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PROGRAMA DO CONCERTO

29 de Maio 
CONCERTO a favor da ANFQ

CULTURGEST

Realiza-se no dia 29 de Maio às 21h00 na Culturgest, 
um concerto a favor da ANFQ.

Os músicos pertencem à Orquestra de Câmara de 
Cascais e Oeiras e à de S. Carlos.

Para este evento a direcção da ANFQ endereçou um 
convite à Presidência da República solicitando a pre-
sença sempre amiga e solidária da Excelentíssima 

Senhora Doutora Maria Cavaco Silva.

fotografia da orquestra

A apresentação 
deste concerto  

estará a cargo de 
Fernanda 
Serrano.

Boletim da ASSOCIAÇÃO NACIONAL DE FIBROSE QUÍSTICA - ANFQ
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	 A Associação Nacional de Fibrose Quística tem como principal objectivo apoiar os doentes e 
as suas famílias ajudando a resolver e a ultrapassar diversas dificuldades materiais e morais agra-
vadas pela doença. Para isso, mantém uma casa aberta para receber as famílias que se deslocam 
ao hospital para receber tratamentos mais prolongados. No Hospital de Santa Maria, apoiamos os 
doentes internados não só através do voluntariado, como mantendo a Tele-Aula, criada pela ANFQ 
em 2003.
	 Para o êxito e sucesso destes objectivos e de tantos outros, necessitamos de promover 
acções de divulgação da doença e de angariação de fundos. Neste sentido, propõe-se a Direcção 
da ANFQ organizar dois eventos.

Este concerto para o qual convidamos desde já todos 
o amigos e associados, surgiu pelo facto dos pais da 
Elisabete, que são músicos, se terem  disponibilizado para 
o concretizar da melhor forma.

Na sequência desta acção, ofereceram-se os músicos 
seus amigos, que pertencem como eles à  Orquestra de 
Câmara de Cascais e Oeiras, assim como à  Orquestra 
de S. Carlos.

O espectáculo contará com a apresentação de Fernanda 
Serrano, que solidariamente se juntou a esta causa.

Na organização além da Direcção da ANFQ, está a colabo-
rar directamente  connosco a Dra. Célia Pinto Pedrinho, 
Psicóloga do Hospital D. Estefânia de Lisboa.

O programa elaborado para este concerto é o que consta 
da última página do boletim. Os bilhetes (15.00€) serão 
postos à venda  na bilheteira da CULTURGEST a partir 
de 10 de Abril.

Este evento será fruto da participação e orga-
nização dos Avós de uma criança com Fibrose 
Quística.

O torneio, com data e local ainda a designar, está 
previsto para meados de Julho, e terá lugar na 
área da Grande Lisboa.

Fazem parte da Comissão Organizadora 
Mercedes Balsemão, Christian Andersen e a 
Direcção da ANFQ.

Já aceitaram integrar a Comissão de Honra 
os jogadores Alvaro Barreto, Francisco Pinto 
Balsemão, João de Deus Pinheiro, João Talone 
e Vasco Rocha Vieira.

Sua Excelência O Presidente da República 
Professor Doutor Anibal Cavaco Silva foi 
convidado pela Direcção da ANFQ a presidir à 
referida Comissão de Honra.

	 O apoio a estas duas iniciativas merece todo o nosso empenho, pelo que contamos desde 
já com a colaboração indispensável dos nossos sócios e amigos na sua divulgação e presença no  
concerto, assim como a inscrição no Torneio de Golfe.

UM  CONCERTO A FAVOR DA ANFQ
 NO PRÓXIMO DIA 29 DE MAIO ÀS 21h00 

NA CULTURGEST

UM TORNEIO DE GOLFE
A REALIZAR EM JULHO
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Morada: Edif.Sede da 
CGD Rua Arco do Cego 
– Lisboa  Bilheteira  Tel. 
217 905155 -  das 11h 
às 19h. 

No  intervalo  do  Con-
certo  será  leiloada  
uma  obra  de Catarina 
Castel-Branco, cedida 
pela artista.

