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0 direito a férias também é um direito de quem faz hemodialise

Com a chegada do verdo, milhares de portugueses comecam a planear as suas férias.
Eum tempo de descanso, de reencontro com a familia e os amigos, de descoberta
de novos lugares e de recuperacao fisica e emocional. Para quem vive com doenca
renal crénica e depende de hemodialise, contudo, este periodo continua a ser marcado
por uma pergunta que muitos cidaddos nunca precisam de fazer: "Sera possivel ir de
férias?”

A resposta deveria ser simples: sim. Na pratica, porém, continua a ser demasiado
complicada.

Hoje existem mecanismos que permitem aos doentes realizar tratamentos de hemodialise em unidades dife-
rentes daquelas onde habitualmente sdo acompanhados. O chamado “turismo de dialise” tornou possivel que
muitas pessoas possam viajar, dentro e fora do pais, sem interromper o tratamento. Esta é uma conquista
importante e que deve ser reconhecida.

No entanto, esta possibilidade esta longe de estar garantida para todos.

Durante os meses de verao, a procura de vagas nas unidades localizadas nas zonas turisticas aumenta signifi-
cativamente. O Algarve e outras regides do sul de Portugal, destinos privilegiados de férias, enfrentam todos os
anos uma enorme pressao. A capacidade instalada é insuficiente para responder simultaneamente aos doentes
residentes e ao elevado niUmero de pessoas que procuram realizar tratamentos durante o periodo de férias.

O resultado é conhecido por muitos dos nossos colegas: pedidos recusados, listas de espera, necessidade de
alterar destinos ou datas e, em muitos casos, a dolorosa decisdo de abdicar das férias.

Nao estamos apenas perante uma questao de organizacao dos servicos. Estamos perante uma questao de
igualdade de oportunidades e de qualidade de vida.

A doenca renal ja impde inUmeras limitacoes ao quotidiano. Nao deveria também impedir o acesso a um
direito tao elementar como o descanso e a possibilidade de passar alguns dias com a familia. As férias nao
sao um luxo; sdo uma componente importante do bem-estar fisico e psicoldgico, particularmente para quem
vive sujeito a tratamentos exigentes, trés vezes por semana, durante todo o ano.

E, porisso, fundamental que esta realidade seja encarada como uma prioridade. Importa reforcar a capacidade
de resposta das unidades de hemodialise nas regidoes de maior procura sazonal, promover um planeamento
adequado dos recursos humanos e encontrar solucoes que permitam responder as necessidades dos doentes
sem comprometer a assisténcia as populacoes residentes.

Também é importante que os préprios doentes iniciem o planeamento das suas férias com a maior antece-
déncia possivel, articulando-se com a sua unidade de origem. Embora esta antecipacao nem sempre seja
suficiente para garantir vaga, aumenta significativamente as probabilidades de sucesso.

Na APIR acreditamos que viver com doenca renal crénica nao deve significar viver privado dos mesmos
direitos e oportunidades que qualquer outro cidaddo. Continuaremos a dar voz as dificuldades sentidas pela
comunidade renal, mas também a defender solucées concretas que promovam uma vida mais plena, mais
autonoma e mais digna.

Que o futuro permita que planear férias seja motivo de entusiasmo e nao de ansiedade. Porque quem faz
hemodialise também tem direito a descansar, a viajar e a criar memadrias com quem mais gosta.
Esse deve ser um objetivo de todos nds. B

Paulo Urbano
Presidente da Direcao Nacional



Cerimonia de inauguracao da NephroCare
em Vila Nova de Famalicao

No passado dia 17 de abril, a APIR marcou presenca na
inauguracao da nova clinica de hemodialise da NephroCare,
em Vila Nova de Famalicao, através do Presidente da Dele-
gacao Norte, reforcando o compromisso da Associacao na
promocao da qualidade de vida das pessoas com doenca
renal.

A nova unidade conta com 1800m?, com capacidade para
tratamento de 114 doentes e esta equipada com 20 postos
de dialise, com uma tecnologia avancada e concebida para
proporcionar cuidados de exceléncia, conforto e seguranca
aos doentes. Este novo espaco representa um investimento
significativo na regiao Norte, contribuindo para uma maior
proximidade dos servicos de saude e para a melhoria do
acompanhamento clinico dos utentes. A presenca na ceri-
monia do Presidente da Camara de Vila Nova de Famali-
cao destacou a importancia desta unidade de dialise para

a regiao.
A presenca da APIR neste momento simbélico reforca a
sua missao de dar voz as pessoas com insuficiéncia renal,

-

promovendo a sua participacao ativa nas decisoes que

impactam o seu quotidiano e defendendo continuamente desta nova clinica, reconhecendo e valorizando o compro-

melhores condicdes de tratamento em todo o pas. misso continuo com a exceléncia, a inovacao e a huma-
. . i nizacao dos cuidados demonstrado nesta nova unidade,
A APIR expressa o seu sincero agradecimento pelo amavel i . )
desejando os maiores sucessos a toda a equipa.

convite para estar presente na cerimdnia de inauguracao
Fernando Carvalho
Presidente da Delegacao Regional do Norte

Clinica aberta NephroCare
Vila Nova de Famalicao

Gostaria de expressar o meu sincero
agradecimento pelo convite para estar
presente no dia 9 de maio na Clinica
Aberta da NephroCare de Vila Nova de
Famalicao.

Foi uma tarde passada dentro da
clinica, em que houve oportunidade
para informar a presenca da APIR aos
visitantes que iam chegando (insufi-
cientes renais e familiares). Apds a

visita a clinica com a administrativa da
NephroCare, houve uma abordagem
direta para dar a conhecer a nossa
associacao, entregando 0s nossos
folhetos de proposta de sécio. Esta cli-
nica abriu as suas portas a 18 de maio
do corrente ano, reforcando a oferta
de tratamentos em proximidade dos
doentes em hemodialise. B

Fernando Carvalho

Presidente da Delegacao Regional
do Norte
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Reuniao com Transportes Forca de Viver

Na sede da APIR Norte realizou-se no dia 28 de abril uma
reuniao sobre reclamacdes relacionadas com os trans-
portes. Estiveram presentes Rui Teixeira, administrador
e fundador do grupo DV (Forca de Viver] e representantes
da APIR Norte (Fernando Carvalho e Manuel Domingos,
respetivamente Presidente e Secretario).

Durante a reuniao foram discutidos os seguintes pontos:

e Reclamacoes recebidas de sécios da APIR relativamente
as condicoes das viaturas de transporte

* A pontualidade e o cumprimento dos horarios definidos
e Situacdes reportadas pelos utentes e/ou familiares

e Comunicacao entre os servicos e os utilizadores

» Condicoes gerais do transporte prestado

0 administrador da empresa de transportes Forca de Viver
apresentou esclarecimentos relativamente as situacoes
reportadas e procedeu a analise das reclamacoes existen-
tes, sendo do seu desconhecimento as deficiéncias com os
cintos de seguranca de algumas viaturas. Reforcou que os

doentes em hemodialise podem e devem sempre comunicar
a tripulacao alguma anomalia, assegurando que as viaturas
sdo inspecionadas regularmente. Foi realcada a importan-
cia de assegurar um servico com qualidade, seguranca e
organizacao em resposta as necessidades dos utilizadores.

Areuniao decorreu de forma participativa e permitiu a par-
tilha de preocupacoes e esclarecimentos sobre as reclama-
coes relacionadas com os transportes. Ficou estabelecida a
importancia de manter um acompanhamento continuo das
situacoes identificadas, promovendo melhorias no servico
e maior satisfacao dos utilizadores.

De salientar que a impressao com que ficdmos nas duas
horas de reuniao, enquanto Delegacao Norte da APIR, foi
bastante positiva, refletindo o profissionalismo e o compro-
misso evidenciados.

No final reforcamos os nossos agradecimentos pela dis-
ponibilidade e poder continuar a contar com a colaboracao

em futuras iniciativas.
Fernando Carvalho
Presidente da Delegacao Regional do Norte

Caminhada em Setubal

Realizou-se no passado dia 12 de abril
uma caminhada na bonita cidade de
Setubal, organizada pela clinica
NephroCare de Setlibal e pela Dele-
gacao Regional da APIR, de forma a
assinalar o Dia Mundial da Atividade
Fisica. Fizemos um percurso de 30
minutos para cada lado, cerca de 4
Km no total, junto ao rio Sado. Par-
ticiparam 26 pessoas, entre uten-
tes, familiares e colaboradores, com

idades compreendidas entre os 4 e
0s 88 anos. No nosso entender, estas
atividades sao sempre uma mais-valia
para encontros e reencontros das pes-
soas com DRC e seus familiares, tor-
nando estes convivios fundamentais
para o bem-estar fisico e psicoldgico
para todos os participantes.

Espero continuar a poder colaborar
nestas atividades e de preferéncia
sempre com a colaboracao da clinica

de hemodidlise de Setubal, pois os

utentes agradecem. Um grande bem-
-haja pelo apoio a Enfermeira chefe
Teresa Gonelha e a todos os colabo-
radores, bem como ao Diretor Cli-
nico, Dr. José Carlos Barreto. Quanto
a todos os restantes, fiquei muito
felizcom a vossa presenca e prometo
mais atividades e deixo um abracinho

a todos. m
Conceicao Antunes

Presidente da Delegacao Regional de
Lisboa e Vale do Tejo
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Aniversario da clinica de Santiago do Cacém

No passado dia 15 de abril realizou-
-se a celebracao do 7.° aniversario
da clinica NephroCare de Santiago do
Cacém. O convite a APIR veio ende-
recado pela Dra. Ana Natario, dire-
tora desta clinica. Fomos muito bem
recebidos pela Dra. Ana Natario, como
ja vem sendo habitual, e ndo sendo
apenas a nossa percecao, pudemos
também confirmar com a presenca
dos utentes desta clinica. Para além
de excelente profissional, é um ser
humano maravilhoso.

a @

Foi notdria a alegria nos rostos de

todos os presentes, convidados,
colaboradores e utentes, todos com
sorrisos que transmitiam muita satis-
facao. A APIR quando pode constatar
esta satisfacao por parte dos utentes
sai feliz e de coracao radiante, com-
provando a existéncia de um ambiente
tranquilo.

Tivemos oportunidade de conversar
com a Dra. Ana Natério, que nos confi-
denciou o quanto significa ser diretora

daquela clinica: “Significa fazer o
melhor que posso pelo bem-estar e
tratamento de qualidade para os uten-
tes, trata-se de uma missao.” Acredi-
tamos que a Dra. Ana Natario vai levar
esta missao muito a sério, como é seu
apanagio em todos os projetos em que
se envolve, uma grande salva de pal-
mas e um abracinho apertado para a
Dra. Ana Natario em nome da APIR!®

Conceicdo Antunes

Presidente da Delegacdo Regional de
Lisboa e Vale do Tejo

Almoco Convivio da Delegacao
Regional dos Acores

A Direcao da Delegacao dos Acores da Associacao Portu-
guesa de Insuficientes Renais (APIR) realizou, no passado
dia 13 de junho, 0 2.° Almoco de Convivio de Insuficientes
Renais Cronicos da Ilha de Sao Miguel.

A iniciativa reuniu associados, familiares e amigos num
ambiente de proximidade e partilha, tendo como principal
objetivo reforcar os lacos entre a Delegacao e os doentes
renais da ilha. O convivio proporcionou um momento de
encontro, troca de experiéncias e didlogo sobre os desafios
do quotidiano, permitindo a Delegacao conhecer melhor
as necessidades, preocupacoes e expectativas dos seus
associados.

Para a APIR, estes momentos assumem particular impor-
tancia, uma vez que contribuem para combater o isola-
mento frequentemente associado a doenca renal crénica,
promovendo o apoio mutuo, a integracao social e uma maior
proximidade entre a Associacao e aqueles que representa.

Durante a deslocacao a Sao Miguel, a Delegacao dos Acores

M W T T T L -

da APIR reuniu igualmente com a Direcao da Associacao
Humanitaria dos Bombeiros Voluntarios de Ponta Delgada.
Entre os principais pontos da agenda estiveram o transporte
nao urgente de doentes e a capacitacao dos profissionais
envolvidos no transporte de pessoas submetidas a trata-
mentos de dialise.

Relativamente ao transporte nao urgente, a Delegacao teve
oportunidade de ouvir os responsaveis da instituicao sobre
os desafios atualmente existentes na gestao deste servico,
identificando oportunidades de melhoria que permitam
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aumentar a sua eficiéncia e qualidade, contribuindo para o
bem-estar dos doentes. Entre os aspetos abordados des-
tacou-se a importancia de uma maior articulacao e pla-
neamento entre as entidades envolvidas, nomeadamente
a Associacao Humanitaria dos Bombeiros Voluntarios de
Ponta Delgada e o Hospital do Divino Espirito Santo.

Neste sentido, a Delegacao dos Acores da APIR ja propos ao
Conselho de Administracdo do Hospital do Divino Espirito
Santo a realizacao de uma reuniao de trabalho conjunta com
os Bombeiros Voluntarios de Ponta Delgada, com o objetivo
de identificar solucoes que permitam melhorar o servico
prestado sem acarretar custos adicionais para a Regido. A
APIR considera fundamental ouvir aqueles que diariamente
asseguram este transporte, por forma a encontrar respos-
tas mais eficazes e ajustadas as necessidades dos doentes.

No ambito desta colaboracao, a Delegacao dos Acores da
APIR comprometeu-se ainda a promover uma acao de for-
macao especifica destinada aos profissionais da Associacao
Humanitaria dos Bombeiros Voluntarios de Ponta Delgada
que asseguram o transporte de doentes renais. Esta forma-
cao terd como objetivo reforcar os conhecimentos sobre a
doenca renal cronica, os diferentes tratamentos existentes
e os cuidados especificos a observar durante o transporte
destes doentes, contribuindo para uma resposta mais qua-
lificada, segura e humanizada.

A Delegacao manifesta a sua expectativa de que estas ini-
ciativas possam traduzir-se em melhorias concretas num
futuro proximo, beneficiando todos os doentes que depen-
dem destes servicos para aceder aos seus tratamentos. B

Delegacao Regional dos Acores

Reuniodes institucionais nos Acores

A Delegacao dos Acores da APIR,
acompanhada pelo Presidente Nacio-
nal da APIR, Paulo Urbano, reuniu-
-se no dia 29 de junho com o Diretor
Regional da Saude da Regiao Autoé-
noma dos Acores, Enfermeiro Pedro
Paes e com o Conselho de Adminis-
tracao do Hospital de Santo Espirito
da Itha Terceira, onde fomos também

recebidos no Servico de Hemodialise.
Por Gltimo, fomos também recebidos
em audiéncia pela Senhora Repre-
sentante da Republica para a Regiao
Auténoma dos Acores, Professora
Doutora Susana Goulart Costa.

