FIBROSE QUISTICA — UM OLHAR PARA A VIDA

Realizou-se no passado dia 21 de Novembro de 2@&uropeu da Fibrose Quistica

(FQ), uma reunido sobre o tema, em que participar@mos profissionais de saude e
familiares de doentes. A reunido foi organizad® . José Cavaco (médico pediatra
do H. Dona Estefania) com a colaboracdo e patmaiai Associacdo Nacional de

Fibrose Quistica (ANFQ), contou com o apoio da Seae Pneumologia da SPP e teve
lugar na sala de conferéncias do Hospital de Debef@nia.

Foram abordados os seguintes temas:

- Associacdes de doentes — direitos, deveres e bane§ sessdo moderada pelas Dras.
Luisa Guedes Vaz e Luisa Pereira. Foi primeiro amradDr. Antonio Mata Antunes
(Presidente da ANFQ) que falou no papel congregdadimam de seguida apresentados
pela Dr.2 Belmira Rodrigues da Direccdo Geral déd8aalguns projectos de apoio
técnico e financeiro as Associacdes, pelo Minigtda Saude, em que foi enaltecida a
importancia das Associacfes de doentes. O Dr. Masé& Serddio em nome do
Instituto Nacional para a Reabilitagcdo falou no iapdas novas tecnologias e
comunicacdes aos doentes com necessidades esged@@ncas raras, nomeadamente
na aquisicao de veiculos, estacionamento, assstéédica e apoio educativo.
Especificamente em relacdo ao doente com FQ eoéae€ Dr. Rui Lima em nome do
Ministério da Educagdo — Direccdo da Inovacdo eebDeaslvimento Curricular,
Educacao para a saude, explicou que as faltasfitqstificadas por motivo de doenca
e que os testes de avaliagdo dos alunos doentdaltpiam, eram de diagnéstico de
conhecimentos, necessarios para as escolas prapanem aulas de recuperacao. O Dr.
Nuno Ambrésio representante do Ministério da Saédelareceu que havia um
coordenador no Centro de Saude que € responsdeebggde escolar, que trabalha
directamente com as escolas e que pode intervin paclarecer varios pontos,
nomeadamente dietas especiais ou medicacdes dartertgo de aulas.

No fim destas sessdes houve sempre um amplo debatea assisténcia em que foi
possivel aos familiares dos doentes expor e eselaas suas duvidas.

- O Adolescente com FQ -sessdo moderadaelos Drs. Herculano Rocha e Joseé
Cavaco, abordou aspectos mais clinicos e psical®gid Enfermeira Paula Lopes
realcou a importancia da identificacdo dos probkendas adolescentes e a sua
intervencgéo na articulacdo com as diversas equipBsetista Monica Pintou reafirmou

a importancia da nutricdo e a necessidade da Hip@caldrica e a relacdo entre a
desnutricdo e a infeccdo pulmonar. A Ginecologislamena Sousa abordou os
problemas da puberdade, da fertilidade e da caycéo nos adolescentes com FQ. Por
fim a Psicologa Célia Pinto recordou os problemas edtrutura psicolégica do
adolescente em relagcédo ao seu corpo e a escapresdao, a revolta do diagndstico em
particular quando é tardio, os problemas do inteerdo e da luta contra a doenca.

Terminou a reunido com a conferéncia do Padre €a&ievedo — Capeldo do H.D.
Estefania sobre o ten@ Espirito e a Doenca

Seccédo de Pneumologia da SPP