A divulgação deste 
grande evento vai ser 
anunciada no portal 
www.artistlevel.org, as-
sim como no site da 
ANFQ, www.anfq.pt .
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PROCURAM-SE VOLUNTÁRIOS

	 A  A.N.F.Q. está a levar a cabo uma campanha de 
angariação de novos voluntários.
Neste momento não está a ser possível haver visitas aos 
doentes internados com fibrose quística todos os dias 
da semana devido ao reduzido número de voluntários; 
assim, estamos a tentar arranjar mais pessoas que 
queiram dedicar um pouco do seu tempo a dar apoio a 
estes doentes e respectivas famílias.
	 Por vezes temos a ideia que voluntariado é uma 
actividade para “os outros”, para reformados ou para 
quem não tem nada para fazer…isto não podia estar 
mais longe da verdade e muitas vezes quem está mais 
ocupado é quem se dedica também a alguma actividade 
deste tipo.
	 Podemos perguntar-nos: porquê? Porque é que pes-
soas que trabalham, que tem família e amigos, dedicam 
uma parte do seu tempo aos outros?
Aqui deixo algumas frases e testemunhos que espero 
que possam responder a esta pergunta:

O voluntário é aquele que presta serviços não remunerados 
em benefício da comunidade. Segundo a definição das Nações 
Unidas, “o voluntário é o jovem ou adulto que, devido ao seu 
interesse pessoal e ao seu espírito cívico, dedica parte do 
seu tempo, sem remuneração alguma, a diversas formas de 
actividade, organizadas ou não, de bem estar social, ou outros 
campos…” Assim, ele realiza o trabalho gerado pelo impulso 
solidário, atendendo tanto às necessidades do próximo quanto 
às suas próprias motivações pessoais.

“Ninguém cometeu maior erro do que aquele que não fez nada 
só porque podia fazer muito pouco.” (Edmund Burke)

“Pouco importa que dirijam o olhar para si, se estiver decidido 
a ser bom, generoso, altruísta e compassivo. Consciente de 
estar fazendo o melhor, nenhum fracasso poderá perturbar a 
sua serenidade interior e você não precisará de estar constan-
temente a reconsiderar os seus objectivos. A consciência limpa 
serve de travesseiro macio.” (Dalai Lama)

“Todo o conhecimento devia ser traduzido em acção.” (Albert 
Einstein)

“Não basta ter compaixão, é preciso agir” (Paramahansa 
Yogananda)

“Somente aqueles que aprenderam o poder da contribuição 
sincera e altruísta experimentam a alegria mais profunda da 
vida: a verdadeira realização.” (Anthony Robbins)

“O verdadeiro doador sabe que na realidade nada está doando. 
Como tudo pertence à Vida Única, o que passa por suas mãos 
jamais lhe pertenceu.” (Trigueirinho)

“Ninguém pode voltar atrás e fazer um novo começo, mas 
qualquer um pode começar agora e fazer um novo fim.” (Chico 
Xavier)

	 Agora permito-me eu perguntar:
	 De quê que está à espera?
	 Há quem espere por si !!!

Dia Internacional dos Voluntários
Mensagem do Secretário-Geral da ONU

As catástrofes naturais dos últimos meses mostraram bem a 
importância do inestimável contributo dos voluntários para as 
nossas comunidades. Das ruas inundadas de Nova Orleães às 
aldeias destruídas do Paquistão, houve pessoas comuns que 
fizeram face a problemas extraordinários. Ofereceram o seu 
tempo, a sua energia e os seus conhecimentos para salvar vidas 
e reconstruir comunidades. Por meio dos serviços prestados 
mostraram-nos o que a Humanidade  tem de melhor

Juntaram-se a inúmeras pessoas do mundo inteiro que, todos 
os dias, se oferecem como voluntárias em resposta a “crises 
silenciosas”. Estes heróis, com frequência ignorados, com-
preendem perfeitamente que a pobreza, a doença e a fome são 
tão destrutivas e mortais como os tremores de terra, os ciclones 
e os tsunamis. 

Há pessoas, jovens e velhas, de todas as nacionalidades, que 
enfrentam esses problemas nas suas comunidades, oferecendo-
se voluntariamente para ajudar as coisas a melhorarem. São os 
verdadeiros campeões dos esforços em prol da realização dos 
Objectivos de Desenvolvimento do Milénio.

Mas não podem, nem devem, trabalhar sozinhos. A consecução 
dos Objectivos de Desenvolvimento do Milénio exige um 
esforço colectivo, como os dirigentes mundiais reafirmaram 
na Cimeira de Setembro. Se quisermos fazer desaparecer a 
pobreza, precisamos da participação activa dos Estados, da 
sociedade civil e do sector privado bem como dos voluntários. 
A convergência de boas vontades reveste-se de uma importân-
cia ainda mais decisiva nos países que não poderão alcançar 
os Objectivos, se não intensificarem muito acentuadamente 
os seus esforços.

Antes do fim do mês, a Assembleia Geral examinará os progres-
sos realizados na promoção do serviço voluntário desde o Ano 
Internacional dos Voluntários, celebrado em 2001. Será uma 
oportunidade para que os Estados-membros tomem novas me-
didas para que o processo de desenvolvimento possa beneficiar 
plenamente das potencialidades do voluntariado.