Durante estas reunioes foram abor-
dados diversos temas relacionados
com a realidade da Insuficiéncia Renal

Cronica na Regiao Autéonoma dos
Acores. Os encontros decorreram de
forma muito positiva e revelaram-
-se bastante produtivos, reforcando
o compromisso de todos os interve-
nientes na melhoria dos cuidados e
da qualidade de vida das pessoas que
vivem com doenca renal. B

Delegacao Regional dos Acores

Delegacao dos Acores da APIR assinala
102" aniversario

A Delegacao dos Acores da APIR assinalou no passado dia
28 de junho, o seu 10.° aniversario, numa sessao solene
realizada na freguesia de Sao Pedro, em Angra do Heroismo,
reunindo representantes de entidades publicas, profissio-
nais de salde, dirigentes associativos, doentes renais, fami-
liares e parceiros institucionais.

Na sua intervencao, o Presidente da Delegacao dos Acores
da APIR destacou que a missao da Associacao vai muito além

da representacao dos interesses das pessoas com doenca




renal, assumindo-se como uma organizacao de proximidade,
solidariedade, informacao, apoio e intervencao social.

Durante a ceriménia foi recordada a evolucao dos cuidados
de Nefrologia em Portugal e na Regidao Auténoma dos Aco-
res, evocando a criacao, em 1984, do primeiro Servico de
Hemodialise dos Acores, no Hospital de Santo Espirito da
Itha Terceira, um marco histérico que permitiu aos doentes
acorianos comecarem a receber tratamento na Regiao.

A Delegacao prestou igualmente homenagem a profis-
sionais que marcaram a histéria da nefrologia acoriana,
nomeadamente ao Dr. José Henrique Sousa Freitas e a
Enfermeira Lucia Freitas, reconhecendo o seu contributo
para varias geracées de doentes renais, bem como recordou
o papel do Dr. Jorge Monjardino e homenageou, a titulo
pdstumo, o antigo dirigente da Delegacao dos Acores o
Sr. Rui Bettencourt, pela sua dedicacao a esta causa.

Foi ainda reconhecido o trabalho desenvolvido pelos pro-
fissionais dos Servicos de Nefrologia dos trés hospitais da
Regido e da Unidade de Hemodialise da Ilha do Pico, salien-
tando o papel essencial que desempenham na prestacao
didria de cuidados as pessoas com doenca renal.

ERSARIO Re
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Ao fazer o balanco da uUltima década, a Direcao da Delega-
cao dos Acores destacou o acompanhamento de inUmeras
situacoes individuais, a participacao em reunioes institu-
cionais, a apresentacao de propostas junto das entidades
competentes, a realizacao de dois Encontros Regionais da
APIR Acores, acoes de sensibilizacao, rastreios, comemo-
racoes anuais do Dia Mundial do Rim e diversas iniciativas
de educacao para a saude.

Na sessao foram igualmente identificadas cinco prioridades

para os proximos anos:

* Encontrar uma solucao definitiva para as instalacoes do
Servico de Hemodialise do Hospital Divino Espirito Santo;

* Garantir um acesso mais rapido aos exames complemen-
tares de diagndstico;
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* Promover o bem-estar e a qualidade de vida das pessoas
com doenca renal;

* Reforcar a prevencao da doenca renal crénica através da
educacao para a saude e da promocao de estilos de vida
saudaveis;

* Melhorar os apoios aos doentes acorianos que necessitam
de deslocacdes para receber cuidados de saude fora da
sua ilha ou da Regiao.

A Delegacao dos Acores da APIR deixou também uma
palavra de reconhecimento a Direcao Nacional da APIR, a
Camara Municipal de Angra do Heroismo, a Junta de Fre-
guesia de Sao Pedro, aos profissionais de salde, entidades
parceiras, empresas, instituicoes e a todos os dirigentes e
voluntarios que contribuiram para o crescimento da Asso-
ciacao ao longo destes dez anos.

F

Na mensagem final, foi reafirmado que a Delegacao dos

Acores continuara a trabalhar em defesa da dignidade, da
igualdade no acesso aos cuidados de saude e da qualidade
de vida das pessoas com doenca renal, sublinhando que "o
acesso aos cuidados de saude é um direito fundamental
e nunca podera depender da ilha onde cada pessoa vive."

Ao celebrar uma década de existéncia, a Delegacao dos
Acores da APIR renovou o compromisso de continuar a ser
uma voz ativa na defesa dos insuficientes renais acorianos,
mantendo-se proxima dos doentes, das suas familias, dos
profissionais de salde e de todas as instituicdes que par-

tilham este objetivo. B
Delegacao Regional dos Acores



Nos dias 9 e 10 de maio, Aveiro rece-
beu o segundo encontro do projeto
APIR Sub-30, reunindo sete jovens
com insuficiéncia renal, vindos de
varias zonas do pais, para dois dias
marcados pela partilha, inclusao e
bons momentos que se passaram.

0 encontro iniciou-se no sdbado com
um passeio de moliceiro pelos canais
de Aveiro, pensado de forma adap-
tada para garantir o conforto e a par-
ticipacao de todos os envolvidos. Um
primeiro momento de descontracao
que permitiu a todos desfrutar da
experiéncia.

Seguiu-se um almoco/convivio no
Restaurante O Bairro, onde o grupo
se sentiu verdadeiramente a von-
tade e onde o almoco se tornou um
dos momentos mais especiais do

encontro, reforcando a importancia
do restaurante receber estes jovens
e adaptar a alimentacao as suas
condicoes.

A noite foi passada na Pousada da
Juventude de Aveiro, permitindo pro-
longar os momentos de convivéncia
e fortalecer ainda mais as ligacoes
criadas ao longo do dia.

Ja no domingo, o grupo visitou a
Fabrica Centro Ciéncia Viva de Aveiro,
numa experiéncia novamente mar-
cada pela inclusao e boa disposicao do
guia. A visita proporcionou momentos
de descoberta, curiosidade e diversao,
mostrando como iniciativas acessiveis
fazem toda a diferenca.

Para terminar este encontro, houve
ainda tempo para uma breve passagem
pela praia da Costa Nova, onde o grupo

pode aproveitar a paisagem e conhecer
as tipicas casas da Costa Nova.

O encontro terminou com uma despe-
dida carregada de significado. Mais do
que um simples fim de semana, estes
dias representaram um espaco onde
sete jovens puderam sentir-se com-
preendidos, confortaveis e livres para
partilhar histdrias, desafios e momen-
tos que a insuficiéncia renal inevita-
velmente traz para as suas vidas, mas
de que alguma forma a uniao entre
todos foi realcada, lembrando que,
mesmo com uma doenca, é possivel
dinamizar um convivio onde todos se

sintam em casa. ®
Lisa Pinheiro




[ COMUNIDADE APIR JINSZ:7YY1TY

Reuniao do grupo APIR Sub-30

No dia 28 de abril, pelas 21h00, foi realizado um encontro
online com os jovens do grupo APIR Sub-30, com a presenca
do Dr. Jodo Albuquerque Goncalves, médico nefrologista
da ULS Santa Maria e Coordenador da Unidade Clinica do
Jovem Adulto Transplantado Renal.

No inicio da reuniao foi colocado um desafio aos jovens
para se apresentarem e responderem a perguntas como
nome, idade, tipo de tratamento e prato de comida favorito.

Depois de os jovens falarem um pouco sobre si, o Dr. Joao
apresentou-se e deu-se inicio ao tema da reuniao, que era
responder a perguntas que os jovens tinham colocado pre-
viamente num formulario e esclarecer outras duvidas que
surgissem.

Ao longo da reuniao foram abordadas e respondidas pelo
Dr. Joao questoes relativas a varios temas, nomeadamente:

* Noticias: falou-se de “fake news”, documentarios,
videos, contelddos das redes sociais, onde foi explicado
que nao devemos acreditar em tudo o que vemos, e
fomos alertados para nao acreditar em certas noticias
publicadas, pois muitas delas pretendem lucrar com
noticias falsas.

Transplante renal: falou-se do tempo de espera para
transplante renal, quais os parametros das listas de
espera, 0os pontos acumulados por cada pessoa da lista,
a situacao de tratamento, a compatibilidade do 6rgao a
ser transplantado, a idade, os niveis de anticorpos, etc.
Foi referido ainda que o transplante com rim de dador
vivo tem um melhor progndstico, pois muitos sdo de
familiares que partilham a mesma genética.

Medicacao: falou-se da toma e da paragem de medi-
camentos, alertando que os medicamentos funcionam de
maneira diferente para cada pessoa, pelo que é sem-
pre bom e necessario avisar o médico nefrologista que
nos acompanha. Para os transplantados, é bastante
importante tomar a medicacao de 12 em 12 horas, sem
atrasos. Foi colocada a questao de tomar a medicacao
com as refeicoes e os horarios das tomas, concluin-
do-se que cada doente tem a sua rotina de medicacao
e deve respeitar as indicacoes dadas pelo nefrologista
que o acompanha.

Desporto: foi colocada a questao se um doente renal
poderia fazer desporto. Pode, mas deve haver cuidado,
sendo recomendado praticar esforcos leves, como cami-
nhadas, natacao e ciclismo. A musculacao deve ser feita
de forma cautelosa, sem causar danos fisicos pelo
excesso de esforco, e ter especial cuidado com os pesos
nos locais das fistulas. Os desportos de contacto devem
ser evitados no caso dos transplantados. Caso se pre-
tenda ainda assim praticar, deve-se avisar e ter o

maximo de cuidado com o rim, pois qualquer toque com
forca podera danificar o 6rgao.

e Alimentacao: sobre a comida foi colocada a questao se
um transplantado poderia comer sushi. A resposta é
que nao é aconselhavel, pois pelo facto de o peixe ser cru
e em restaurantes que nao conhecemos, poder causar
problemas. Fica a sugestao de substituir por sushi cozi-
nhado, de preferéncia feito em casa.

e Depilacao a laser e tatuagens: a depilacao a laser pode
ser feita, mas depende do estado do doente e deve-se
ter o maximo de atencao a qualquer tipo de alergia
na pele e também a higienizacao dos produtos usados.
0 mesmo se aplica as tatuagens. As vezes mesmo com
todo o cuidado pode causar uma infecao na pele e afetar
de forma negativa o rim.

No final o Dr. Jodo reforcou ainda a importancia da criacao
deste grupo APIR Sub-30, a comunicacao entre os jovens
com IRC, a partilha de experiéncias, estratégias e vivéncias,
para que possa haver entreajuda e por vezes responder a
ddvidas ou questoes, lembrando que somos todos iguais e
podemos levar uma vida normal como a das outras pessoas,
obviamente respeitando cada situacao.

Esta reuniao teve um feedback muito positivo e todos os que
ouviram e participaram gostaram bastante da presenca do

Dr. Joao Albuquerque Goncalves. m
Bruno Duarte

Compartilho o meu feedback positivo sobre a reuniao decor-
rida e liderada pelo Dr. Joao Albuguerque Goncalves, que
esteve sempre disponivel para tirar todas as ddvidas e dar
os conselhos necessarios para quem é transplantado, mas
também em contexto de hemodialise/dialise para termos
um estilo de vida seguro e prolongado. As vezes, em con-
sultas de pré-transplante nao ha tempo para se responder
a todas as duvidas que surgem e esta reuniao foi uma exce-
lente iniciativa para isso. Agradeco a disponibilidade do Dr.
Jodo e a APIR pela organizacao e também pela presenca
de outros jovens como eu, para dar forca a influéncia dos

Sub-30'm
Lisa Pinheiro
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Programa Vamos Viajar Juntos - Amarante

Realizou-se mais uma edicao do
Programa “Vamos Viajar Juntos” no
passado més de maio. Estivemos
em Amarante uma semana, e devo
confessar que ja participo neste pro-
grama ha 3 anos seguidos, sempre
em localidades diferentes, e é tudo
sempre bem organizado, mas este
Ultimo superou todas as expectati-
vas! O grupo contou com 32 pessoas
que passaram uma semana radiante
de verdadeiras férias e tranquilidade.
Foi um carregar de baterias naque-
las zonas verdejantes, como sé a zona
Norte nos pode oferecer.

Este programa tem como mentora
a Dra. Marta Olim, Assistente Social
da Diaverum, e conta com o apoio da
APIR. Os IRC estao muito gratos por
este programa, sempre ansiosos por
mais um ano para estarmos juntos.
Este programa também transforma
novas relacoes em amizades puras e

para o futuro, ficamos muitos unidos e
felizes por nos voltarmos a encontrar
ano apods ano.

Este ano tivemos a felicidade de
conhecer mais sete pessoas que par-
ticiparam pela primeira vez! Até no
acolher de novos participantes somos
um grupo unido, que integra e trans-
mite tranquilidade e apoia em tudo.
Porque ha dias em que dar a mao, dar
um beijinho ao pequeno-almoco, dar
um abracinho, se tornou um habito
como sindnimo de festejar a vida e
as amizades. Todos estes sentimen-
tos estao sempre bem presentes nas
manifestacdes diarias, nos sorrisos
espontdneos de felicidade.

Tudo isto se deve, sem duvida, a Dra.
Marta Olim, a toda a equipa da clinica
Diaverum de Amarante, ao nosso guia,
a0 nosso motorista e aos enfermei-
ros que nos acompanharam. Durante
todos os dias, nos nossos passeios,

foram pessoas de muito bom coracao,
pessoas que entendiam as nossas
fragilidades, mas que também nos
admiram pela coragem que temos
em embarcar nesta semana de férias
para sitios desconhecidos, para uma
clinica diferente, onde nao estamos
habituados a fazer a nossa hemodia-
lise. Varios fatores foram determi-
nantes para esta experiéncia: termos
coragem e, acima de tudo, confiar-
mos. O resultado sé poderia ser bom,
com tanta gente envolvida para que
tudo funcionasse bem.

Torna-se imperativo dar os parabéns
a Diretora Clinica, Dra. Catarina Meng,
da clinica Diaverum de Amarante pela
sua preocupacao, disponibilidade e
presenca na clinica. Foi sempre muito
atenciosa, proporcionando uma exce-
lente rececao e que nos transmitiu
muita confianca. Nao esquecemos
também o miminho feito pela Dra.
Catarina Meng que nos ofereceu um
macaron em formato de coracao, que
gesto lindo Dra. Catarina! Sentimo-nos
muito acarinhados e bem tratados e
estamos muito gratos para o resto da
vida. Obrigada, Dra. Catarina Meng!

Em nome de todos agradecemos a
Camara Municipal de Amarante e a
Universidade Sénior, pelo espetaculo
que nos proporcionaram, OBRIGADA! m

Conceicao Antunes

Saude Renal nas Escolas

No passado dia 27 de abril, a APIR esteve presente na Escola
Basica Maria de Lourdes Pintasilgo, em Odivelas, para dina-
mizar uma sessao de sensibilizacao sobre a saude renal
junto dos alunos do 3.2 ano. De forma simples e adaptada

a sua idade, as criancas ficaram a conhecer melhor o papel
dos rins no organismo e a importancia da adocao de habitos
de vida saudaveis para a sua protecao. Durante a visita, a
APIR ofereceu ainda a escola o jogo educativo "A Descoberta



dos Nossos Rins”, uma ferramenta pedagdgica que promove
a aprendizagem de forma interativa e divertida.

