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Fibrosis
QUiStica indreu, per primera vegada a la classe, un alumne

X . que pabeix fibrosi quistica,
ASSOCIACIO CATALANA DE FIBROSI QUISTICA
Associada a la Federacidn Espancla contra la Fibrosis Quistica

Passeig Vall d'Hebran 208, 1° 2* - 08035 Barcelona La seva aparenga és del fot nermal, polser una mica
fgcatalana@fibrosiguistica,org - www fibrosiquistica,org Pul'l'dﬂ o fﬂbl&, no ?5' fa notar a closse si no h:’s_ ]
Tolifon i fax: 93 427 22 28 per aguesta tos freqiient semblant o una bronguitis
tenacg. .,

Caldra, perd, gue conegueu més coses sobre la fibrosi
| quistica, malaltio genética, severa i evolutiva,

perd no contagiosa, Caldrd, sobretat, que sapigueu
quines seran les conseqiiéncies de lo fibrosi quistica
sobre 'educacia del vostre alumne,

Aguest opuscle ha esta pensar com un decument
informatiu a partir del qual podreu establir un digleg
Amb el suport de; amb la familia i el jove malalt,

!l ” Generalitat de Catalunya

A1} Depantament d Ensenyament +

Per al que calgui restem a la vestra disposicia,

El nostra agraimeant a totes 1es personaes gua hen collaborat enla
realitzacid d'aguest document, als metges | investigadors, i a
l'associacio francasa "Vainora la Mucoviscidose” per la cessio dols
fextos originals per a la seva traduceia i publicacia.

£l Fressictent de (AR

Lolamibee da Z0015




|Q|_]E ES LA FIBROSI QUISTICA? La fibrosi quistica o mucoviscidosi, la malaltia genética
- : i hereditaria més frequent a Catalunya, afecta al voltant

Descripcid clinica | 3| d'un nen de cada 5300 naixements; uns 400 joves pacients

T E pateixen, al nostre pais, aquesta severa afeccid i el seu futur

A depén del remel que an trobem.

La investigacia | 4 |

= Amb el progrés de la investigacio, 85 coneix, avui,
I'encadenament dels mecanismes més intims gue provoquan
les molésties, perd, desgraciadament, no disposem encara
||:G|M SERA LA SEVA EE-CC'LAR"IA[_:@H de cap tractament per guarir la fibrosi gquistica.

Les dificultats [ 5 |

L'espart 5

Les sartides, les coldnias i les visites culturals [ 6|

. — La malaltia pren formes molt diverses, Es manifesta amb
I el seu futur professional? 6 molesties digestives i raspirataries, o vegades de molt petit

0 an néixer, | aguesta malaltia 5 caracteritza per:

la preséncia en els bronguis, el felge, el pdncrees d'un moc
QSpes | Viscos
|COM AJUDAR-LO?

Mesures practiques que cal adoptar

la preséncia d'una suor ancrmalment salada, cosa que
permal executar la prova de diagnosi denominada tess
de la suor.

Aspectes médics complementaris que cal considerar

Tots els nens afectats de fibrosi quistica pateixen almanys
guatre dificultats, la importancia de les quals és variable segons
com estigui d'avangada la seva malaltia;

Aspectes pedagdgics complementaris que cal considerar

El que hi div la legislacié

=lel-

- una tos cronica, 8 meés d'episodis infecciosos per
broncopneurmonia

una expectoracics constant

|L'ASSOCIACIO CATALANA DE FIBROSI QUISTICA |
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dificultats de transit, especialmeant digestives, deposicions
fraqlientls, gasos

un ergidement ¢n estatura | pes sovint inseficient

|RECORDEU BE ...|

g

A 'adolescincia poden afegir-s'hi problemes d'oclusio intestinal
o diabetis.

z ]




Fer-se carrec d'aquaesta malaltia comparts imperativament:

La investigacio ciantifica i médica a l'a

fisioterhpla respiratdria dues veqades
al dia per tal d'evitar 'obstruccia dels
branguis, complementada molt sovint
amb sessions regulars d'acrosol
premdre antibistics malt sevint,

ja sigui de manera cral o en forma

cla pires inlravenases Ilargueas

i posades

prendre Gpats d'alt valor energdlic,
acompanyats d'extractes pancredlics
a cada apat per tal d'afavarir

la digestia dels greixos, an general no
assimilables sense aquesta apartacia,
cantrols regulars als hospitals de
referiéncio

mixt dels tractaments de la fibrosi

quistica es desanvolupa en multiples direccions:

Els

|
q
3
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corragir of dafacte inicial (terbpia
fenatica)

cam pengar les deficiancies dels
organs afectals {pulmons, pancreas,
fatge, ...|

lNuitar contra les infeccions
rillorar la qualitat dels tractaments, ...