Neste Dia Internacional dos Voluntários, recordemos a mul-
tidão anónima de cidadãos que, dia após dia, com um gesto 
simples ou sublime, levam a esperança a tantos desfavorecidos 
do mundo. Velemos por que este recurso maravilhoso, que 
abunda em todas as nações, seja devidamente reconhecido e 
apoiado nos seus esforços para tornar o mundo mais próspero 
e mais pacífico.

Kofi Annan

(Fonte: comunicado de imprensa SG/SM/10244; OBV/532, de 2 de Dezembro 
de 2005) 

VOLUNTARIADO
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ARTIGOS CLÍNICOS
INTRODUÇÃO

Com a evolução do conhecimento dos me-
canismos etiopatogénicos subjacentes à fibrose 
quística (FQ), bem como com a melhoria da 
prestação de cuidados aos doentes, tem sido 
possível aumentar a esperança média de vida da 
população de crianças e jovens afectados, que 
atingem frequentemente a idade adulta. 
Apesar de ser uma doença que afecta múltiplos 
órgãos, a FQ é uma doença em que a mortalidade 
é basicamente determinada pela evolução da 
doença pulmonar. Com efeito, as infecções respi-
ratórias de repetição e a colonização crónica por 
bactérias e fungos, com lesão pulmonar irrever-
sível e insuficiência respiratória, são o principal 
determinante do prognóstico individual. Assim, 
o transplante pulmonar assume uma importância 
fundamental na abordagem do doente com FQ.
A primeira tentativa de transplante pulmonar num 
humano ocorreu em 1963. O doente em causa fal-
eceu 18 dias depois na sequência de complicações 
infecciosas e falência da anastomose brônquica. 
Desde então, a crescente melhoria das técnicas 
de imunossupressão tem permitido prolongar 
de forma significativa a sobrevida dos doentes 
submetidos a transplante pulmonar. 
Desde 1984, altura em que foi efectuado com 
sucesso o primeiro transplante de coração-
pulmão em dois adultos com FQ, um número 
crescente de doentes tem sido submetido a este 
procedimento.

PROCEDIMENTO DE TRANSPLANTE

No doente com FQ o transplante pulmonar tem 
que ser bilateral. Com efeito, o transplante de 
apenas um pulmão deixaria uma importante fonte 
de infecção para o órgão transplantado.
Um programa de transplante pulmonar é, por 
definição, multidisciplinar em todas as fases do 
processo de transplantação, desde a avaliação 
e selecção dos potenciais candidatos, até à as-
sistência após a alta hospitalar, passando pela 
avaliação pré-operatória e cirurgia.

REFERENCIAÇÃO E SELECÇÃO DOS 
DOENTES

Compete ao médico que acompanha o doente 
com FQ decidir qual o momento mais apropriado 
para a referenciação ao Centro de Transplante. 
Desta forma, o processo tem início localmente. 
A vigilância apertada dos doentes é de extrema 
importância, visto que só assim se conseguem 
detectar as fases de agravamento da doença, 
tratar as alterações reversíveis / controláveis e 
referenciar para transplante os doentes em que 
se ultrapassou a fase de uma qualidade de vida 
minimamente razoável.
Por outras palavras, a referenciação dos doentes 
para transplante do pulmão ocorre quando se con-
sidera terem sido esgotadas todas as alternativas 
terapêuticas que assegurem uma  sobrevida supe-
rior  a dois anos e uma qualidade de vida aceitável.
A realidade do transplante pulmonar em Portugal 
foi drasticamente alterada com a formalização 
de um Programa Nacional de Transplante e, em