Jano dia 5 de maio, a Associacao esteve na Escola Secun-
daria Stuart Carvalhais, em Massama, onde dinamizou uma
sessao para os alunos do 8.° ano sobre a Doenca Renal
Cronica e a importancia da sua prevencdo. Foram abordados
temas como o funcionamento do sistema urinario, os fato-
res de risco, tratamentos existentes e o papel fundamental
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da alimentacao e dos habitos de vida saudaveis na protecao
da salde renal.

Estas iniciativas refletem o compromisso da APIR com a
prevencao da doenca renal, reforcando a importancia de
sensibilizar as geracoes mais jovens para a adocao de esti-
los de vida saudaveis, pelo que agradecemos a ambas as
escolas pelo convite! m

Cantinho da Leitura no Hospital de Setubal

0 Servico de Nefrologia do Hospital de
Setubal, pertencente a Unidade Local
de Saude da Arrabida, criou recente-
mente um espaco dedicado a leitura,
com um conjunto de livros cedidos
pela APIR.

Esta iniciativa pretende tornar o
ambiente hospitalar mais humano,

vive com doenca renal cronica e temos
muito gosto em ter ajudado.

Mais do que livros, este cantinho
representa um escape, através do
qual os utentes e familiares podem
ocupar o tempo, reduzir a ansiedade
associada aos tratamentos e viajar
para onde lhes leva a imaginacao!

acolhedor e estimulante para quem

A convite da clinica Diaverum de Algés, visitdmos esta uni-
dade no passado dia 18 de maio, onde fomos amavelmente
recebidos por toda a equipa, encabecada pela Dra. Patricia
Matias, Diretora-Clinica e pelo Enfermeiro Chefe Carlos
Goncalves, que nos abriram as portas e partilharam con-
nosco a realidade diaria do seu trabalho em prol da quali-
dade de vida dos doentes renais que acompanham.

A APIR esteve representada por Paulo Urbano e Maria Joao
Semedo, da Direcao Nacional.

Foi um momento de proximidade, partilha e colaboracao,
reforcando a presenca da associacao de doentes “dentro
da clinica”, como uma ponte importante de humaniza-
cao, essencial para que cada pessoa se sinta integrada e
apoiada.

Agradecemos, mais uma vez, a forma calorosa como fomos
recebidos e a oportunidade de fortalecer esta relacao de
cooperacao.

Reuniao com 2Light

Apos diversas queixas de associados,
a APIR propoés a 2Light (empresa de
transporte de doentes ndo urgentes),
uma reuniao para analisar a qualidade
dos transportes para hemodialise e,
em conjunto, identificar oportunida-
des de melhoria.

Foi abordada a especificidade deste
tipo de transporte e a necessidade de
cumprimento rigoroso de horarios, a
importancia de tripulacoes prepara-
das e sensiveis ao estado clinico dos

doentes e a necessidade de melhorar
os canais de comunicacao com enti-
dades e utentes.

A APIR enaltece a disponibilidade da
2Light para melhorar a qualidade do
seu servico, bem como a abertura e o
espirito construtivo por ela demons-
trados. Atitudes fundamentais para
reforcar uma parceria que queremos
solida e orientada para o futuro e o
bem-estar dos utentes.
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Como parte deste compromisso con-
junto, a APIR ird oportunamente cola-
borar na formacao das tripulacoes,
contribuindo para uma maior sensi-
bilizacao e capacitacao das equipas.

150 exemplares do manual do Trans-
porte do Doente Hemodialisado, que
servirao de apoio pratico e farao parte
do equipamento de todas as viaturas
da empresa.

Seguimos empenhados em trabalhar
lado a lado para garantir um trans-
porte mais humano, mais seguro e
mais previsivel para todos os doentes
que dele dependem. W

Foram ja oferecidos um conjunto de

Jornadas de Enfermagem em Nefrologia da ULS
de Santo Antonio

pessoa com doenca renal crénica e familia”, moderada pela
Enfermeira Cristiana Sarmento e que contou com a parti-
cipacao de Paulo Urbano enquanto orador. Este momento
assumiu particular relevancia pela importancia e sensibi-
lidade das partilhas, promovendo um momento de reflexao
e partilha centrado nos testemunhos de pessoas que vivem
com a doenca renal crdnica e respetivos cuidadores, des-
tacando os desafios que surgem ao longo do percurso de
salde e do tratamento.

A discussao centrou-se no impacto da doenca renal crénica

na vida quotidiana, sublinhando a importancia da relacao

As Il Jornadas de Enfermagem em Nefrologia da ULS de entre profissionais de salde, pessoa e familia para uma

Santo Antdnio decorreram entre 27 e 29 de maio, no Insti- abordagem verdadeiramente humanizada.

tuto de Ciéncias Biomeédicas Abel Salazar, no Porto, reu- A APIR felicita a organizacao das Jornadas e deixamos mais

nindo enfermeiros e outros profissionais de saude para trés . . .
uma vez o nosso agradecimento pelo convite e por mais

dias de reflexao sobre praticas, desafios e a evolucao dos uma oportunidade de partilha da realidade de viver com

cuidados na area da nefrologia. -
esta condicao. ®

A APIR marcou presenca na Sessao Solene de Abertura,

assim como na mesa-redonda intitulada “A experiéncia da

Simposio "Pessoa com Doenca Croénica"

A sua intervencao, subordinada ao
tema "Viver com Insuficiéncia Renal”,
constituiu um testemunho marcante
sobre a experiéncia quotidiana de
guem convive com a doenca renal
cronica e sobre o contributo insubsti-
tuivel que essa vivéncia pode oferecer
a formacao dos futuros profissionais
de saulde.

e pratica que nenhum manual conse-
gue transmitir na sua plenitude.

A intervencao evidenciou, ainda, o
papel fundamental que as associa-
coes de doentes desempenham no
acompanhamento da doenca crdnica.
No caso especifico da doenca renal, a
APIR tem vindo a assumir uma acao
determinante em vertentes essen-

No passado dia 29 de abril de 2026, a
Escola Superior de Enfermagem de
Coimbra acolheu o Simpdsio "Pessoa
com Doenca Crdnica”, um encontro
dedicado a reflexao sobre os desafios
da doenca renal cronica.

A APIR fez-se representar neste
evento pelo seu Vice-Presidente,
Carlos Coelho, convidado a partilhar
a perspetiva do doente renal num con-
texto académico e multidisciplinar.

Ao longo da sua apresentacao, Carlos
Coelho sublinhou que o conhecimento
acumulado pelos doentes durante
anos de convivéncia com a doenca
representa um recurso pedagdgico de
valor inestimavel. Esse saber expe-
riencial construido nas rotinas de
tratamento, na gestao emocional e na
adaptacao constante as exigéncias da
doenca proporciona aos profissionais
de salide uma compreensao humana

ciais: do apoio emocional e informa-
tivo ao doente e a familia, a represen-
tacao dos interesses dos insuficientes
renais junto das entidades de salde
e dos decisores politicos. As associa-
coes de doentes funcionam, assim,
como elo de ligacao entre o mundo
clinico e a realidade vivida, assegu-
rando que a voz de quem enfrenta
a doenca nao se dilui no percurso

institucional. ®m
Carlos Coelho
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Conferéncia “Sustentabilidade Estratégica da
Dialise: Agenda para 2040”

-

Paulo Urbano representou a APIR na conferéncia anual da
Anadial, dedicada ao tema “Sustentabilidade Estratégica da
Dialise: Agenda para 2040”7, que teve lugar a 26 de maio,
no novo Campus de Carcavelos da NOVA Medical School.

0 encontro reuniu especialistas de varias areas para dis-
cutir os desafios e oportunidades que moldarao o futuro da
didlise em Portugal, abordando temas como a sustentabi-
lidade econdmica, a sustentabilidade ambiental, a atracao
e retencao de profissionais de salde e o papel da inovacao
tecnoldgica na melhoria dos cuidados.

A perspetiva dos doentes esteve em destaque na sessao
“Viver com Doenca Renal Crénica: Expectativas e Reali-
dade”, conduzida pelo Dr. Artur Mendes, Diretor Médico
Nacional da DaVita Portugal. Nesta sessao, Paulo Urbano,
enquanto “keynote speaker”, partilhou de forma humana
e leve o impacto de viver com doenca renal crénica e de
realizar hemodialise, reforcando a importancia de colocar
o doente no centro das decisdes em saude.

No dominio da sustentabilidade ambiental, foi sublinhado
que a hemodialise continua a ser uma das areas da saude
com maior pegada ecoldgica, devido ao elevado consumo
de agua e energia, bem como a producao significativa de
residuos.

Quanto a sustentabilidade econdmica, registou-se um
ligeiro aumento do preco compreensivo nos Ultimos meses,
mas que foi considerado insuficiente para fazer face aos
custos reais associados a prestacao de um tratamento de
exceléncia, como é a hemodialise no nosso pais.

A conferéncia terminou com uma mesa-redonda sobre os
modelos de dialise e politicas de saude, onde se discutiu a
necessidade de reforcar a integracao de cuidados, atualizar
0 preco compreensivo e a necessidade de garantir que o
sistema continua a colocar o doente no centro do sistema,
hoje e no futuro. m

3°2 Encontro de Parceiros Sociais da Diaverum

A clinica Diaverum de Linda-a-Velha,
situada em Algés, acolheu, em maio
de 2026, 0 3.° Encontro de Parceiros
Sociais do Sul, uma iniciativa organi-
zada pela Diaverum, que reuniu pro-
fissionais de saude e representantes
de estruturas fundamentais da socie-
dade civil para uma reflexao conjunta
sobre os cuidados prestados as pes-
soas com doenca renal crénica.

A APIR esteve representada por uma
delegacao composta por Paulo Urbano,
Carlos Coelho, Marta Campos e Sénia
Cartaxeiro. Paulo Urbano e Carlos
Coelho participaram num painel de

em Linda-a-Velha

discussao dedicado a experiéncia de
viver com insuficiéncia renal, parti-
lhando testemunhos e perspetivas que
reforcaram a importéancia da voz dos
doentes neste tipo de foruns.

Iniciativas como esta sao fundamen-
tais para estreitar a ligacao entre as
instituicoes de salde, as entidades
sociais e as associacoes de doentes,
contribuindo para a criacao de redes
de apoio sdlidas e abrangentes. Dar
voz a quem vive diariamente com
a doenca renal crénica e promo-
ver a partilha de experiéncias sao
passos essenciais para identificar

necessidades reais e encontrar res-

postas mais eficazes, que se traduzam
em melhores condicoes de vida e de
tratamento para todos os doentes. B

Carlos Coelho




NEFRAMEA | RN

Primeiro encontro europeu de doentes
com Nefropatia IgA

Tive o prazer de ser convidada pela APIR para o primeiro
encontro presencial de doentes com Nefropatia IgA na
Europa - Comunidade IgAN Friends, que ocorreu no dia 9
de junho deste ano, em Bruxelas. O encontro foi apoiado
pela Federacao Europeia de Doentes Renais (EKPF) e con-
tou com a participacao de médicos, professores, cientistas
especializados sobre o tema e doentes com Nefropatia IgA
de varios paises da Unido Europeia.

Devo dizer que venho deste encontro com o coracao cheio
de esperanca e muito feliz por poder conviver com pessoas
que tém o mesmo diagndstico que eu.

Quando fui diagnosticada com Nefropatia IgA aos 40 anos
de idade, pouco ou nada sabia acerca desta doenca. Apesar
de ser enfermeira, nunca antes tinha ouvido falar desta
condicdo de salde e sentia-me, por isso, bastante sozinha
nesta minha nova jornada.

A NIgA é uma doenca autoimune rara que afeta o sistema
renal como o seu alvo preferencial, mas estamos a falar
de uma patologia que afeta varias partes e dimensoes do
ser. A pessoa com este diagnéstico tem o direito a sentir-
-se acompanhada e a ter uma equipa multidisciplinar para

assegurar todos os cuidados de salde de que necessita.

Em Portugal ainda se fala pouco desta doenca e o seu diag-
noéstico pode ser bastante demorado, como foi 0 meu caso,
passando de especialista em especialista até se chegar a
uma conclusdo. Por isso, este encontro foi também uma
chamada de consciéncia para toda a populacdo e ndo sé
doentes. Assim sendo, a comunidade IgAN Friends aponta
para o dia 14 de maio para se falar mais sobre esta doenca
renal.

0 encontro em Bruxelas fez-me ver que afinal nao estou
sozinha. Muitas das histérias contadas eram parecidas a
minha e tanto os receios como os medos eram igualmente
idénticos, como se estivéssemos todos a falar numa lin-
guagem comum de compreensao e de aceitacao. Afinal de
contas, a vontade de viver com maior qualidade de vida era
transversal a cada um de nds. No fundo, acredito que seja
isso mesmo que a doenca nos queira dizer. Penso mui-
tas vezes que esta doenca traz consigo uma mensagem.
A mensagem de que tem de existir um cuidado maior por
nds e um amor interno que nos leva a que cada dia seja
uma oportunidade de trazermos mais amor para dentro
das nossas vidas.

Foi um dia preenchido ndo sé pela convivéncia entre todos,
como também por palestras superinteressantes baseadas
em estudos clinicos realizados na Unido Europeia. Fiquei a
saber de novos tratamentos e de novos farmacos ja apro-
vados, inclusivamente sobre o Sparsentan - novo medica-
mento para reduzir a proteindria e preservar a funcao renal
destes doentes.

Agradeco mais uma vez a APIR esta oportunidade de estar
presente neste dia maravilhoso de partilha de histérias e

de pessoas inspiradoras.
Baérbara Roldao

Dialise Peritoneal Domiciliaria Assistida

Realizou-se no passado dia 14 de abril

a cerimonia inaugural do programa
de “Didlise Peritoneal Domiciliaria

Assistida”, uma parceria entre a
Unidade Local de Saude de Lishoa
Ocidental, o Municipio de Oeiras e a
Fundacao Renal Portuguesa.

A cerimoénia foi conduzida pelo Presi-
dente da Fundacao Renal Portuguesa,
Dr. José Manuel Guillade e contou
com a presenca da Ministra da Saude,
Dra. Ana Paula Martins, da Vereadora
da Gestao e Promocao da Saude da
Camara Municipal de Oeiras, Dra.
Teresa Bacelar, da Presidente do Con-
selho de Administracao da ULS LO,

Dra. Isabel Aldir, e da Prof.2 Anabela
Rodrigues, Presidente da CIMEN-DRC
(Comissao de Implementac&o e Moni-
torizacao da Estratégia Nacional para
a Doenca Renal Crénica), entre outros
convidados. A APIR esteve represen-
tada por Maria Joao Semedo, da Dire-
cao Nacional, e Marta Campos.

Este programa permite que os doen-
tes em dialise peritoneal domiciliaria
tenham assisténcia a realizacao do
seu tratamento por um profissional
treinado para o efeito. Para além



disso, € um programa que apoia e
liberta pontualmente os cuidadores
informais das suas responsabilida-
des, no sentido da preservacao do

seu descanso e/ou da sua autonomia.