Progressos 540 cerls 1 les GEROrances

dels dascobriments augmenten,

egtat de salut possible If permet
de les aplicacions de Ia cibdnela,

El principi de la Huita contra la fibrosi guistica descansa
sohre of domind dels tractaments dia 2 dig i en tot moment,

Tot allo que es faci per tal de mantenir ef nof en ef millor

ri banaficiar-sa

EE Hm@oriant mencianar [Lie les formes an qui s presenta la fibrasi
guistica sdn molt diferents: entre els diversos casos, rarament hi ha
aspeotes | evelucions similars, De la mateisa manera, la capacitat de
supartar afectivament | psicoldgica el pes de la malaltia &5 mell vanable.
Tot escolar, col-legial, estudiant afactat
de fibrosi quistica:

tus i, o vegades, 10 necobsital

d'axpectarar pard mai no a5

contagios

pateix maolesties de caracter intestinal

esth ahligat a prendre medicaments

durant I"horan escalar

pot participar en tots els aspectas

educatius, fina i tot |'espart, tot i
que as pugui cansar amb facilitat

pot tanir absancies pels controls
frequents an ol centre madie, proves a l’ hr.ns;:nal
un episodi infeccios o una cura amb antibidtics per via venosa

L
en la majoria dels casos esta totalment implicat en la seva feina
eacolar | peicalbgleament disposa d'una maduress mental prowu agil.

Amib al pas dal temps, la malaltia pot avolucionar cap a una insuficibnoia
respiratoria que axigaixi I'ds d'oxigen ambulatori,

L'activitat psportiva 85 un aspacta
impartant & la vida d'un jove afectat
clar fibsreesi quistica, Aquesta activitat
desenvolupars la seva capacitat
pulmanar, els Sews mosauls | tambd
fard un bon paper sobre la imatge
que podrd tenir d'ell mateis,




Fesulta necessan animarlo a participar on tobes les activitats d'eabarjo
i esportivas organitzades a 'escola, Par a alguns joves caldrd prendra

algunes precaucions. Serd convenient establir-les amb els pares | el metge.

De la mataixa manera que par a la practica de 'esport, resulta convenisnt
d'animar I"'alumne afectat de fibrosi quistica a participar en les activitals
axtrasscolars proposadas. En "ambit de les classes expaerimantals

o d'imtercanvi cultural, caldra preveure de guina manera podra pasar-5e
remei & les savas necassitats de tractament en aquell Hec, Aguesta
argenitzacia inocumbeix a la familia (poer exemple robar un fisiclerapeutal,

I el seu futur professional?

Com per a qualsevel altre noi, 'educacio resulta essencial

per a un jove afectat de fibrosi quistica, En efecte, un bon

nivell d'estudis Ii permetra vna millor insercic professional
susceptible de correspondre a les seves aspiracions an la measura
de la seva capacitat.

II FANIC = EEEEE?'AEE— El vostre estimul | atencid

ME p " :
[EnerbER: T . afavoriran la seva adaptacio,
| pE ﬂf’"'z 4 of seu benestar § la seva

orfertacid cap & unes sorfides
professionals compatibles
amb alz sauz guatos | les seves
possibilitats.

Conscients de la importancia
el gue ens hi juguem, I'ACFO
vetllars per apartar el maxin
d'informacid an "ambit de Porfentacis [ le insereid professional
dels joves que patelxen fibrosi quistica.

Tambeg edita fulletans dinformacio especifica.

La primera garantia d'un ajut eficag¢ s donar la mateixa
importancia a la seva educacio i al seu comportament

a classe gue als altres alumnes. La compassio és veritablement
una actitud que cal evitar. Aquest noi o aquesta noia Només
desitja ser com els altres i no busca un tractament de favar,
Mormalment no vol que as faci una gran publicitat

del seu estat. En canvi, resulta molt atil la comprensia

de la malaltia i de les limitacions que li imposa.

Estigueu oberts a les demandes particulars d'agquest nan,
d'aquest jove o dels seus pares. Sovint, son ben senzilles.

Sigueu atents i tolerants vers certs canvis d" humor
o desanim qgue puguin estar relacionats amb un episodi
mes agut de la seva malaltia.

