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revista de I’associacio catalana de fibrosi quistica

Conversa amb Cristina Mas, mare d’un nen afectat
«Tenir una mirada positiva en Pesfera escolar ajuda
a normalitzar la vida dels infants amb FQ»

Diagnosticar fibrosi quistica a un infant li crea a la familia
alguns maldecaps pero el desenvolupament de la vida de I’afectat
entra, en el moment present gracies als nous tractaments, en un
nivell de normalitat gairebé absoluta que, en principi, hauria de
contrastar amb la duresa del que és la malaltia. El fet que la diag-
nosi sigui ara tan immediata i I’existéncia dels nous moduladors,
fan que, si els parametres son els normals i se segueixen fil per
randa les recomanacions sanitaries imprescindibles, fisoterapia,
nebulitzacions, etc. el desenvolupament de la vida diaria de I'in-
fant afectat s’ajusti molt a la de qualsevol altra infant que no pa-
teix la malaltia.

El primer exemple el dona la vida

escolar i per aixd hem volgut parlaramb la Convé respons abilitar els
Cristina Mas que és una mare entusiasta, . f d 1 . 7 d 1

que ens ha explicat la vida escolar de I'lre- Intants de la preservacm ¢ la
neu, el seu fill afectat de FQ, per convencer seva salut a l’escola per(‘)

laresta de families d’afectats que, si tot va .
bé, com és previsible si se segueixen les re- alhora, fomentar la normahtat,
comanacions, ’escolaritzacié dels nens ’ . .7
amb FQ es diferencia molt poc dels altres €S una ObhgaCIO dels Pares
infants.
La Cristina Mas ens explicava que fins als 3 anys ella va de-
manar permis maternal per tenir cura de I'lreneu als primers anys
perd que quan va tenir I’eda,t va comencar P-3 en una escola con-
certada normal sense que en tot el curs es registres cap mena d’in-
cident. Calia, aixd si, explicar a les docents i als tutors les
caracteristiques de la malaltia, la necessitat de prevencié en un
entorn on les malalties respiratories en nens petits acostumen a
ser freqiients, la practica de les nebulitzacions quan corresponia... ~ amb el suport de:
pero la resta, normalitat absoluta fins el punt que I’lreneu, aquell
primer any va assistir fins i tot a les convivéncies de cinc dies que @ Ajuntament de L'Hospitalet

s’havien programat al’escola. L’any segtient, a P-4, I'lIreneu si que



La Cristina Mas en un moment de la
conversa

va tenir una crisi bronquial i va haver de ser ingressat, pero fora
d’aquest episodi puntual va seguir el curs amb total normalitat,
extraescolars incloses. Es veritat que no va elegir piscina, la piscina
no és recomanada a aquests infants per la facilitat de transmissid
bacteriana en un medi acuds no maritim pero, a canvi, va fer una
hora més de esport.

Més enlla d’aix0, tot ha estat normal, amb alguns episodis
de refredats, de grips, res que no tinguin la resta dels seus com-
panys. Es veritat que I’escola elegida era una escola petita, d’una
sola linia, on és més facil que tothom es coneixi. Ara I'lreneu té 10
anys, fa cinque, i gairebé any rere any no ha calgut explicar res
més. Professors i companys saben les doléncies de cada alumne i
és més facil adaptar-s’hi.

Es veritat que durant el curs del Covid, les coses van ser
molt diferents pero... a qui no li va canviar la vida?. L’lIreneu es va
passar el curs a casa i, segons la seva mare, s’ho va passar d’allo
més bé... amb "auxili dels docents via telematica com es va fer
amb molts dels alumnes de tot Catalunya. A banda d’aixo, I'lreneu
és un nen molt actiu i molt integrat amb els companys, cosa que
reflecteix aquest esperit de normalitat que ha de presidir la vida
diaria. Segons la Cristina, si que en ocasions es manifesta la queixa
perque és cert que la malaltia presenta exigencies en la quotidia-

ES Veritat que en Ocasions nitat que sén molestes per a qualsevoliencara

més per un nen actiu: les nebulitzacions, la

costa entendre les limitacions fisio, lapreservacié de segons quins ambients,

fums, contaminacid..., qliestions que afectena

de la malaltla’ pCI'O Cal una la poblacid general, pero que pels afectats de
mirada positiva per Seguir FQ sdn linies vermelles.

avangant

Els nous moduladors fins i tot produeixen
canvis fisics evidents. L’Ireneu te la sort de be-
neficiar-se d’aquests nous farmacs i la seva

mare observa com I'lreneu esta agafant més pes, és a dir que fins
i tot 'aspecte canvia cap a la normalitat més absoluta. Tambés és
veritat que I’lreneu és un cas particular: un nen actiu, obert, amic
dels seus amics pero també conscient de les limitacions (porta
sempre a la motxila, ens deia la seva mare, una mascareta per si
observa unrisc de possible infeccid, i se sap preservar), amb molt
pocs ingressos hospitalaris... Dintre de no res comencara la secun-
daria i canviara d’escola i potser caldra tornar a explicar als do-
cents en que consisteix la malaltia, pero és molt facil que en prou
feines arribin a descubrir les afectacions perque amb els nous mo-
duladors, el llindar de la normalitat és cada dia més a prop.

| no hauriem d’oblidar el paper dels pares. Fer una lectura
positiva de la vida escolar, ajuda de manera especial el desenvo-
lupament posterior de I'infant. Mirar la vida en positiu és també
una manera d’apropar la malaltia cap a la normalitat. Com ens va
dir la Cristina: «Mirar en positiu I’escolaritzacié ajuda molt a nor-
malitzar la vida dels infants afectats».