0 Municipio de Oeiras disponibilizou
uma viatura para o efeito, que permite
assegurar o transporte das equipas
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envolvidas e garantir a continuidade e
eficiéncia deste apoio ao domicilio. B

Presenca na Expofarma

Através da Plataforma Saldde em Diéalogo, a APIR voltou a
marcar presenca na Expofarma, que decorreu entre os dias
28 e 30 de maio, no Centro de Congressos de Lisboa, em
paralelo com o 15.° Congresso Nacional das Farmacias.

Tal como ja é habitual, a Plataforma Saude em Dialogo foi
convidada a estar presente com um espaco, o qual dis-
ponibiliza as suas associadas, por turnos previamente
organizados.

A Expofarma é, por exceléncia, o momento de reuniao de
varios profissionais da drea da saude e entidades da area
da saude, em particular da area farmacéutica, sendo por

isso uma ocasiao para se reforcar em relacoes profissio-
nais e institucionais e para se construirem e renovarem
parcerias. E, também, uma boa oportunidade para as varias
Associacoes que integram a rede da Plataforma Saude em
Dialogo se darem a conhecer neste contexto, estabelecendo
e reforcando contactos e partilhando ideias e projetos ino-
vadores na area da salide com os varios profissionais e
entidades presentes.

A APIR esteve representada por Paulo Urbano e Maria Joao
Semedo, da Direcao Nacional.

Agradecemos mais uma vez o convite e a oportunidade! B

APIR na Imprensa Farmacéutica

Temos o prazer de partilhar que a
APIR foi convidada a dar o seu teste-
munho em duas edicoes de revistas de
referéncia no mundo farmacéutico: a
Revista Sauda, das Farmacias Portu-
guesas, e a Revista Farmacia Distri-
buicao, da Netfarma.

Este reconhecimento é, para nds,

reflete a importancia que as farma-
cias tém, e podem cada vez mais ter,
na vida dos nossos associados. As far-
macias sdo, muitas vezes, o primeiro
ponto de contacto com os cuidados de
saude, e é fundamental que conhecam
de perto as necessidades e os desafios
das pessoas que representamos. i

Podem consultar os artigos através
dos QR codes abaixo:

Revista Saluda
Farmacias Portuguesas

Revista Farmacia

motivo de grande satisfacao, pois

No passado dia 13 de maio, a APIR, através do seu Vice-Pre-
sidente Carlos Coelho, participou na Conferéncia d.HOLIDAY
2026, organizada pela Diaverum em Sopot, na Polénia. O
evento reuniu mais de 50 profissionais de saude, associa-
coes de doentes, parceiros de viagem e representantes da
Diaverum, provenientes de 22 paises, todos unidos por uma
missdao comum: tornar as viagens mais acessiveis, seguras e
sem entraves para os doentes em dialise em todo o mundo.

0 programa d.HOLIDAY, atualmente disponivel em 24 paises
e com acesso a mais de 457 clinicas Diaverum a nivel global,
permite aos doentes em dialise planear e realizar viagens
de férias sem interrupcao do seu tratamento. Através de
uma plataforma integrada, os doentes podem pesquisar
clinicas no destino pretendido, verificar a disponibilidade de
vagas e agendar sessodes de dialise de forma rapida e sim-
plificada, eliminando grande parte da burocracia que habi-
tualmente condiciona a liberdade de viajar desta populacao.

Distribuicao

Carlos Coelho Netfarma

d.HOLIDAY
Conference

2026, SOPOT

Esta conferéncia reforca a aposta que a Diaverum tem feito
na criacao de uma verdadeira cultura de mobilidade e na
capacitacao dos doentes para que possam exercer plena-
mente a sua liberdade de viajar.

No ambito da conferéncia foi também apresentado o
kidney.com, um novo assistente digital baseado em inteli-
géncia artificial, especificamente concebido para a area da
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saude renal. Esta ferramenta permite aos doentes e cui-
dadores aceder a informacao fidvel e personalizada sobre
a doenca renal crénica, tratamentos, nutricdo e gestao do
dia a dia, contribuindo para uma maior literacia em saude
e para a tomada de decisoes mais informadas.

A APIR manifesta o seu agradecimento por este convite e
reitera o seu compromisso em continuar a trabalhar, lado
a lado com parceiros nacionais e internacionais, para que
todos os doentes renais portugueses possam exercer o seu
direito as férias, ao lazer e a uma vida plena.

Carlos Coelho

Galado 50° Aniversarioda ALCER

A Federacion Nacional de Asociacio-
nes ALCER (Asociacion para la Lucha
Contra las Enfermedades del Rindn),
entidade congénere da APIR em Espa-
nha, celebrou no passado dia 29 de
maio o seu 50.° aniversario, com uma

gala comemorativa no Edificio Nouvel
do Museo Reina Sofia, em Madrid.

A iniciativa reuniu representantes
institucionais, profissionais de saude,
entidades colaboradoras, voluntarios,
pessoas com doenca renal, familias e
parceiros da indUstria farmacéutica
que tém acompanhado o percurso
da federacao ao longo das ultimas
cinco décadas. A APIR foi convidada a
acompanhar esta celebracao, estando
representada por Luis Moreira, Tesou-
reiro da Direcao Nacional.

A apresentacao da gala esteve a
cargo do humorista, ator e apresen-
tador José Corbacho, ele proprio

Estudo Hércules

transplantado renal de dador vivo.
Foi uma noite marcada por emocoes
e memdrias partilhadas, numa via-
gem pelos momentos que moldaram
a historia da Federacao, e também de
reconhecimento e homenagem a todas
as pessoas que, ao longo de cinco
décadas, contribuiram para construir
e fortalecer este percurso coletivo.

Parabéns a ALCER pelo meio século
de atividade e de dedicacao na luta
pela qualidade de vida das pessoas
com doenca renal crénica. Orgulha-
mo-nos de percorrer este caminho
lado a lado, num espirito de parceria
e solidariedade em prol dos doentes
renais de ambos os paises. B
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O Estudo Hércules é um projeto da Boehringer Ingelheim,
que conta com o apoio cientifico da Sociedade Portuguesa
de Nefrologia e o apoio institucional da APIR e que pre-
tende apurar quantas pessoas vivem com DRC no pais, onde
estao, e quais as suas principais caracteristicas clinicas e
sociodemograficas. Apesar de se estimar que a DRC afete
até 10% da populacao adulta, Portugal nao dispoe atual-
mente de dados nacionais recentes e abrangentes que per-
mitam conhecer a real dimensao do problema. Esta falta de
informacdo dificulta o planeamento de estratégias eficazes
de prevencao, diagndstico precoce e resposta em saude.

0 projeto HERCULES integra dois pilares essenciais:

e HERCULES DRC: Estudo nacional de prevaléncia da DRC,
fundamental para revelar a verdadeira dimensao desta
patologia em Portugal.

e HERCULES CRM: Estudo retrospetivo que analisara o
percurso integrado do doente com condicdes cardio
vasculares, renais e metabodlicas em diferentes Unidades
Locais de Saude (ULS'’s) com representatividade nacional.

Com este projeto pretende-se saber qual a carga da doenca
renal crénica e das condicoes frequentemente associadas,
contribuindo para melhores cuidados de sadde. A combi-
nacao destas duas abordagens cientificas vai permitir, pela
primeira vez, obter uma visao integrada, robusta e real do
panorama nacional destas doencas.

0 estudo HERCULES DRC ira envolver 3.000 pessoas resi-
dentes em Portugal continental, Acores e Madeira, sele-
cionadas de forma aleatéria, representando de uma forma
equilibrada a populacao portuguesa.

O convite a participacao é feito porta a porta por equipas
qualificadas. A participacao é simples e voluntaria, envol-
vendo um questionario de caracterizacao e uma avaliacao
simples da funcao renal, realizada através de analises ao
sangue e a urina.

Paulo Urbano esteve presente no programa "0la, Bom Dia"
da CMTV, acompanhado pela Dra. Noélia Lopez dos San-
tos, médica nefrologista, para divulgar este estudo junto do
publico. Os resultados estao previstos para o final de 2026 e
serao divulgados junto da comunidade cientifica, decisores,
profissionais de salde e sociedade em geral. B



Joao Albuquerque Goncalves

Unidade Clinica do Jovem Adulto Transplantado Renal da ULS Santa Maria

Joao Albuquerque Goncalves é licenciado em Medicina
pela Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Nova
de Lisboa e concluiu o Internato Complementar de Nefro-
logia no Hospital Amato Lusitano, em Castelo Branco, em
2012. Desde 2013, exerce funcées como médico nefrolo-
gista no Servico de Nefrologia e Transplantacao Renal
do Hospital de Santa Maria. E ainda o responsavel pela
Unidade Clinica do Jovem Adulto Transplantado Renal,
formalizada em 2025 e integrada no Centro de Referéncia
de Transplantacao Renal da ULS Santa Maria, onde coor-
dena o acompanhamento especializado de jovens adultos
transplantados, uma unidade pioneira no nosso pais.

Foi precisamente esta Unidade e o acompanhamento
deste grupo particular de doentes renais que despertou
a nossa curiosidade e serviu de ponto de partida para esta
conversa.

A Unidade Clinica do Jovem Adulto Transplantado Renal
da ULS Santa Maria é pioneira em Portugal. Como sur-
giu esta unidade e que passos foram necessarios para a
implementar?

A Unidade Clinica do Jovem Adulto Transplantado Renal
nasceu da constatacao de uma realidade bem conhecida
internacionalmente: a transicao entre os cuidados pediatri-
cos e os cuidados de adultos constitui um periodo de elevado
risco de perda do enxerto para os jovens transplantados
por incumprimento terapéutico ou abandono de cuidados.

Até 2021, no Hospital de Santa Maria, os doentes transita-
vam aos 18 anos da Nefrologia Pediatrica para a Nefrologia
de Adultos, que funcionam segundo modelos diferentes,
refletindo realidades assistenciais distintas, quer pelo
maior volume de doentes acompanhados na Nefrologia de
Adultos, quer pelas necessidades especificas da populacao
pediatrica.

Essa passagem abrupta de seguimento médico aos 18 anos
para os adultos coincide com uma fase da vida marcada por
profundas transformacoes pessoais, académicas, profis-
sionais e sociais.

No Hospital de Santa Maria, o Servico de Nefrologia ja tinha
médicos dedicados a estes doentes, mas eram seguidos
em consultas de pods transplante renal ou de Nefrologia
de adultos.

Com o apoio do Professor Doutor José Antonio Lopes e
da equipa de Nefrologia Pediatrica liderada pelo Dr. José
Eduardo Silva, entendemos necessaria a criacao da con-
sulta de transicao de Nefrologia de Pds Transplante Pedia-
tria-Adultos em 2021, que se diferenciava pela articulacao
solida entre a Nefrologia de Adultos e Pediatrica, com con-
sultas partilhadas, incluindo os jovens adultos e as respe-
tivas familias ou cuidadores. Nestas consultas ja tinhamos

preparados questionarios para avaliacao dos doentes e
flexibilizacao das equipas para passar os doentes para os
adultos de forma gradual.

Mas depressa percebi que eram necessarios mais tempos
de consulta, apoio multidisciplinar, um espaco dedicado,
dar formacao a outras categorias profissionais para as inte-
grar em equipa e dar o melhor atendimento possivel, dado
as necessidades especificas desta populacao.

Garantir a colaboracao regular e dedicada de outras valén-
cias hospitalares constituiu um dos maiores desafios da
implementacao do projeto. Gradualmente conseguimos ter
os espacos fisicos e horarios especificos e conseguimos
integrar a Psicologia, com o apoio do servico de Psiquiatria,
numa manha por semana desde agosto de 2023. Poste-
riormente, a Assistente Social integrou a equipa, dadas as
frequentes necessidades de apoio social identificadas nesta
populacao. Destaco também a Nutricionista tao relevante
para, numa idade precoce ensinar os doentes a ter habi-
tos nutricionais adequados. Finalmente, em abril de 2024
foi possivel integrar na equipa da transicao um elemento
de Enfermagem da equipa do Hospital de Dia da Dialise
do Servico de Nefrologia e Transplantacao Renal da ULS
Santa Maria.

A criacao da Unidade Clinica do Jovem Adulto Transplan-
tado Renal formalizou-se em 27 de fevereiro de 2025, pro-
curando responder a estas necessidades, oferecendo um
acompanhamento especificamente adaptado aos jovens
adultos transplantados renais. Foi necessario desenvolver
um modelo multidisciplinar, incluindo a Nefrologia, Enfer-
magem, Assistente Social, Psicologia e Nutricionista, refor-
car a articulacao entre Nefrologia Pediatrica e de Adultos,
criar consultas dedicadas, num espaco dedicado e definir
estratégias que promovam uma transicdo progressiva e
segura para o ambiente dos adultos. Estas estratégias
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iniciam-se na Pediatria, pelos 12-15 anos e prolongam-se
até aos 22-26 anos na Nefrologia de Adultos.

A coordenacao médica pela Nefrologia de Adultos é essen-
cial para assegurar a coesao da equipa multidisciplinar, a
uniformizacao de procedimentos e a formacao especifica
necessaria a cada area de intervencao. Sao realizadas reu-
nides mensais para discussao de casos clinicos complexos,
individualizacao de cuidados e definicao de estratégias de
melhoria continua da Unidade, incluindo da sua divulgacao.

O principal objetivo foi garantir que nenhum jovem se
sentisse "perdido” no sistema de saude precisamente
numa fase em que a preservacao do transplante depende
da sua autonomia e responsabilidade que estao em
desenvolvimento.

Destaco o papel da APIR, a quem agradeco o apoio nas
diferentes iniciativas, como a possibilidade da criacao da
APIR Sub-30 - um grupo de jovens e adultos jovens com
doenca renal crénica, onde a partilha de ideias e o didlogo
sao centrais para que sintam que nao estao sozinhos na
doenca e dar os seus exemplos, tirar dividas, ouvirem-se
e até dinamizar encontros entre si.

Na pratica, o que diferencia esta unidade e como é feita
a transicao dos adolescentes transplantados para a vida
adulta?

0 elemento diferenciador é a centralidade do jovem e da sua
familia no processo de cuidados. Trata-se de acompanhar
uma pessoa que esta a construir a sua identidade, a iniciar
estudos superiores ou atividade profissional, a desenvolver
relacoes afetivas e a assumir gradualmente responsabili-
dades sobre a sua prépria vida e saude, inerentes a idade.

Esta Unidade acompanha atualmente mais de 50 jovens
adultos transplantados renais e diferencia-se por ser plu-
ridisciplinar. Importa referir que, anteriormente, os jovens
provenientes da Pediatria eram acompanhados nas con-
sultas de Nefrologia de Adultos, tal como se seguem os
restantes doentes, no mesmo espaco e pelos mesmos pro-
fissionais. No entanto, destaco que na ULS Santa Maria ja
foram realizados mais de 1400 transplantes renais a doen-
tes adultos, contrastando com cerca de 150 transplantes
renais na Pediatria.