particular, com a criação de condições para o 
desenvolvimento do Centro de Transplantação 
Pulmonar do Hospital de Santa Marta, sob co-
ordenação conjunta da Cirurgia Cardio-Torácica 
(Prof. Dr. Fragata) e da Pneumologia (Dra. Luísa 
Semedo). Até então, foi de extrema importância 
a colaboração com centros espanhóis com el-
evada experiência na área, de que são exemplo 
o Hospital Puerta del Hierro em Madrid. Após 
um período transitório, o Centro de Transplante 
de Santa Marta tem vindo a realizar um número 
crescente de transplantes pulmonares, com bons 
resultados até à data, que aproximam Portugal da 
média europeia. Em 2009 foram transplantados 
10 doentes com sucesso. 
Outros doentes portugueses com FQ foram 
transplantados com sucesso no Hospital Juan 
Canalejo na Corunha, em Espanha, principal-
mente numa fase em que o Programa Nacional 
dava os primeiros passos. Trata-se de um centro 
muito prestigiado com experiência reconhecida 
na área. No entanto, o recurso a este Hospital 
obriga a que o doente aguarde o transplante na 
Corunha o tempo que for necessário e se man-
tenha lá no pós-operatório também algum tempo. 
O seguimento posterior, e para toda a vida, é feito 
nesse Hospital, impondo deslocações regulares 
dos doentes à Corunha. Por esse motivo, é fun-
damental continuar a promover as condições 
necessárias para que o transplante pulmonar em 
Portugal continue a desenvolver-se com sucesso, 
mantendo-se uma alternativa credível a Espanha.
De 2005 até à actualidade, foram transplantados 
7 doentes com FQ do  Centro Especializado de 
FQ do HSM.
Destes, 4 no Hospital de Santa Marta e 3 no 
Hospital Juan Canalejo.
Após a referenciação do doente ao Centro de 
Transplante, cabe aos especialistas na área aval-
iar a situação e decidir. Existem critérios muito 
específicos para a selecção dos doentes. As razões 
que estão na base dessa decisão prendem-se com 
múltiplos factores, a saber: idade, função pulmo-
nar, qualidade de vida, rapidez de declínio da fun-
ção pulmonar, tratamentos actuais e anteriores e 
análise cuidada das potenciais contra-indicações.
Um aspecto muito importante e que, frequent-
emente, condiciona a inclusão do doente na lista 
de espera, é a garantia de cumprimento rigoroso 
de todas as indicações médicas, nomeadamente 
terapêuticas. Os doentes não cumpridores são, 
por regra, afastados de qualquer programa de 
transplante, dado que existe uma enorme probabi-
lidade de não seguirem as indicações médicas no 
pós-transplante, pondo em risco todo o processo. 
Especificamente, o incumprimento dos esquemas 
terapêuticos no período pós-transplante leva a 
uma imunossupressão inadequada, aumentando 
significativamente a mortalidade do doente 
transplantado.
O período de espera desde a inclusão na lista até 
ao transplante propriamente dito é uma fase muito 
complicada para o doente com FQ. Consequent-
emente, é da maior relevância a existência de uma 
rede de suporte adequada. A esperança associada 
ao transplante e o medo de poder não sobreviver 
até lá, sobretudo nos doentes mais graves, é um 
factor de grande instabilidade psicológica e

pode ser responsável por uma deterioração clínica 
mais rápida.
Durante o tempo de espera, é fundamental manter 
o tratamento adequado de todas as manifestações 
da doença, de forma a preservar o mais possível 
a função pulmonar e o estado nutricional dos 
doentes. Pode ser necessário o recurso à ven-
tilação não invasiva, através de máscara nasal, 
para assegurar um fornecimento adequado de 
oxigénio aos tecidos, eliminando o dióxido de 
carbono acumulado.

APÓS O TRANSPLANTE

A administração crónica de imunossupressores, 
essencial para evitar a rejeição do transplante, 
torna o doente vulnerável, por aumentar a sus-
ceptibilidade a infecções várias (pulmonares, mas 
também urinárias, da cavidade oral e da pele). 
São, por isso, necessários cuidados especiais para 
prevenir as infecções nos doentes transplantados 
e, sempre que elas surgem, tratá-las agressiva-
mente e o mais cedo possível.
Os imunossupressores são fármacos com efeitos 
secundários conhecidos. No entanto, face à even-
tualidade de rejeição do transplante, inevitável 
se não for feita imunossupressão, estes medica-
mentos são essenciais em todo o processo. Entre 
os efeitos adversos mais frequentes incluem-se 
o hirsutismo (aumento dos pêlos corporais), a 
fotossensibilidade, as alterações da pigmenta-
ção cutânea, a anemia, a diminuição do número 
de glóbulos brancos, a insuficiência renal, a 
hipertensão arterial, as alterações hepáticas e os 
níveis muito elevados de cálcio. O recurso aos 
corticosteróides também não está isento de efei-
tos secundários, como o excesso de peso, o apa-
recimento de estrias, a hiperglicémia, o aumento 
da pressão arterial e a osteoporose. No entanto, a 
vigilância adequada dos doentes permite ajustar 
as doses administradas e, por outro lado, inter-
romper precocemente um medicamento quando 
os efeitos secundários são intoleráveis.
Mesmo após o transplante pulmonar com 
sucesso, é necessário manter as terapêuticas 
dirigidas para as outras complicações da doença, 
nomeadamente a insuficiência pancreática. 