Ea impartant precizar gue Meducacié d'un jove afectat de librosi guistica
€5, de manera general, la mataixa que la de gualsevol altre jove amb bona
salut. Tot i aixd, Fevolucid da la malaltia no és pas o mateiza d'un alectat
& un altre, a vagadas cal prandre mesures practiques per ol de facilitar

la wvida de I'alumne a |'escola,

Vet agui alguns exemples de mesures que poden ser necessaries;

an cas da cansamant, donau-li mas tomps
per als deuras o casa.
daixeu-lo sortir de la clagse
fuan en bingui necessital
sense demanar-li explicacions.
ding dels herans, sagons ['04
del temps, pol ser canvenisnt
madifiear lleugerament |'horari
aacolar par tal de parmatre-1i
la realitzacid d'una sessid

de fisioterhpia o d'alires curasy
habituals.




al menjadar escolar

si l'alumne necessita un rigim alimentari que no pol denar-se-li amk

motiu da 'elaboracio col-lectiva dels apats, poden aparéixer
dificultats importants. El dialag amb al personal de cuina i, si fos
necassari, |a intervencid dals serveis do salut escolar, permetran
de trobar solucions d'acord amb la familia.

la consideracio d'una certa prioritat d'acces permetra d'evitar-li
un cansamant an dispensar-lo de fer cua molt de temps dret.

la cartera pagsa mall; pol pesarse a la disposicid da "alumna un Segon
joc d'astris sscolars par evitar-li un cansament del tot inatil?

evitou-li la pols del guix

les eseales son difiells | pesades: fara bo de considarar qualseval
millara de les condicions d'accés a les aules,

al'hora de fer els deures o els examens, seria bo de respactar &l seu

ritme de treball | els possibles retards a 'hora de la presentacid de
trehalls i deuras

gquan ele trajectes antra el domicili | el cantre escolar son llargs

i els transports ascolars mal adaptats o inaxistents, les families
haurian de posar-se an contacta amb 'assisténeia soacial del centra
o de la zona lés convanient que al nen tingui MFescola prop da casal.

Sense que sigul cap obligacid | sense augmentar la vostra responsabilitat,
ora podreu callaborar en el seguiment del fractament médic del nen,

podeu participar en el sequiment ocbservant la presa de medicaments
prer wia oral ;
en les activitets esportives, no caldra prendre gaires masures,
perd convindra vatllar par evitar esforgos violants o que exigaeixen
una resistancia important. Tambeé caldra tenir una particular atencia
@ las condicions climatiques en las quals s'afactuin les practiques
a lI'aire lliure. Resulta dasitjable una trobada al cal-lagi o a l'institut
entre els paras i els educadors par tal d'avangar-se a aguasts
problames
la piscing a5 una activital oberta, Per aixd, poden ser convenionts
cartes precavcions d'higieno individual, Sigui com sigui, caldria tenir
cura del correcte estal de salut de tols els integrants del grup que
accodiran o lo piscing,

i

Sagons 'evolucid de la seva situacid clinica, els joves malalts créonics
gstan abligats a absentar-se de |'escola de tant en tant, per a un periode
d'uns dies, unes setmanes, o o vegadas uns mesos. Llavors es fa
viritablement abligatorn congiderar una chrrega pedagogica
complemaentaria,

Lna conversa entre ¢l responsable del sentre médie, la familia i 'educadar
PErmelrs posar en marss un dispositiv que podra aportar 'ajut eficag
gue necessith el jove, Podem citar expressament:

praparacic de feines de aupart escalar acorgades pels resposablos
dal cantre que permeti el seguimeant del programa cscolar des de coss

la intervengia d'educadors valuniaris o d'estudiants universitaris de la
lealinag



A Catalunya, ols d rels
dels alumnes afecials

de fibrosi guistica
s'eslableixen en el Decral
226/90 sobra els drots

i el deuras dals alumnes,

L alumne afectat de fibrosi
guistica t&, cam qualsaval
altre, uns drels que,

an ell, son de particular
interas | que conwe

cue tata la camunitat
aducativa vetlli pargus

g apliguin,

La situacio particular

fdels alumnes afactals

fe fibrosi gquistica demana
una reserva | una proteceid de la seva infimitat que el cantre

ha die velllar pergué hi siguin (art, 7.2)

El decret garanteix (arl. 4.2.1} el desenvolupament de les capacitats
fisiques de I'alumne 1ol respactant, perg, les limitacions imposades
pal aau estat de salul, A més, aguest alumne necessitard unea
condicions de seguretat | higiene que tambdé 1 sdn reconegudas

i protegides {or, 7,21

Els alumnes afectats de fibrosi quistics hauran de rebre una arientaclo
escolar adient a la seva particular situecid da salut {art, 14,31

L*administrocid ha de proporcionar tols els ajuts necessaris
per tal de garontir la igualtat d'oportunitats reals lart. 15).