As grandes diferencas sao a personalizacao dos cuidados,
numa Unidade em que o tempo para cada consulta é maior

e as consultas sao mais frequentes, em espaco proprio dedi-
cado no Hospital de Dia da Nefrologia. O percurso do doente
foi especificamente estruturado: o doente faz a avaliacao
laboratorial, aguarda em sala de espera especifica da Nefro-
logia, é chamado pelo enfermeiro e pelo médico, nutricio-
nista, psicélogo e assistente social, sempre que necessario.
Procura-se aumentar a participacao e responsabilidade de
cada adulto para preservacao da propria satde e preparar o
jovem para integrar posteriormente o seguimento regular
na Unidade de Transplantacdo Renal (dos adultos).

Atransicao é preparada de forma progressiva e nao acontece
num Unico dia. Procuramos que exista uma aproximacao
gradual entre as equipas pediatricas e de adultos, permi-
tindo que o jovem conheca previamente os profissionais
que o irao acompanhar. Paralelamente, sao trabalhadas,
por cada profissional, as competéncias de autonomia de
cada jovem adulto, nomeadamente a gestao da medicacao,
o reforco do conhecimento da sua doenca e a capacidade de
interagir diretamente com os profissionais de satide no SNS.

O objetivo final é que o jovem deixe de ser um participante
passivo nos cuidados para se tornar gradualmente num
agente ativo na preservacao do seu transplante e da sua
saude global.

Com uma equipa pluridisciplinar é possivel trabalhar com o
doente e cuidadores/familia nos varios campos para garan-
tir a seguranca e proximidade que precisam e informar ade-
quadamente da necessidade do cumprimento da medicacao
e responder a todas as duvidas com o tempo necessario. A
autonomia e qualidade de vida dos jovens adultos depende
do funcionamento deste bem tdo essencial que é o rim
transplantado e que deve ser preservado.

Temos de ajudar o doente a seguir o seu caminho, enfren-
tando os obstaculos que a vida acarreta com a melhor pos-
tura, saude e responsabilidade.

Da sua experiéncia, quais considera serem os principais
desafios/situacdes enfrentados pelos doentes desta faixa
etdria especifica que nao sao, na sua maioria, experien-
ciados por outros perfis sociodemograficos?

A adolescéncia tardia e a entrada na idade adulta sao perio-
dos em que o desejo de normalidade assume uma enorme
importancia. Muitos jovens nao querem sentir-se diferentes
dos seus pares, nem ser definidos pela sua doenca.

Ao mesmo tempo, surgem desafios relacionados com a
autonomia, a integracdo académica e profissional, a sexuali-
dade, a fertilidade, aimagem corporal e os relacionamentos
interpessoais. Acresce ainda a necessidade de manter uma
terapéutica complexa e permanente, muitas vezes quando
a pessoa se sente fisicamente bem.

Existe também uma tendéncia natural para a percecao
reduzida do risco, caracteristica desta fase do desenvol-
vimento. Quando um transplante funciona bem durante
anos, alguns jovens podem subestimar as consequéncias
do incumprimento terapéutico, o que aumenta a vulnera-
bilidade do enxerto renal.

Por isso, o desafio nao é apenas médico. E também psico-

logico, social e educacional. Aqui, destaco a necessidade
do apoio e orientacao nao apenas pela Psicologia, mas pela



estreita ligacdo a Psiquiatria, que se tem revelado funda-
mental. Surgem muitas situacdes pessoais e familiares
que se revelam criticas associadas a familias disfuncionais,
abandono de cuidadores, doentes em casas de acolhimento,
situacoes de défices cognitivo ou motor, consequéncias
de patologias genéticas ou adquiridas na infancia. Outras
situacoes caracteristicas desta faixa etaria sao o inicio das
relacoes pessoais, namoros, aprender a lidar com o luto
pela perda de familiares ou amigos, “bullying”, necessidade
de emprego para atingir alguma autonomia financeira.

Outro fator realmente importante é a necessidade de a
equipa ter consciéncia que esta populacao tem mesmo
patologias diferentes que causam a sua doenca renal, com
maior predominancia para as doencas renais congénitas
do trato urinario/doencas hereditarias com atingimento
multiorganico, em contraste com a populacao mais velha,
com Diabetes ou Hipertensao arterial, por exemplo. Por
este motivo os profissionais que integram esta Unidade e
acompanham esta populacao necessitam de conhecimen-
tos especificos que ultrapassam a transplantacao renal,
propriamente dita.

Na sua opinido, qual o papel da satide mental no sucesso
do transplante renal, particularmente nestas idades?

A saude mental é absolutamente fundamental. Nao pode-
mos dissociar o sucesso de um transplante do bem-estar
emocional da pessoa que o recebe.

Ansiedade, depressao, baixa autoestima, dificuldades de
integracao social ou sentimentos de diferenca podem
influenciar diretamente a adesao terapéutica e a capaci-
dade de autocuidado. Um jovem que se encontra emocio-
nalmente fragilizado tera naturalmente mais dificuldade
em cumprir rotinas exigentes e manter uma relacao sau-
davel com a sua condicao clinica.

Por outro lado, jovens emocionalmente apoiados, com redes
familiares e sociais adequadas e com acesso a acompanha-
mento psicolégico quando necessario, tendem a apresentar
melhores resultados clinicos e melhor qualidade de vida.

A medicina moderna deve olhar para o transplante como
um processo continuo que integra igualmente a dimensao
psicoldgica e social.

Na minha opinido, o acompanhamento clinico no pés trans-
plante renal ou até, diria mais, dos doentes renais crénicos
em qualquer fase da doenca, deve ser complementado com
Psicdologos com experiéncia na area da doenca (renal) cré-
nica e, neste caso, na area da transicao para a vida adulta.

0 incumprimento terapéutico nesta faixa etaria continua
a ser um dos principais fatores de risco para perda do
transplante? Porqué? Que estratégias podem ser usadas
para o minimizar?

Sim. Entre os 17 e 0s 24 anos assistimos a um pico de rejei-
cao do enxerto renal associado a falhas na toma de medica-
cao. O incumprimento terapéutico continua a ser reconhe-
cido internacionalmente como uma das principais causas
evitaveis de perda do enxerto nos jovens transplantados.

A medicacao imunossupressora exige uma adesao rigo-
rosa e continuada. Ao contrario de outras terapéuticas,
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pequenas falhas repetidas podem ter consequéncias gra-
ves e irreversiveis.

As razoes para o incumprimento sdao multiplas, desde
0 esquecimento, desejo de independéncia, negacao da
doenca, fadiga terapéutica, dificuldades emocionais ou
simplesmente a vontade de viver uma vida semelhante a
dos seus amigos.

Para minimizar este problema é essencial estabelecer uma
relacao de confianca com os jovens, promover a literacia
em saude (divulgacdo de informacao clinica através de
folhetos ou podsteres, estimular educacao em salde nas
consultas), utilizar ferramentas digitais de apoio a ades&o
(aplicacbes moveis ou alarmes), envolver a familia/cuida-
dores de forma equilibrada. Mais do que fiscalizar, importa
compreender as dificuldades concretas de cada pessoa e
construir solucoes individualizadas de forma a promover a
adesdo a terapéutica.

Que mensagem considera essencial transmitir a jovens
que vivem com doenca renal crénica?

A principal mensagem é que a doenca renal crénica é ape-
nas uma condicao de salde importante, mas que nao define
quem sao, nem limita necessariamente aquilo que cada um
pode alcancar.

Embora existam desafios acrescidos, muitos jovens com
doenca renal crénica conseguem estudar, trabalhar, cons-
truir familias, praticar desporto e desenvolver os seus pro-
jetos de vida.

E importante que compreendam que cuidar da salde nio
representa uma limitacao da liberdade. Pelo contrario,
cuidar da propria saude é uma forma de preservar opor-
tunidades futuras. Cada consulta cumprida, cada toma
de medicacao e cada decisao responsavel representa um
investimento na sua autonomia e qualidade de vida.

Gostaria de transmitir que nao estao sozinhos neste per-
curso. Cada médico, cada clinico, cada um de nés, enquanto
profissionais de saude dedicados ao nosso trabalho, com as
devidas particularidades, estamos todos aqui para ajudar.

Existem planos de replicar este conceito para outros hos-
pitais ou para outros jovens doentes renais que nao sejam
transplantados?

Acredito que o modelo de acompanhamento especifico para
jovens adultos tem potencial para ser adaptado a outras
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areas da nefrologia e a outras instituicoes. As necessidades
associadas a transicao nao se limitam aos doentes renais
transplantados. Também jovens com doenca renal cronica
avancada, doencas hereditarias ou em programas de dialise
enfrentam desafios semelhantes relacionados com auto-
nomia, adesao terapéutica e integracao social. Acrescento
que a transicao do jovem da Pediatria para a idade adulta
é transversal a todas as especialidades, a todas as pato-
logias. Por este motivo, este é genericamente um modelo
replicavel em todas as areas da Medicina, com um especial
relevo na area da transplantacao, dado que o incumpri-
mento terapéutico, mesmo quando aparentemente pontual,
tem um potencial efeito devastador na funcao do enxerto
renal e na qualidade de vida do doente.

O ideal serd que, progressivamente, os sistemas de salde
reconhecam esta fase da vida como um periodo com neces-
sidades proprias e desenvolvam respostas estruturadas
para a acompanhar.

A Unidade Clinica do Jovem Adulto Transplantado Renal
da ULS Santa Maria constitui a primeira estrutura formal-
mente organizada em Portugal dedicada especialmente a
esta fase da transicao dos jovens transplantados renais.
Surgiu, com as devidas adaptacdes locais, considerando
também recomendacdes clinicas a nivel Europeu e alguns
modelos de Unidades existentes noutros paises, como no
Canada ou na Australia. Neste momento sei que existe inte-
resse noutras instituicoes em Portugal para que venham
a surgir Unidades com caracteristicas semelhantes.

Depois de acompanhar diariamente jovens com insufi-
ciéncia renal, que licoes humanas e profissionais esta
experiéncia lhe trouxe?

Talvez a principal licdo seja a extraordinaria capacidade
de adaptacao dos jovens perante circunstancias dificeis.

Muitos destes doentes enfrentam internamentos, cirur-
gias, dialise e transplante renal numa fase da vida em que
0S seus pares estao preocupados com questdoes muito
diferentes. Ainda assim, demonstram frequentemente
uma resiliéncia, maturidade e capacidade de superacdo
impressionantes.

Do ponto de vista profissional, esta experiéncia recorda-me
diariamente que a medicina nao consiste apenas em tra-
tar doencas. Consiste em compreender pessoas, 0s seus
medos, expectativas e projetos de vida.

Tem sido uma experiéncia enriquecedora que me tem feito
crescer enquanto profissional, exigindo uma aprendizagem
diaria associada a organizacdo e desenvolvimento da nova
Unidade; acompanhar e coordenar o trabalho de vérios pro-
fissionais, adaptar horarios, estabelecer a comunicacao
e contribuir para a formacao e aprendizagem constante
interprofissional.

Gostaria de realcar que pertencer e coordenar esta Unidade
tem demonstrado a importancia do trabalho em equipa
multidisciplinar e pluridisciplinar, com as dificuldades ine-
rentes a integracao de profissionais de diferentes areas,
nomeadamente da Enfermagem, Nutricao, Psicologia e
Servico Social, por forma a centrar os cuidados no doente

(e na familia), da forma mais integrativa e completa possivel.

Acompanhar estes jovens é um privilégio. Permite-nos tes-
temunhar ndo apenas a evolucao clinica de um transplante,
mas também o crescimento de seres humanos, cada um
Unico e incrivel, que aprendem a transformar desafios em
oportunidades de desenvolvimento pessoal.

Por fim gostaria de deixar uma palavra de agradecimento a
todos aqueles com quem trabalho diariamente, destacando
o Professor Doutor José Antdnio Lopes, Diretor do Servico
de Nefrologia e Transplantacao Renal e a Dra. Alice Santana,
Coordenadora da Unidade de Transplantacao Renal da ULS,
cujo estimulo e apoio foram fulcrais para consolidar o projeto.

Saliento a estreita colaboracao da equipa da Nefrologia
Pediatrica que é um verdadeiro pilar desta Unidade, sem a
qual este projeto ndo seria possivel. A Nefrologia Pediatrica
é coordenada pelo Dr. José Eduardo Esteves, incluindo a Dra.
Ana Rita Sandes, a Dra. Filipa Durao e a Professora Doutora
Patricia Reis, além dos restantes profissionais da Pediatria.

Relativamente a equipa que constitui a Unidade destaco:
e ADra. Catia Damiao, Psicéloga, que enriquece os cuidados
prestados pela Unidade através da sua competéncia técnica,

conhecimentos, empatia e atencao, agilizando também o
contacto com o Servico de Psiquiatria e Saude Mental.

A Dra. Marisa Silva, Assistente Social, cujo papel na avalia-
cao pré transplante e na avaliacao dos jovens adultos
transplantados renais tem sido importantissimo, ajudan-
do-os a ultrapassar multiplos desafios sociais e adminis-
trativos, melhorando a sua qualidade de vida ao permitir
0s apoios necessarios no ambito social e estabelecendo
o0s contactos com as instituicoes sociais exteriores a ULS.

A Dra. Rita Dias, Nutricionista, que tem avaliado todos os
jovens, conduzindo aos objetivos de uma dieta individuali-
zada, saudavel e adequada e melhoria dos habitos de vida,
incluindo a orientacao de situacdes de obesidade, ano-
rexia, perturbacoes do comportamento alimentar, entre
outros desafios nutricionais frequentes nesta faixa etaria.

A Enfermeira Ana Pereira e Ana Cristina Dias (nomeadas
pelo Enfermeiro Jodo Correia), que trabalham de forma
coordenada e em conjunto comigo, como médico Nefro-
logista, na avaliacao clinica, recomendacoes e estratégias
de melhoria de satde e qualidade de vida. Tem sido par-
ticularmente enriquecedor ajudar a desenvolver com-
peténcias especificas na drea da transplantacao renal do
jovem adulto, reforcando o papel fundamental da Enfer-
magem no acompanhamento deste doentes.

Tenho de destacar uma vez mais o papel da APIR, nomea-
damente da Dra. Marta Campos, que tem demonstrado uma
disponibilidade constante para colaborar, ao realizar varias
iniciativas com os jovens adultos doentes renais crénicos,
salientando a criacao conjunta do grupo APIR Sub-30.

A criacao e crescimento desta Unidade demonstram que,
quando diferentes profissionais, instituicoes e associacoes
de doentes trabalham em conjunto, é possivel construir
respostas inovadoras e verdadeiramente centradas nas
necessidades dos doentes, neste caso dos jovens adultos

com doenca renal. m . o
Entrevista de Maria Sa



No @mbito do Dia Mundial do Rim
2026, assinalado a 12 de marco sob o
lema “Salde Renal para Todos - Cui-
dar das Pessoas, Proteger o Planeta”,
o Servico de Nefrologia/Dialise do
Hospital das Forcas Armadas (HFAR)
promoveu um conjunto alargado de
iniciativas de sensibilizacao dirigidas
a utentes, familiares e profissionais
de saude.