Concluiremos referindo que, cada vez mais, o 
transplante pulmonar é assumido como uma 
alternativa terapêutica nas fases terminais da FQ, 
sendo estes os doentes que melhor prognóstico 
têm quando submetidos a esta intervenção.
Em Portugal, o programa de transplante pulmonar 
já é uma realidade absolutamente fiável havendo, 
contudo, a consciencialização por parte de todos 
os intervenientes neste processo de que existem, 
ainda, alguns aspectos a melhorar para se atingir 
o nível de excelência de que todos esperamos.

Elsa Fragoso
Pilar Azevedo

Centro Especializado de Fibrose Quística de 
Adultos

Serviço de Pneumologia I
Hospital de Santa Maria, CHLN

TRANSPLANTE PULMONAR NA FQ
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Luísa Pereira
Assistente Hospitalar Graduada
Centro Especializado de Fibrose Quística
Hospital de Santa Maria – Centro Hospitalar Lisboa 
Norte

A Fibrose Quística é uma doença complexa que se mani-
festa em diversos orgãos e sistemas do corpo humano.
Várias situações podem trazer ao Serviço de Urgência es-
tes doentes por agudizações, maioritariamente envolvendo 
o aparelho respiratório ou digestivo. 

Agudizações respiratórias

São as mais frequentes nos doentes com Fibrose Quística; 
entre estas temos a considerar a exacerbação da infecção 
respiratória crónica presente em geral nestes doentes 
e as complicações, nomeadamente as hemoptises e o 
pneumotórax.

A agudização infecciosa respiratória manifesta-se por 
aumento da tosse e da quantidade e purulência da expec-
toração. Corresponde à infecção por uma nova bactéria 
ou à multiplicação das bactérias que já colonizavam o 
doente. Pode tratar-se com ciclos de antibióticos orais ou 
endovenosos conforme a gravidade da situação clínica e 
os agentes envolvidos.

São critérios de realização de ciclo de terapêutica anti-
biótica endovenosa:
•	 Dificuldade respiratória, traduzida por aumento da 		
	 frequência e/ou esforço respiratório.
•	 Diminuição da tolerância ao esforço.
•	 Hipoxémia (saturação de oxigénio inferior a 92%, ou 	
	 aumento da necessidade de oxigénio nos que fazem 	
	 oxigenoterapia crónica).
•	 Deterioração da função respiratória nos 3 meses 		
	 anteriores.
•	 Alteração súbita e significativa da radiografia de torax 	
	 (a realizar unicamente na suspeita de complicações). 
•	 Perda de peso superior a 1 Kg ou 5% do peso total, 	
	 associada a anorexia e diminuição da ingestão, ou 	
	 má progressão estaturo-ponderal, num lactente ou 	
	 criança.

A antibioticoterapia é orientada pelos últimos exames 
bacteriológicos de expectoração/secreções brônquicas 
disponíveis.
Se a dificuldade respiratória for importante, e de acordo 
com o estado do doente, faz-se também terapêutica com 
outros fármacos, nomeadamente salbutamol, prednisolona 
e/ou aminofilina nas situações mais graves.
O oxigénio pode ser necessário de acordo com a saturação 
de oxigénio.
A drenagem das secreções tem de ser optimizada com 
cinesiterapia respiratória 2 a 3 vezes por dia e, se indicado, 
dornase alfa, N-acetilcisteína e/ou soro hipertónico em 
nebulização.

Hemoptises
O termo indica eliminação de sangue das vias respiratórias, 
acompanhado ou não de expectoração. Surgem em geral 
associadas a uma agudização infecciosa, particularmente 
nos doentes colonizados há mais tempo. 
Em geral implicam internamento, a menos que se trate 

A Fibrose Quística no Serviço de Urgência
unicamente de expectoração raiada de sangue em pequena 
quantidade e mesmo assim podem indicar a necessidade 
de realização de um ciclo de antibioticoterapia. 
A expectoração hemoptoica ou hemoptise ligeira pode tratar-
se com vitamina K e antibioticos adequados. Na hemoptise 
moderada o internamento é já obrigatório e, para além das 
medidas anteriores, deve fazer-se terapêutica com acido 
e-aminocapróico.
A hemoptise maciça (>240 ml nas 24h) é uma emergência. 
Nesta situação o doente deve ser internado em Unidade de 
Cuidados Intensivos.
Deve-se assegurar a permeabilidade da via aérea, limitar a 
actividade física e suspender fármacos com interferência na 
actividade plaquetária, ex. Ibuprofeno. Fazer curso de anti-
bióticos endovenosos, vitamina K, ácido e-aminocapróico, 
somatostatina, inibidores da tosse e em situações extremas 
broncoscopia terapêutica com tamponamento e instilação 
local de adrenalina ou embolização brônquica.

