apir.org.pt

Delegagho Regional do Algarve
Presidente: Gotdvio Escolastica

Sede Socksl: Av. Republica Foderal Alemd. n." 13
Bieco (4-- Loja [Ha. S000-034 Faro

Comactod: 363 731 077 | algarveiapir.ong.pf
Nikcheo de Areing

Coosdenagdo: Edosda Simdes Maia

Comtaclos: 66 227 438 | avesroSapr. oag pi
Nickeo de Viseu

Cooddenagio: Ana isalipl Cociha Batista

Contaclow 366 8206 115 | 232 671 150 | viscusiap.ong.pl

Hicheo de Leiria

Coosdenagso: Carlos Siva
tontacios: 915 825 047 | leaia@apirorg st