No Polo de Lisboa, a acao decorreu
no atrio das consultas externas, onde
foram disponibilizados materiais infor-
mativos e partilhadas recomendacoes
praticas para a protecao da funcao
renal. Esta iniciativa procurou refor-
car a importancia da prevencao e do
diagnostico precoce da doenca renal
crénica, incentivando a adocao de esti-
los de vida saudaveis. Como comple-
mento, foi dinamizado um quiz educa-
tivo, que contou com elevada adesao e
registou resultados bastante positivos
(média de 7,48 em 8), evidenciando um
nivel relevante de literacia em saude
entre os participantes.

Em articulacao, o Polo do Porto assi-
nalou a data com a realizacao do
workshop “Conhecer, Reconhecer e

Prevenir”, centrado na funcao renal e
no caracter frequentemente silencioso
da doenca renal. A iniciativa destacou
a importancia da vigilancia atempada
e abordou o impacto de habitos quoti-
dianos, como a hidratacao, a alimen-
tacao e a automedicacao, na saude
renal, bem como os principais fatores
de risco e sinais de alerta.

0 Servico de Nefrologia do HFAR - Polo
de Lisboa participou igualmente neste
workshop, reforcando o papel do auto-
cuidado, da educacao para a saude e
da adocao de pequenas mudancas com
impacto significativo no bem-estar. Foi
sublinhada a prevencao como uma res-
ponsabilidade partilhada entre profis-
sionais de salde e cidadaos.

Destaca-se ainda o médulo dedicado a
“Alimentacao amiga do Rim”, que evi-
denciou o contributo da cozinha hos-
pitalar na promocao de praticas ali-
mentares saudaveis, com enfoque na
reducao do consumo de sal, na utiliza-
cao de técnicas culindrias alternativas
e na criteriosa selecao de alimentos.

A adesao as iniciativas desenvolvidas
confirma a importancia da educacao
para a saude e do envolvimento ativo
da populacao na promocao do bem-
-estar e na prevencao da doenca renal,
em consonancia com os principios que
norteiam o Dia Mundial do Rim.

Alberto Santos
Capitao Enfermeiro-Chefe
Servico Nefrologia/Didlise

No passado dia 13 de maio, no Auditério do Edificio Sede da
Policia Judiciaria foram apresentados os dados estatisticos
da atividade nacional de doacao e transplantacao de 6rgaos
em Portugal de 2025.

Em 2025, foi alcancado um novo recorde histdrico com
1180 6rgaos colhidos, provenientes de 458 dadores, um
ligeiro aumento em relacao ao ano anterior. Destacam-se
62 dadores em paragem cardiocirculatéria (um aumento
de 21,6% relativamente a 2024) e 88 dadores vivos (contra
75 em 2024).

Realizaram-se 6 cruzamentos ao abrigo do Programa
Nacional de Doacao Renal Cruzada, dos quais 4 cruzamen-
tos de 2 vias, 1 cruzamento de 3 vias e 1 cruzamento de 2
vias ao abrigo do programa internacional.

No total realizaram-se 948 transplantes no nosso pais, dos
quais 525 foram transplantes renais.

HFAR-PL

No grafico sequinte pode consultar o nimero de transplan-
tes realizados em cada hospital.

ULS Santo Anténio 102
ULS Sao Joao 66

ULS Coimbra 131

ULS Sao José

(Curry Cabral) 87

ULS Santa Maria 65

ULS Lisboa Ocidental 55
(Santa Cruz

ULS Almada-Seixal 19
(Garcia de Orta)

Fonte: ipst.pt
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ULSAR implementa cama de Hemodialise
na Unidade de Cuidados Intensivos

A Unidade Local de Salde do Arco
Ribeirinho (ULSAR] implementou, no
final do més de abril, uma cama de
hemodialise na Unidade de Cuidados
Intensivos (UCI) do Hospital de Nossa
Senhora do Rosario (Barreiro), per-
mitindo a realizacao de sessodes de
hemodialise aos doentes internados
nesta instituicao, evitando a trans-
feréncia inter-hospitalar de doentes
internados.

0 ndmero de sessoes de hemodialise
realizadas a doentes internados na
ULSAR é elevado, sendo habitual-
mente superior a 300 sessdes ao

ano. Até a implementacao desta nova
resposta, a quase totalidade destas
sessoes implicava o transporte em
ambulancia para o Hospital de Sao
Bernardo, em Setubal.

A nova capacidade instalada prevé a
realizacao de duas sessoes de hemo-
dialise as segundas, quartas e sextas,
0 que permitird assegurar até 312
sessoes de hemodialise por ano, res-
posta alinhada com as necessidades
assistenciais a doentes internados,
identificadas na ULSAR. &

Fonte: Unidade Local de Saude do Arco
Ribeirinho

Novo entendimento da Autoridade Tributaria
em relacao areducao do grau de incapacidade

A Autoridade Tributaria (AT) publicou o Oficio Circulado n.°
20292/2026, que revé o seu entendimento em relacdo a
perda de beneficios fiscais por parte de contribuintes com
deficiéncia, no caso de uma reavaliacao em baixa. A partir
de agora identificam-se duas situacoes:

* Reavaliacdes até 31/12/2023: aplica-se o principio da

avaliacao mais favoravel.
° A partir de 2024:

o No ano da reavaliacao, mantém-se o regime 260%.

o Nos anos seguintes, aplica-se o novo regime (deducao
decrescente), se a incapacidade for 220%.

o0 Se for <20%, nao ha qualquer beneficio fiscal.

Apesar deste novo entendimento da AT ser favoravel,
continuam a ser necessarias solucoes mais justas e per-
manentes e que respeitem o espirito da Lei n.° 80/2021,
que garantam a protecao efetiva dos direitos adquiridos e
a estabilidade fiscal das pessoas com incapacidade. =

Vacinacao contra o HPV

A Direcao-Geral da Sadde (DGS)
publicou a Norma n.° 002/2026, de
08/04/2026, referente a atualizacdo
da estratégia de vacinacao contra o
virus do papiloma humano (HPV] no
Programa Nacional de Vacinacao.

Esta vacinacao é uma das medidas
mais custo-efetivas para a prevencao
do cancro do colo do Utero e de outros
cancros relacionados com HPV.

Assim, a vacina contra o HPV pas-
sou a ser gratuita para mais grupos,
nomeadamente:

* Mulheres dos 18 aos 26 anos

* Homens com 24, 25 e 26 anos
(nascidos entre 2000 e 2002)
° Pessoas imunocomprometidas

Este alargamento permite prote-
ger quem nao foi vacinado atempa-
damente e reforcar a prevencao de

varias doencas associadas ao HPV.

Avacinacao contra HPV é recomendada
a todas as pessoas imunocomprome-
tidas (imunossupress&o primaria ou
adquirida), com idades entre os 10 e
0s 27 anos, em ambos os sexos. Neste
caso, a vacinacao deve ser efetuada
sob orientacao do médico assistente,
pela eventual necessidade de estabe-
lecer esquemas personalizados.

Fonte: dgs.pt



A salide mentaleorim

A prevaléncia de doenca mental em Portugal é elevada com-
parativamente a outros paises. Em pessoas com doenca
renal cronica (DRC), a prevaléncia de ansiedade é cerca de
duas vezes superior a populacao geral e a prevaléncia de
depressao trés a quatro vezes superior. Infelizmente, a pre-
senca de DRC e doenca mental em simultdneo associa-se
a aumento da morbilidade e da mortalidade.

Se é verdade que pessoas com DRC apresentam maior
risco de desenvolver problemas de saide mental, é também
verdade que a existéncia de doenca mental pode acelerar
a progressao da DRC, dificultar o tratamento e piorar os
resultados em saude. Um exemplo é o doente que devido a
sua doenca mental deixa de tomar a medicacao prescrita
durante um determinado periodo e agrava a sua funcao
renal. Tal pode ocorrer, quer com os rins nativos, quer com
o enxerto renal. Num doente transplantado que deixe de
tomar os imunossupressores o érgao pode ter uma rejeicao
e, caso esta seja grave, o doente pode mesmo ter de iniciar
dialise. No entanto, a maioria dos doentes cumprem bem a
medicacao e existem atualmente tratamentos para tentar
resolver a rejeicao. Na pratica, o incumprimento terapéutico
€ um motivo ocasional de rejeicao, mas felizmente raro de
perda completa de funcao do enxerto renal e consequente
inicio de dialise.

A DRC pode afetar a saide mental de multiplos modos.
Numa fase avancada, a DRC pode originar, entre outros
sintomas, sensacao de fadiga, insénia e mal-estar geral. Em
caso de inicio de hemodialise ou dialise peritoneal, o doente
ird obrigatoriamente sofrer varias alteracdes na sua vida, as
quais podem constituir uma pesada carga mental. Sao disso
exemplo, o tempo despendido nos tratamentos, a sensacao
de constituir um fardo para os seus cuidadores, o custo
financeiro do tratamento, o medo de que a dialise origine
dor, a preocupacao sobre o modo como a dialise ira afetar
a sua atividade profissional, vida social, relacao com ami-
gos e vida intima, a incapacidade de ter sono reparador, as
restricoes alimentares e as alteracoes da vida profissional.

Neste contexto, a depressao e a ansiedade sao particular-
mente prevalentes em pessoas com DRC, associando-se
com diminuicao de qualidade de vida, utilizacao nao pro-
gramada de servicos de salde e piores resultados clinicos.
A presenca de doenca mental grave aumenta o nimero de
hospitalizacées de emergéncia, diminui o acesso a trata-
mento nefrolégico especializado e diminui a probabilidade
de transplantacao, bem como a esperanca média de vida.

Na populacao geral existe menos conhecimento sobre DRC
do que sobre outras doencas. Tal contribui também para
que as pessoas com doenca renal se sintam incompreen-
didas quanto a sua doenca.

Populacdes expostas a determinantes estruturais e sociais
negativos sao particularmente vulneraveis a coexisténcia
de DRC e doenca mental. Estes determinantes sao as
condicdes socioecondmicas, politicas e ambientais desfa-
voraveis nas quais as pessoas nascem, crescem, vivem e
trabalham. Dividem-se em dois grupos principais: os estru-
turais, incluindo a desigualdade de rendimentos, o racismo
e a desigualdade de género; e os sociais, incluindo a falta
de saneamento basico, residir em habitacao precaria ou
sobrelotada, inseguranca alimentar, exposicao a poluicao
e barreiras no acesso a cuidados médicos. Em pessoas com
DRC e doenca mental estad descrita maior conflituosidade
com outros doentes e profissionais de salde, faltas a ses-
soes de hemodialise e incumprimento da ja de si dificil dieta
recomendada.

Relativamente a medicacao usada na DRC, salienta-se
que alguns medicamentos imunossupressores usados em
doencas autoimunes ou na transplantacao podem agravar
o risco de descompensacao da doenca mental. Tal é par-
ticularmente relevante quando sao iniciados ou se forem
usados em dose elevada, como imediatamente depois da
transplantacdo, pelo que é importante existir vigilancia
apertada nestes periodos.

Uma revisao sistematica recente concluiu que a prevalén-
cia de ansiedade em doentes com DRC era de 19%. Foram
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identificados como fatores de risco para sintomas marcados
de ansiedade: niveis reduzidos de paratormona (PTH), pre-
senca de outros problemas de salde, periodos prolongados
de hospitalizacao, sensacao de qualidade de vida reduzida,
niveis de vitalidade reduzidos e a presenca de depressao
em simultaneo. A depressao pode originar varios sintomas,
desde tristeza ligeira até sombrios pensamentos suicidas.
Além de afetar a qualidade de vida, aumenta o risco de
doencas cardiovasculares, desnutricao e inflamacao. Em
doentes com DRC com idade avancada sao particular-
mente prevalentes sintomas depressivos em simultaneo
com declinio da capacidade cognitiva.

Encontra-se descrito um aumento ligeiro da dependéncia de
substancias como alcool, tabaco e drogas em doentes com
DRC, eventualmente como estratégia malsucedida de lidar
com a doenca renal. No entanto, o consumo de substancias
pode agravar a funcao renal, comprometer a qualidade dos
tratamentos e, em particular, afetar a relacao com os seus
familiares e amigos.

As doencas do comportamento alimentar, tais como a ano-
rexia e bulimia aumentam o risco de DRC, dado poderem
originar periodos pontuais ou prolongados de alteracoes no
organismo. Pode ocorrer desidratacao com risco de lesao
renal aguda e subsequente DRC, ocorrer urina muito con-
centrada com formacao de calculos nos rins, ou ocorrerem
mesmo disturbios idnicos, ou seja, alteracoes da concentra-
cao dos i6es no sangue, sendo exemplo a hipocaliémia, uma
concentracao reduzida de potassio em circulacao. Neste
tipo de doencas pode ser particularmente dificil estimar a
funcao renal do doente, dado as féormulas habitualmente
usadas para estimar a funcao renal a partir da creatinina
sérica medida no sangue nao serem aplicaveis a pessoas
com variacoes grandes da sua massa muscular.

Algumas estratégias recomendadas para pessoas com DRC
e doenca mental incluem a pessoa ter um papel ativo no
seu tratamento, partilhar as suas preocupacoes e como se
sente com os seus profissionais de salde, utilizar os recur-
sos sociais ao seu dispor, manter uma forte ligacao com as
pessoas que lhe sao proximas, cumprir o tratamento pres-
crito, cumprir uma boa higiene do sono, ter uma alimen-
tacao saudavel, realizar exercicio fisico, realizar atividades
das quais goste e, quando nao se sentir bem, partilhar essa
informacao com os outros de modo a que a possam ajudar.

O tratamento da doenca mental em pessoas com DRC
deve ser realizado por profissionais especializados. O tra-
tamento nao farmacoldgico, sem medicamentos, tem um
importante papel, incluindo o exercicio fisico e a terapia
cognitivo-comportamental, um tipo de psicoterapia. O tra-
tamento farmacolégico inclui multiplas opcoes e deve ter
em consideracao o facto de a pessoa ter doenca renal e,
portanto, a eliminacao de medicamentos na urina poder

estar comprometida. Na pratica, a prescricao deve ter em
conta a funcao renal do doente, de modo a ser realizado um
eventual ajuste de dose.

De destacar que a presenca de doenca mental ndo é obri-
gatoriamente uma contraindicacao para qualquer uma das
terapéuticas de substituicao renal, seja dialise peritoneal,
hemodialise ou transplantacao renal. Caso exista doenca
mental é fundamental que a pessoa seja seguida por profis-
sionais especializados e que a sua doenca esteja controlada
e sem interferir no seu dia a dia. A titulo de exemplo, em
caso de dlvida na consulta de pré-transplantacdo renal
sobre se determinado doente tem a sua doenca mental
estavel e se esta poderd afetar a adesao a terapéutica
depois do transplante, é habitual ser pedido um relatério
meédico escrito pelo nefrologista e pelo psiquiatra que o
acompanham. Apos a transplantacao, o doente deve manter
seguimento regular junto do seu psiquiatra. Na transplan-
tacdo renal de dador vivo é fundamental ser realizada ava-
liacao psicoldgica do candidato a recetor de enxerto renal,
bem como do potencial dador de 6rgao.