Pneumotórax
A abordagem terapêutica varia com a dimensão do pneu-
motórax e a repercussão clínica.
Pneumotórax pequeno: repouso no leito e oxigenoterapia 
com alto débito.
Pneumotórax de volume maior ou presença de sintoma-
tologia: drenagem torácica, se não houver reexpansão a 
pleurodese deverá ser equacionada. O segundo episódio 
de pneumotórax homolateral constitui indicação formal para 
pleurodese cirúrgica. 
Em casos seleccionados pode recorrer-se à pleurodese 
química.

Agudizações do aparelho digestivo

A principal complicação em contexto de urgência e após o 
período neonatal é o síndrome de obstrução intestinal distal.
Trata-se de uma obstrução intestinal que em geral é parcial. 
Pode associar-se a um aumento rápido da dose de enzimas 
pancreáticas. Pode complicar-se por obstrução completa, 
invaginação ou volvo. 
Manifesta-se por dor abdominal tipo cólica no quadrante 
inferior direito do abdómen, que pode ser exacerbada pela 
ingestão alimentar e eventualmente acompanhada de vómi-
tos. Ao exame objectivo pode haver distensão abdominal e 
palpam-se massas irregulares, duras na fossa ilíaca direita.
Nos episódios moderados que se caracterizam por dor ab-
dominal moderada, sem obstrução (podem ser recorrentes), 
não são necessários exames complementares de diagnóstico. 
A terapêutica é a lactulose, hidratação oral, dieta rica em 
fibras e manter enzimas pancreáticos (ajuste da dose se 
necessário).
Nos episódios graves caracterizados por dor abdominal com 
distensão, vómitos e obstipação, o doente deve ser internado 
para vigilância, fazer Rx simples de abdómen em pé e aval-
iação analítica. O Rx pode mostrar distensão das ansas do 
intestino delgado, uma massa íleo-cecal irregular, granular 
e, eventualmente, níveis hidroaéreos. O clister opaco define 
a massa e pode ser terapêutico. A terapêutica pode ser oral 
ou por sonda naso-gástrica com lactulose, gastrografina, N-
acetilcisteína ou solução de lavagem intestinal balanceada. 
Se houver intolerância oral devem-se fazer enemas de 
gastrografina ou N-acetilcisteína. O alívio da dor tem de ser 
feito com não opioides pelo risco que estes têm de agravar 
a obstipação.
O quadro mais grave é o de uma oclusão intestinal completa 
que obriga a que se coloque uma sonda nasogástrica em 
drenagem activa e, se não houver resposta, poderá ser ne-
cessário avançar para a cirurgia.
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Stress parental em mães e pais de 
crianças com fibrose quística

          	 Foi realizado um estudo que teve como objectivos 
principais a caracterização e análise comparativa do stress 
parental, experimentado por mães e pais de crianças com 
fibrose quística, e a análise da relação do stress parental 
com variáveis sócio demográficas, da doença e do seu 
impacto. Participaram no estudo 20 mães e 20 pais de 
crianças doentes provenientes do Hospital D.Estefânia e 
da Associação Nacional de Fibrose Quística. A idade das 
crianças alvo situou-se entre os 4 e os 12 anos e, o stress 
parental foi avaliado através da adaptação portuguesa do 
Parenting Stress Índex – PSI (Abidin&Santos, 2003). Este 
questionário avalia a intensidade do stress no sistema 
pais-filhos, contém 108 itens, que se repartem por dois 
domínios-Domínio dos Pais e Domínio da Criança; inclui 
também uma escala opcional de Stress de Vida. O Domínio 
da Criança, engloba sete subescalas, que avaliam aspectos 
relacionados com características da criança e a forma como 
os pais percepcionam as repercussões das características dos 
filhos neles próprios. Do Domínio dos pais, fazem parte sete 
subescalas que procuram avaliar as características pessoais 
das figuras parentais e variáveis do contexto familiar que 
têm um impacto na sua capacidade para lidar com as tarefas 
e exigências subjacentes á acção parental. Os resultados 
mostraram que, as mães quando comparadas com os pais, 
referem níveis mais altos de stress parental, obtendo valores 
mais elevados no total e no domínio dos pais nomeada-
mente em algumas subescalas específicas deste Domínio: 
Restrição do Papel, Isolamento Social e Saúde. Contudo os 
pais, experimentam mais stress associado com o facto de 
se sentirem menos competentes no desempenho do papel 
parental (subescala sentido de competência). Todas estas 
medidas são também aquelas que diferenciam as respostas 
das mães das crianças com Fibrose Quística das respostas 
da amostra normativa do instrumento que, avalia o stress 
parental (face aos pais não ocorrem diferenças para o Total 
e Domínios). Verificou-se ainda, que as mães mais novas 
e as mães cujos filhos não conhecem as características da 
doença, referem níveis mais elevados de stress parental. Este 
estudo permitiu repensar as modalidades de apoio nome-
adamente na prática clínica com as crianças e família, e a 
relevância dos acontecimentos que potenciam o sofrimento/
stress,  como o diagnóstico, internamentos, conhecimento da 
morte de outras crianças doentes, episódios de infecção com 
pseudomonas, manifestações físicas/corporais da doença 
que implicam diminuição da auto estima, dificuldades na 
socialização e dificuldades de aprendizagem, que poderão 
estar relacionadas com o absentismo escolar. Torna-se 
evidente a necessidade de proporcionar às crianças e suas 
famílias, a possibilidade de beneficiar de ajuda psicológica 
dado o impacto que esta doença parece infligir em determi-
nados momentos da sua evolução.