De manara particular, haura d'assegurar el rendiment ascolar
dels alumnes que cursin nivells obligatoris | pateixin malalties
prolongades (art. 16]. Aguest aspecte s de gran impartancia
nuan el jove no pot assisti a M'escola a causa dal sau estat

da salut a fractament.

L'ACFO watlla 1 vetllard per 'exercici aquests drets, 1 ntinfarmard profassors,
paras | alumnes, Fard os dels mitjans al sew abast per tal d'evitar qualsawval
limitacid an aquests drets, ja algui a 'escola o bi dins I'hospital.
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A Catalunya cada any neixon
quinze nadons afectats
de fibrosi quistica.

Per tal de pader vanear

la malaltia, els pares,

els pacients, els metgeas,

els simpatitzants han it

lag gaves forces das del 18988,
Dia a oia Nwiten

per acaonseguir millores

por als malalts i les sevaes
familios.

Han pres la decisid d'actuar
d'una manera conjunia,
rigrorrnsa ¢ eontrotada,

L'ACFQ, amb ef seus voluntaris

activg a lola Catalunya,
iy seus HHHUI’..‘FEHE

I aimpatitzants, els sgus
collaboradors experts

I el sew equip de dedicacio
plena, creen ls mitjans
amb "unic objectiv;

11

Cuatre accions prioritaries:

. Desenvoluparn promoune
{ finangar la investigacid
Suport als equips
d'invastigadors
Suport al treball dels centres
pspecialitzats
Organitzacio de conferéngies

N, Ajudar a la miltore de ia salut
PFrograma de subvencions ala
centres de salut
Fosada en marxa d'un servei
d'ajuda peicolégica
Forment de grups de treball

M. Comtribuir @ wrea miflor gualitat
de wida per als pacients | les
soves familios

Suport directe als pacients
i les sewes familiosg

Estanga gratuita en cas
diingrés en hospitals

de Barcelona "
Accions col-lectives davant
"Administracid poblica

Lo considaracid dels problames
aespecifics dels adults afectats
da fibrosi guistica 85 an mans
dal Grups d'Adults, amb un
coordinador de grup determinat
i un encarregat de la glestict

de |la insercid professional.

1 Diverigracia
Far congixer la fibrosi
gquistica, promourg
COmpanyes per a la
recaptacic de fons
Informar wls pacionts
i les soves Tamilies amb
la difussio de dacuments



|
|
: ue 1
les gract rs q ica: . \
z la fibros a Anhea i ol '
i o malaltid grau: & £l Ill
fs un P |aihies \
rhpsgta PR N L |
o naﬁ-‘::' L o alty |II
Pt Esi.tl'l 5 fondre P |
1 i B et |I;_'_-5'|E-'5l" " :-.rtl. 1
.o cah pOLENT! g, 1emink GUT i III
dels B0 L o timitact sta \
el yar Vate AL B9 e diacres! \
.o ol 173° s |
dels 584 Laltia \
I]TEl '.a III
\
|
cas . \
) us th ﬂfuf-‘mr 'a{:ud” \
LA e i qul he ficultats: |
e uns presen U \
n \
qusd +fotal
ramitia 88 2 . quistica |
I b (sroEl LIS \
(] e 0l BEY e gd 1q UNiEE ‘: hnE-'i’i'Lal I|I
ahts me1aes eneid | sed |II
Wl ! jg1kGa
v €l 857 nuro 4o Fibrost Quis '.I
e o0 o c paland |
' pEEEET

I
I
I
I
I
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
|
l Slgnaturs
|
|
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I

SOL-LICITUD DE SOCI

Erghlatse s

ceeeieanrer BTTED DML M,
domiciliat al carrer

dal municipl de ...

2] ]y Fipeaateseis
-] (=10 PPN

ceermrermneren eEll pstal

SOLLICITA ser admes com a soci activfcollaborador® de

I"ASSOCIACIO CATALAMNA DE FIBROSI QUISTICA,
[ [ TR O PR ST

Domiciliacid bancaria
Banc o Caixa ...

Fits [ gt el |, P

Lacalita

Cic o Llik

EE| | EEEE

COuata mensual ...

|_ G0 muras |—| 13,20 puras |_| 19,40 eurns |:| i A0 aurnos |_ 15 suras
| | Albres quantitats

Signatura

" Hatllei ol que nio eormdngui.
Emplenar amb majlsculas,

Socl metiu: Pares d efectats o afectat mejor d'edat,
En cas da sar aixi: Nom afectat ..

Hospital on porten o contral

Data de naixement .........

Soci col-laboaradar: Cualaaval pergona major dedai.