Concluindo, a saude mental tem um papel importante ndo
apenas no risco de desenvolver DRC mas também na ade-
sdo a terapéutica dos doentes renais. Felizmente, a Psiquia-
tria e a Psicologia incluem varias opcdes terapéuticas, as
quais permitem controlar melhor a doenca mental, aumen-
tar a qualidade de vida e prolongar a esperanca de vida das
pessoas com DRC e doenca mental. m

Miguel Bigotte Vieira
Médico Nefrologista

Apoio emocional e prevencao do suicidio

Linha LUA
(das21h a01h)
Tel.: 800 208 448

Linha Nacional de
Prevencao do Suicidio e
Apoio Psicolégico (24/7)

Tel.: 1411

Telefone da Esperanca
(das 20h as 23h)
Tel.: 22208 07 07

SOS Voz Amiga

(entre as 16h e as 24h)
Tel.: 213544545

Tel.: 91280 26 69

Tel.: 96 352 46 60

Telefone da Amizade
(das 20h as 23h)

Tel.: 228323535
Conversa Amiga

(das 15h as 22h)
Tel.: 808 237 327
Tel.: 210027 159

Voz de Apoio
(das 21h as 24h)
Tel.: 22550 6070

SOS Estudante
(das 20h a01h)
Tel.: 23948 40 20

SOS Adolescente
Tel.: 800 237 327



A
QUE PODEM FAZER A DIFERENCA

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

rentes 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, preocupacoes e esperancas do doente renal.

Para esta edicao, selecionei um artigo, publicado em maio de 2026 na revista Kidney International Reports, que procurou validar um

questionario simples de avaliacao do grau de participacdo na vida (“life participation”) das pessoas sob tratamento dialitico.

Como sabemos, a maioria das pessoas com doenca renal
cronica terminal tratada com didlise sofre uma reducao
substancial da sua qualidade de vida, provocada, entre
outras coisas, por uma carga de sintomas elevada, que
afeta a sua saude fisica e mental, pelas restricoes alimen-
tares e pelas limitacoes impostas pelos horarios rigidos
da dialise (no caso dos doentes que realizam hemodialise
em clinica). Apesar disso, durante décadas, o sucesso e a
eficacia da dialise foram medidos quase exclusivamente
por marcadores bioguimicos (como a eficacia do tratamento
na remocao de toxinas, a anemia, os niveis de potassio e
de fésforo, entre outros) e pelas taxas de internamento e
de mortalidade.

Contudo, nos ultimos anos, a comunidade médica e cien-
tifica comecou a estudar e a incorporar progressivamente
nas suas métricas de eficacia os resultados e as experién-
cias reportados pelos doentes - os denominados Patient-
-Reported Outcome Measures [PROMs] e Patient-Reported
Experience Measures [PREMs). Um dos maiores promotores
dos avancos cientificos neste campo é a iniciativa SONG
(Standardised Outcomes in Nephrology), um consércio inter-
nacional que reune profissionais de saude, cientistas, doen-
tes, cuidadores e prestadores de diadlise com os objetivos de
identificar quais os resultados clinicos que mais importam
a toda a comunidade nefrolégica e de desenvolver instru-
mentos para os estudar e avaliar na pratica clinica diaria.
No seu estudo original dedicado aos doentes em hemo-
dialise, publicado ja em 2017, no qual participaram mais
de 1000 profissionais de salde, doentes e cuidadores, foi
interessante verificar que aquilo que mais importava para
profissionais de salde nao coincidia com o que preocupava
os doentes e os seus cuidadores. Enquanto os primeiros
estavam mais preocupados com varidveis como a morta-
lidade, as hospitalizacoes, a hipotensao durante a dialise
ou os problemas relacionados com o acesso vascular, os
segundos davam mais valor a itens como a fadiga apéds a
dialise, a capacidade para trabalhar, o ter tempo livre para
além da didlise ou conseguir viajar/estar com a familia e
amigos.

Apods este e outros estudos, a capacidade de “participa-
cao navida” (“Life Participation”), conceito que se refere
a capacidade de a pessoa se envolver em atividades que
dao significado e alegria a sua existéncia, tais como tra-
balhar, viajar, participar em eventos familiares, praticar
desporto, participar em passatempos ou simplesmente
conviver com amigos, foi identificada como prioritaria. Con-
tudo, para que este parametro possa ser estudado, medido
e, em ultima analise, incorporado nas medidas de eficacia
do tratamento, sdo necessarios instrumentos validados
que o permitam fazer de forma rigorosa. Para esse efeito,
o consorcio SONG desenvolveu uma ferramenta denomi-
nada SONG-LP, que foi inicialmente validada em doentes
transplantados renais, e sobre a qual se debruca o estudo
que decidi trazer a esta edicao da Neframea, publicado na
revista Kidney International Reports, que a procurou validar
também nas pessoas em dialise.

Validacao do Instrumento Standardized Outcomes in Nephro-
logy - Life Participation [SONG-LP) em Pessoas Tratadas
com Dialise

mE_E__P_PETS ——

Validation of the Standardized Outcomes
in Nephrology - Life Participation
(SONG-LP) Instrument in People Receiving
Dialysis
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Neste estudo multicéntrico, os autores, oriundos de diver-
sas instituicdes de salde de paises anglo-saxdnicos (Aus-
tralia, Reino Unido, Estados Unidos da América e Canada),
avaliaram a eficacia do SONG-LP num conjunto de 250
adultos tratados com didlise (incluindo dialise peritoneal,
hemodialise domicilidria e hemodialise em clinica) em 13
paises. Os participantes foram recrutados de diversas for-
mas (incluindo ndo apenas o contacto direto nas clinicas,
mas também através de redes sociais e de associacoes de
doentes] e responderam de forma totalmente autonoma ao
questionario, que foi disponibilizado exclusivamente online
e na lingua inglesa.
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O instrumento SONG-LP é um questionario surpreenden-

temente simples, que demora menos de um minuto a res-
ponder, consistindo em apenas quatro perguntas focadas
no ultimo més do doente, as quais os doentes respondem
numa escala de 0 ("Nunca“) a 4 ("Sempre”):

1. Consegui realizar as minhas atividades de lazer
(p. ex.: exercicio, passatempos, viagens)?

2. Consegui participar nas atividades da minha familia?

3. Consegqui realizar o meu trabalho (incluindo emprego,
tarefas domésticas ou estudo)?

4. Consegui manter as minhas atividades sociais com
amigos/outras pessoas?

Os investigadores utilizaram critérios internacionais para
testar a validade da ferramenta, nomeadamente quanto
a sua:

e Aceitacao pelos doentes - medida pela taxa de auséncia
de respostas e pela taxa de concentracao das respostas
nos extremos da escala (0 e 4).

e Fiabilidade - medida através da diferenca nas respostas
ao mesmo questionario com uma semana de intervalo.

e Validade da construcao, ou seja, se o questionario mede
aquilo que se propoe medir - medida através da core-
lacdo da pontuacdo obtida neste questionario com a
pontuacao obtida noutros questionarios de qualidade de
vida validados para pessoas em dialise que medem itens
semelhantes ([em que se espera uma correlacdo positiva)
e que medem itens diferentes (em que se espera que
nao exista correlacao).

e Capacidade de encontrar diferencas entre grupos em
que se antecipa que o nivel de participacao na vida seja
diferente, nomeadamente entre os doentes que reali-
zam dialise em casa e os que realizam hemodialise em
clinica e entre os doentes que realizam dialise e os doen-
tes transplantados.

Os resultados do estudo permitiram validar a ferramenta
SONG-LP, mostrando que ela é:

1. Muito simples, rapida e facil de preencher e, por isso,
facilmente aceite pelos doentes, o que facilitarad a sua

implementacao e incorporacao na avaliacao clinica
rotineira.

2. Fidvel e estavel em doentes em dialise, revelando res-
postas consistentes ao longo do tempo.

3. Consistente com outros questionarios de qualidade de
vida que medem parametros de participacao na vida.

4. Sensivel o suficiente para encontrar diferencas entre
grupos diferentes - neste estudo, como seria previsivel,
os doentes em terapéutica domiciliaria (hemodialise ou
dialise peritoneal) obtiveram pontuacdes superiores
do nivel de participacdo na vida (média de 2.5) com-
parativamente aos doentes que realizam hemodialise
em clinica (média de 2.2). Por outro lado, os doentes
em didlise (independentemente da modalidade) obti-
veram pontuacoes inferiores aos doentes transplantados
avaliados num estudo anterior (média de 3.1).

Qual a importancia deste artigo?

Este estudo validou pela primeira vez em doentes dialisados
uma ferramenta muito simples desenhada para avaliar o
seu nivel de participacao na vida, um dos fatores de qua-
lidade de vida mais valorizados por esta populacao e que
deve passar a ser um objetivo clinico fundamental.

A validacao deste tipo de ferramentas é essencial para o
avanco da investigacao cientifica. Os investigadores dis-
poem, agora, de um instrumento validado e padronizado
que pode ser usado para avaliar o potencial impacto das
intervencdes terapéuticas (p. ex., um novo medicamento,
uma nova forma de fazer dialise, novos filtros de hemodia-
lise, diferentes valores alvo de hemoglobina ou de fésforo,
etc.) neste parémetro de “participacdo na vida” e que per-
mitira, também, comparar diferentes estudos e diferentes
intervencoes entre si.

Por outro lado, os clinicos passam a ter disponivel uma
ferramenta facilmente incorporavel no dia a dia, que pode
ajudar a guiar decisdes clinicas - ao detetar uma descida
na pontuacao de "participacao na vida", a equipa médica
pode ajustar o regime de dialise, a medicacao ou oferecer
apoio psicoldgico e social para ajudar o doente a recuperar
a sua autonomia.

Em conclusao, este estudo é mais um a reforcar a mudanca
de paradigma a que se tem vindo a assistir na medicina, em
geral, e na nefrologia, em particular - os doentes sao os
maiores especialistas na sua propria vida e nés, médicos,
devemos ouvi-los. Mas, idealmente, devemos “ouvi-los”
utilizando ferramentas validadas, que sejam robustas, fia-
veis e sensiveis a mudanca, que nos permitam medir de
forma mais objetiva parametros que sao, frequentemente,
subjetivos, como é o caso dos relacionados com a qualidade
de vida ou com a frequéncia e/ou intensidade de sintomas. m

Maério Raimundo
Médico Nefrologista



Esta é uma pergunta que ndo tem uma resposta com um
Unico motivo, mas sim, um conjunto de motivos e motiva-
coes, que eu vou tentar responder de forma clara e sucinta...

Tudo comecou em 2014, quando o meu marido e meu dador
de rim, decidiu fazer o Caminho de Santiago com uns pri-
mos meus, mas de bicicleta. Sairiam da Torreira, Aveiro, e
fariam cerca de 300 Km até Santiago de Compostela. De
bicicleta nunca o faria, mas a pé... a ideia foi ganhando forma
e quando desafiei uma amiga para fazer Valenca-Santiago,
cerca de 130km, ela aceitou de imediato.

A decisao foi tomada no Carnaval e fizemos o caminho na
Pascoa, com alguns treinos e muito boa vontade. Nao sabia-
mos, de todo, ao que iamos... Com a mochila as costas,
partimos e fizemos o caminho de Valenca até Santiago de
Compostela. Foi o caminho mais dificil... Fiz bolhas nos pés
logo no primeiro dia e caminhei com “elas” mais 4 dias... A
medida que avancava, pés doridos, musculos a queixarem-
-se, lembrava-me do meu percurso até ao transplante, com
noites em branco a fazer dialise peritoneal, dias de trabalho
muito longos para as noites mal dormidas e pensava: o que
é isto comparado com o que ja passei? E la ia avancando,
umas vezes mais depressa, outras bem devagar...

Quando cheguei a Santiago foi uma alegria enorme! O sen-
timento de dever cumprido, de dificuldade superada, foi
inexplicavel... Ali, tal como na vida do dia a dia, temos de nos
superar e quando o conseguimos, o sentimento de satisfa-
cao supera todas as dores sentidas... E acreditem, quem faz
o Caminho, descobre que tem musculos que nunca tinha
sentido antes!!!

E com esta mistura de emocdes, como nao repetir a expe-
riéncia? Era mesmo preciso voltar, pois o marido, o Zé,

queria repetir o caminho, desta vez a pé...

P

E voltdmos, uma e outra e outra vez... Ja fizemos sete Cami-
nhos, seis deles diferentes... Repetimos o de Valenca, pois
ele nao o tinha feito a pé, e depois partimos para novas
aventuras, novos Caminhos...

Seguiu-se o Caminho da Costa, partindo de Caminha, o
Caminho de Muxia/Finisterra, o Caminho de Inverno, saindo
de Monforte de Lemos, o Caminho Central, saindo de Ponte
de Lima para subir a serra da Labruja e passando pela
Variante Espiritual, e este ano fazendo o Caminho Francés,
no troco Sarria-Santiago. Pelo meio, fizemos a Rota Car-
melita, nos Caminhos de Fatima, entre Coimbra e Fatima.

Ao falar sobre o Caminho, nao posso deixar de o comparar
com todos os obstaculos que temos de superar no nosso dia
a dia. Com o primeiro Caminho, aprendi a escolher melhor
as meias, o calcado e o que fazer antes de partir, para as
evitar: nunca mais fiz bolhas, pelo menos com a dimensao
daquelas do primeiro ano... Comparando, recordo-me como
foi complicado aprender tudo para fazer a dialise peritoneal
e como, com o passar do tempo, os tratamentos passaram
a fazer parte da rotina diaria. 0 mesmo se aplicou a rotina
da medicacdo e dos cuidados no pds-transplante. Ao inicio
até tinha alarmes para nao esquecer nenhuma toma!!!

Também recordo uma outra vez em que, a chegada ao
Albergue, em Pontevedra, constatdamos que ja s6 havia uma
cama disponivel e nds éramos duas. Prontamente um escu-
teiro japonés, que se tinha cruzado connosco no Caminho,
ofereceu-se para dormir no chao e dar-nos a sua cama...
As regras dos Albergues nao o permitem, mas foi um gesto
muito bonito que nos sensibilizou bastante...

Numa outra vez, na Rota Carmelita, quando chegamos a
Fatima, pensdmos que o Santuario “era ja ali”... Fomos
bem enganados... Ainda andamos alguns quildmetros até
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entrarmos no Santuario. Esse episédio recordou-me a fase
em que ja sabiamos que o Zé era compativel comigo e que
me poderia doar um rim. No entanto, tivemos de esperar
pela regulamentacao da lei que o permitiria. Tao perto e
tao longe...

No Caminho, tal como na vida, temos sempre alguém que
passa por nos e nos incentiva a nunca desistir. Por vezes,
é alguém que s6 veremos nesse dia ou dias de caminhada,
mas que nos marca. Partilho convosco mais um pequeno
exemplo. Este ano, quando fazia uma subida demasiado
longa, demasiado ingreme, demasiado tudo(!), apercebo-me

de alguém a abrandar o passo (eu ia mesmo devagar] e, a

TENHA AS SUAS QUOTAS EM DIA

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

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

pelos interesses desta Associacio que é de todos nds,

IBAN: PT50 0035 0697 00539800430 83

ou contacte-nos através do telefone 218 371 654

meu lado, diz-me: “Vamos! Passito a passito, vamos!!!”. E
continuou a subir... As vezes, precisamos destes incentivos
para nao desistirmos...