Célia Pinto
Psicóloga Clínica
Hospital D.Estefânia-CHLC

CORREIO DE 
LEITORES

METAMORFOSE
 
 
Dar um passo e ouvir uma música,
olhar o céu e sentir que somos alguém.
respirar algo puro e fresco,
passo que não posso dar,
música que não posso ouvir, e,
sentir apenas que tudo me diminui.
Respirar é o meu passo,
minha música,
meu sentir..
quem o dará até mim?
Caminho até o desconhecido que irei interpretar..
E suave brisa que passa pelo meu corpo,
que congela!
Porquê já não sinto meu sangue aquecer o 
próprio?
Porquê toda a brisa que existe não chega
para encher minha vida?
E um leve toque,
folha essa, caída,
que passa por mim..
Era ultima,da minha esperança alguma vez alcan-
çada
E de lágrima me transformo em sonho.
Amo cada pegada que deixo marcada aqui.
submeter o colapso de todo um ar,
amado e desperdiçado,
avistado e sentido..
Em algum lugar me encontro,
alcanço, e,
o respirar,
amar,
dar..
transforma-se em um ser apenas.
Sonho aquela musica..
em que descubro o renascer para uma vida
que escapou de minha própria sombra ,
vida que me dará as mãos e caminhará junto a 
mim.
A metamorfose diária de uma vida,
gerada no casulo de uma infelicidade,
apenas para tornar-se em asas de liberdade,
na intacta realidade da vida.
Mas ainda não a respiro.

Fátima Evelyn Gonçalves
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Em 2009 enviámos uma carta para o Ministério da Educação, também  
nosso parceiro desde o inicio deste projecto, solicitando a permanência 
das duas professoras Diana e Sara na TeleAula, pois era importante para 
a Direcção da ANFQ, que houvesse  continuidade no programa com os 
alunos/doentes que pelas características da Fibrose Quística, se vêem 
sujeitos a internamentos periódicos e prolongados.
Foi igualmente pedida a permanência da professora Filomena Rodrigues 
destacada pelo CANTIC.
O nosso apelo foi atendido e o lugar das referidas professoras ficou as-
segurado.
A Direcção da ANFQ congratulou-se com o facto, pois deste modo a Te-
leAula funcionará com a qualidade pedagógica adequada ao ambiente hos-
pitalar, que por si só é sempre hostil ao aluno/doente com Fibrose Quística.

Orçamento da ANFQ 2009/2010

A TeleAula continua a funcionar da melhor forma graças aos apoios que 
nos vão chegando.
A Direcção da ANFQ pretende que o seu projecto TeleAula iniciado em 
2003, através de um protocolo, não acabe pois a sua continuidade é es-
sencial não só para todos os alunos/doentes com Fibrose Quística,  como 
para todas as outras crianças que se encontram internadas  no Serviço  de 
Pediatria no Centro Hospitalar Lisboa Norte -Hospital de Santa Maria, 
com diferentes tipos de patologia.
O aspecto financeiro tem sido uma das nossas prioridades e preocupações, 
pois os donativos só se têm concretizado graças à colaboração da Empresa  
“Jerónimo Martins”.
Recentemente tivemos a informação que a PT, impulsionadora do projecto 
e principal  parceira no protocolo para o lançamento em 2003 da TeleAula, 
iria igualmente participar com um donativo anual. Desde já agradecemos 
às referidas entidades.