E, para concluir, sempre que planeio um Caminho, penso
numa maxima muito lembrada no Caminho: “Nao passes
pelo Caminho, deixa antes que o Caminho passe por ti".
Transpondo para o nosso dia a dia, “ndo passes pela Vida,
deixa antes que a Vida passe por ti”.

Aproveita cada dia como se fosse Unico, vive a vida, sé feliz
e faz felizes todos aqueles que se cruzarem contigo.

Ana Cristina Pereira
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Para a receita dos dias mais quentes, sugerimos uma proposta leve, colorida e nutritiva, perfeita para o verao. As saladas

assumem um lugar de destaque nesta época do ano, permitindo refeicoes frescas, praticas e saborosas, sem abdicar dos
principios de uma alimentacao adaptada a doenca renal.

As leguminosas, como as lentilhas, devem integrar a alimentacao da pessoa com doenca renal, principalmente quando
consumidas em quantidades adequadas e preparadas corretamente. Além de fornecerem fibra, que contribui para a satde
intestinal e para uma maior sensacao de saciedade, permitem reduzir a quantidade de alimentos de origem animal na
refeicao, favorecendo uma alimentacdo mais rica em vegetais e com menos proteina.

E verdade que as lentilhas contém sais minerais como o potassio, mas isso ndo significa que devam ser excluidas da alimen-
tacdo. A demolha prolongada e a cozedura em agua abundante ajudam a reduzir parte do teor deste mineral, tornando-as
mais adequadas quando incluidas no contexto de um plano alimentar variado, completo e saudavel. 0 mesmo acontece
com muitos legumes frescos, que podem e devem fazer parte da alimentacao, desde que preparados de forma adequada e
respeitando as recomendacodes do nutricionista.

Nesta edicao convidamo-lo a experimentar uma salada de lentilhas fresca e aromatica, onde os vegetais da época se com-
binam com ervas frescas e um tempero simples a base de azeite, limao e especiarias. Uma refeicao leve, colorida e repleta
de sabor, ideal para aproveitar os dias mais longos de verdao, mostrando que é possivel cuidar da saude renal sem perder

o prazer de comer. =
Mariana Tomaz | Nutricionista [ 4687N

Salada fria de lentilhas (5 porcoes)

Informacao nutricional
por porcao (100g):

e Calorias: 76 kcal

e Proteina: 2,32 g

e Hidratos de Carbono: 9,53 g
e Gordura: 3,89 g

(dos quais saturados apenas 0,2g)
e Sddio: 33,32
e Potassio: 190 mg
e Fosforo: 40,6 mg

: e Fibra:2,5¢g :
i PRSP :

Ingredientes: Preparacao:

* 1 chavena de lentilhas © Lavar os vegetais muito bem;

* 1 tomate descascado e cortado
* Colocar numa panela 1 chavena de lentilhas para 2,5 chavenas

de 4gua, a folha de louro e 1 tomate descascado e cortado;

¢+ 1 folha de louro
© 2 cenouras
° 1 pimento verde © Assim que estiver cozido retirar e colocar no frio;

1 i . . . .
* L pepino ] « Cortar o pimento, pepino e cebola, finamente em cubinhos;
° Sumo de 1 limao
© Juntar os ingredientes e colocar salsa, sumo de limao, azeite
e salsa g.b. e servir com 1 fatia de pao espelta fresco ou

tostado.

* 1 cebola roxa
° 1 punhado de salsa
© Azeite g.b.

1 fatia de pao espelta




No dia 6 de maio fui convidada a estar presente no pro-
grama “A Nossa Tarde”, da RTP, com a apresentadora Tania
Ribas de Oliveira, onde pude partilhar um pouco da minha
histéria de vida, acerca de ter sido diagnosticada desde
crianca com insuficiéncia renal créonica devido a um sin-
drome da bexiga e atualmente o meu percurso em contexto
de hemodialise enquanto espero por um dador de rim.

Fiquei de coracao cheio por esta tarde, da qual se mostrou
genuina durante o meu testemunho. Estou bastante grata
pela surpresa incluida de alguns membros da minha familia
e de outras pessoas que me sao muito queridas ao terem
gravado uma mensagem especial e cheia de significado
para mim.

Muito obrigada a todos por tudo e pelo carinho que me
tém dado, sobretudo a Marta e a Sénia, pela qual cridamos
ligacoes de amizade e apoio, estando também presentes
nesta entrevista-surpresa. Agradeco a minha tia Sao que
me acompanhou nesta viagem e, sendo a primeira vez em
Lisboa, ficou mesmo encantada pela Tania, um ser humano
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incrivel, bem como a restante equipa de producao. Agrade-
cer também a Associacao APIR por estar sempre disponivel
e que tem sido um suporte no meu percurso na luta contra
a insuficiéncia renal crénica.

A todos que sempre me apoiaram, espero que a minha
historia de vida continue a ser uma forma de inspiracao
para quem passa pelo mesmo, quer no inicio da doenca
ou na fase final dela. A minha batalha também se revé na
vossa e poder testemunhar e demonstrar que vou sempre
continuar a lutar e que nao é uma doenca cronica que mo
vai impedir é gratificante.
Bem haja a todos!m

Lisa Pinheiro

Assista ao video
do programa aqui:




Nos ultimos tempos a APIR tem vindo a celebrar acordos com parceiros que oferecem condicoes vantajosas aos

seus associados.

Consulte no nosso site as vantagens em pormenor em www.apir.org.pt/vantagens-dos-socios/

APARELHOS AUDITIVOS

Acustica+

Praceta Fraternidade Universal, 7
2735-073 Agualva-Cacém
acusticamais.pt

AudicaoActiva

Lojas em todo o pais
www.audicaoactiva.pt

Minisom

Lojas em todo o pais
www.minisom.pt

CLiNICAS / SERVICOS
DE SAUDE

Absolute Bliss

Rua José Afonso, 25 - Cv Esq. - Lagos
Rua da Escola, 7 - Parchal
www.absolutebliss.eu

Centro Clinico Face a Fase

Praca Alexandre Giusti, 45,
Porta A - R/C
2635-530 Rio de Mouro

Centro Médico

Rua Engenheiro Ferreira Dias,
Lote 107, Loja B, Piso 1
1950-119 Lisboa
www.cmdd.pt

Centro Medular
Rua 5 de Outubro, 5531
4465-082 Sao Mamede de Infesta

Tel: 912 749 650
www.centromedular.pt

Centro de Nutricao
Avancada - FMUL

Avenida Professor Egas Moniz
1649-028 Lisboa
www.medicina.ulisboa.pt/laborato-
rio-de-nutricao

Clinica Médica do Restelo

Av. Ilha da Madeira, 22A
1400-204 Lisboa
clinicadorestelo.com

Grupo Sanfil Medicina

Unidades de satde em Alcobaca,
Cantanhede, Coimbra, Leiria, Lousa
e Pombal

www.sanfilmedicina.pt

ISJD - Clinica S. Jodo de Avila

Rua S. Tomas de Aquino, 20
1600-871 Lisboa
www.isjd.pt/pt/centros-assisten-
ciais/csja

Med-link

Rua do Campo Alegre, 1236

4150-174 Porto
www.med-Llink.pt

Mind First

www.mindfirst.pt

Redelab

Postos de analises clinicas
em todo o pais.
www.redelabsaude.pt

LARES/A,POIO
DOMICILIARIO

CARING
Rua Luis Veiga Leitao, n.° 116, 1.° LJ 224
4050-339 Porto

Avenida Republica da Bulgaria, Lote
15 - 3.2 C 1950-375 Lisboa

Rua Avelino Cardoso, n° 21, sala 15
4700-212 Braga

caring.pt

Domus PrimeCare

Rua José Saramago, bA - Esc. E03
1675-180 Pontinha
domusprimecare.pt

Humanize - Cuidados de Saude

Estrada da Luz, 90-7.°E
1600-160 Lisboa
humanize.pt

PGMP Saude

DNA Cascais 2645-449 Alcabideche
pgmpsaude.pt

Residéncias Emeis

Residéncias sénior em Braga,
Chaves, Coimbra, Lisboa, Setubal,
Porto e Viseu

emeis.pt

CLINICAS DENTARIAS

Malo Clinic

Clinicas em Coimbra, Faro, Funchal,
Lisboa e Porto.

www.maloclinics.com

Prime Dental Clinic

Travessa da Fabrica das Sedas, 1
1250-107 Lisboa
primedentalclinic.pt

FARMACIAS

Farmacia Baptista

Lis Shopping

Rua Dr. Joao Soares - Fracao B
2400-448 Leiria
farmaciabaptistaleiria.pt

Farmacias GAP

Farmacia Uruguai

Av. do Uruguai, 18A

1500-613 Lisboa

Farmacia Sao Mamede

Rua da Escola Politécnica, 82B
1250-102 Lisboa

Farmacia Charneca da Caparica

Rua da Brieira, 4
2820-292 Charneca da Caparica
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Farmacia Central - Pinhal Novo

Praca da Independéncia, 14
2955-220 Pinhal Novo

Farmacias Progresso
www.farmaciasprogresso.pt

Farmacia Almeida Dias
Largo da Graca, 38-39A
1170-165 Lisboa
Farmacia Progresso Benfica
Estrada A-da-Maia, 64C
1500-004 Lisboa
Farmacia Imperial

Av. Guerra Junqueiro, 30B
1000-167 Lisboa
Farmacia Jardim Real
Rua D. Pedro V, 123-125
1250-093 Lisboa
Farmacia Quinta da Fonte
Rua Malhoes, Ed. Q53
2770-071 Paco de Arcos
Farmacia Lazarim

R. Sao Macario, 780B
2825-159 Caparica
Farmacia Pancada

Rua Dr. Afonso Costa, 60
7750-352 Mértola
Farmacia Bensafrim
Rua Joao de Deus, S/N
8600-069 Bensafrim

Farmacia Safarense
R. de Sao Francisco, 10
7875-068 Safara

Farmacia Carneiro
Av. das Forcas Armadas, 7
7830-646 Vila Verde de Ficalho

Farmacias STS

Farmacia Viana Darque
Avenida da Estacao, 505
4935-278 Viana do Castelo
farmacia-vianadarque.pt
Farmacia Santos da Cunha
Rua de Abraao, 1 - lote 4
4705-076 Braga
farmaciasantosdacunha.pt
Farmacia Vitoria

Guimaraes Shopping, loja 101/102
Alameda Dr. Mariano Felgueiras

4835-075 Guimaraes
farmavitoria.com

Farmacia Porto

Estrada da Circunvalacao, n® 14075
4100-179 Porto
farmacia-porto.com

Farmacia Campus S. Joao
Campus S. Jodo, loja 103/104
Rua Dr. Placido da Costa, 410
4200-450 Porto
farmaciacampus.com

Farmacia do Dragao

Alameda Shop & Spot

Rua dos Campeodes Europeus,
n.° 22 - loja 18

4350-414 Porto
farmaciadodragao.pt

Farmacia Moura Glicinias
Centro Comercial Glicinias Plaza,
Lojan.® 40

Rua Prof. Manuel Estudante Silva
3810-498 Aveiro
farmacia-mouraglicinias.com
Farmacia Coimbra
CoimbraShopping, Loja 119/121
Av. Dr. Mendes Silva, 211/251
3030-193 Coimbra
farmaciacoimbra.com

Farmacia Maio

LeiriaShopping, Loja 53

IC2 - Alto do Vieiro

2400-441 Leiria
farmacia-maio.com

Farmacia Sintra IC19

Rua Francisco Lyon de Castro, 27
2725-397 Sintra
farmaciasintraic19.pt

Farmacia Alegro Montijo
Férum Montijo, Loja 0.37

Zona Industrial do Pau Queimado
Rua da Azinheira - Afonsoeiro
2870-100 Montijo
farmaciaalegromontijo.com
Farmacia Baptista

Férum Algarve, loja 0.76

Estrada Nacional 125, km 103
8000-126 Sao Pedro - Faro
farmacia-baptista.com
Farmacia do Shopping

Algarve Shopping

Caminho dos Alamos, n.©2389
8200-425 Guia - Albufeira
farmaciadoshopping.com

SimplesFarma

Desconto de 12% em todo o site com
o codigo APIR12
www.simplesfarma.com

OTICAS

Alberto Oculista

Lojas em todo o pais
www.albertooculista.com

AzorOptica

Rua de Sao Goncalo, 223
C. C. Pingo Doce
9500-110 Ponta Delgada
azoroptica.pt

Mercadao dos Oculos

Lojas em Rio Tinto, Cacém e Gondomar
mercadaodosoculos.pt

Optica Médica Rogério

Lojas em Matosinhos, Porto,
Penafiel, Pacos de Ferreira, Marco
de Canaveses, Cinfaes e Baiao

opticamedicarogerio.pt
Optivisao

Lojas em todo o pais
www.optivisao.pt

OUTROS

2Light
www.2light.pt

Bioforma

Lojas em Moscavide, Madeira
e Porto Santo
www.bioforma.pt

Hotel do Parque

Rua do Serrado

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

HSI - Help, Solucoes
Informaticas

Alameda das Linhas de Torres,
n.°221/225 - loja 1T

1750-144 Lisboa

www.hsi.pt

Protege Seguros
www.protege.com.pt

Riva Office

www.riva-office.pt

Termas de Luso

R. Alvaro Castelbes
3050-230 Luso
www.termasdeluso.pt






Associacao Portuguesa de
APIR Insuficientes Renais

Descubra a Delegacao da APIR mais perto de si
e conheca a Associacao que da voz aos Doentes Renais.

© www.apirorg.pt

Sede Nacional

Presidente: Paulo Urbano

Sede Social: Rua Luiz Pacheco, Lote 105, Loja B,
Bairro das Amendoeiras 1950 - 244 Lisboa
Contactos: 960 073 182 | 218 371 654

Delegaciao Regional do Norte

Presidente: Fernando Carvalho

Sede Social: Rua do Cerco do Porto, Edificio 2, loja n.° 6
4300-117 Porto

Contactos: 926 515 459 | porto@apir.org.pt

Delegaciao Regional do Centro

Presidente: Matilde Correia

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

o facebook.com/apir.org.pt

Delegaciao Regional de Lisboa e Vale do Tejo
Presidente: Conceigdo Antunes

Sede Social: Avenida 5 de Outubro, Edificio Bocage,

n.° 148 - 4.° L - 2900-309 Settbal

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

Delegaciao Regional do Alentejo
Presidente: Luis Cacito
Contactos: 963 731 084 | alentejo@apir.org.pt

instagram.com/apir.org.pt

© avir@apir.org.pt

Delegaciao Regional do Algarve

Presidente: Octavio Escolastico

Sede Social: Av. Republica Federal Alema, n° 23 - loja Dta.
8000-084 Faro

Contactos: 963 731 077 | algarve@apir.org.pt

Delegaciao Regional dos Acores
Presidente: Osério Meneses da Silva

Sede Social: Canada Nova, SN (Antiga Escola)
9700-133 Angra do Heroismo

Contactos: 295 212 211 | acores@apir.org.pt