Proveitos e Ganhos:
Proveitos Suplementares 200,00 0,00 0,00
Subsídios e Donativos de Empresas Privadas 4.400,00 5.030,00 8.000,00
Quotizações 7.030,10 5.917,50 5.917,50
Juros de Depósitos Bancários 851,77 1.967,85 2.000,00
Alienação de Imobilizações Corpóreas 0,00 0,00 0,00
Proveitos e Ganhos Extraordinários 0,00 0,00 0,00
Estado IRS 0,00 7.978,89 8.000,00
Donativos 2.500,00 0,00 0,00

Total de Proveitos e Ganhos 14.981,87 20.894,24 23.917,50

TELE-AULA

Custos e Perdas:
Custo das Mercadorias 0,00 0,00 0,00
Electricidade 465,78 259,39 267,17
Combustíveis 0,00 0,00 0,00
Água 199,89 1.059,19 1.090,97
Gás 0,00 328,31 338,16
Ferramentas e Utensílios 136,07 430,22 443,13
Livros e Documentação Técnica 0,00 0,00 0,00
Material de Escritório 72,81 63,26 65,16
Artigos para ofertas 0,00 45,00 46,35
Rendas 0,00 0,00 0,00
Comunicação - CTT 469,32 744,94 767,29
Comunicação - Telefones e Telemóveis 2.704,39 1.978,50 2.037,86
Seguros diversos 0,00 0,00 0,00
Deslocações e Estadas 80,03 12,00 12,36
Honorários 8.760,00 7.120,00 7.120,00
Contencioso e Notariado 0,00 0,00 0,00
Conservação e Reparação 0,00 1.806,00 1.860,18
Divulgação e Publicações 2,33 0,00 0,00
Limpeza, Higiéne e Conforto 82,07 29,40 30,28
Trabalhos Especializados 600,00 600,00 600,00
Outros Fornecimentos e Serviços 309,00 330,00 339,90
Impostos 49,56 301,14 301,14
Benefícios Processados - Apoio a Utentes 0,00 0,00 0,00
Quotizações Associações Nacionais / Estrangeiras 50,00 0,00 0,00
Amortizações do Exercício 732,00 732,00 732,00
Juros de Empréstimos 147,15 82,23 90,45
Serviços Bancários 34,98 4,80 5,28
Custos e Perdas Extraordinários 0,00 0,00 0,00

Total de Custos e Perdas 14.895,38 15.926,38 16.147,67

Resultado Líquido 86,49 4.967,86 7.769,83

2009 2010

Orçamento Real Orçamento
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PROGRAMA

I Parte

		  J. SOUSA CARVALHO		 Abertura “L’ Amore Industrioso ”
					     		  Allegro con spirito
							       Andantino con moto
							       Allegro spiritoso

		  W. A. MOZART			  Adagio do Concerto para violino K. 216           
						      em Sol Maior

		  M. BRUCH			   Kol Nidrei op. 47 para violoncelo e orquestra 

Intervalo  

		  Leilão de obra de arte de Catarina Castel-Branco

		  Pausa para café

II Parte
			 
		  W. A. MOZART			  Sinfonia N.º 29  K. 201 em Lá Maior	
					     		  Allegro moderato
							       Andante con sordíno 
							       Menuetto
							       Allegro con spirito

		  S. LALOVA			   “A Música faz-nos melhores”		

		  S. LALOVA			   Hino do Museu da Criança		                   
					     	
						      Lilia Donkova – violino
						      Viktoria Chichkova – violoncelo
						      Maestro Nikolay Lalov
						      Maestrina do Coro Carolina Gaspar
						      Pequenos Cantores do Estoril
						      Orquestra de Câmara de Cascais e Oeiras

CONCERTO A FAVOR DA ANFQ - CULTURGEST
Sábado, 29 de Maio às  21h00

		  A Direcção da ANFQ,

		  	 Presidente: António Marçal da Mata Antunes
		  	 Vice - Presidente: Maria Margarida Ataíde Cordeiro Mena
		  	 Tesoureiro: Maria Inês Martins Ataíde Cordeiro Caro de Sousa
		  	 Vogal: Sofia Magalhães Ramalho
		  	 Vogal: Luzia Elsa Fiúza da Silva

Sede da ANFQ
Rua Bernarda Ferreira Lacerda, nº1 r/c esq.   1700-059 Lisboa
Telefones: 21 799 38 37/38    Fax: 21 799 38 39
e-mail:  geral@anfq.pt
http://www.anfq.pt


