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ATENCION AL ALUMNADO CON

FIBROSIS QUISTICA.

Es la enfermedad genética hereditaria mas frecuente en la raza blanca.
No es una enfermedad contagiosa. Afecta a un nifio/a de cada 2.500
nacimientos. Uno de cada 25 individuos es portador sano de la
enfermedad y que, para que una persona padezca la enfermedad, es
necesario que herede un gen afectado de la madre y otro del padre.

La fibrosis quistica es una alteracion de las glandulas de secrecion externa del
organismo, las cuales producen unas secreciones exageradamente espesas que obstruyen
los conductos del 6rgano por donde discurren. Esta alteracion puede dar lugar a diversos
sintomas y signos:

* Respiratorios: presencia de un moco muy espeso y viscoso en los bronquios,
dando lugar a tos cronica con expectoracién abundante e infecciones
respiratorias recurrentes, bronquitis crénica y en ultima instancia fallo pulmonar.

» Digestivos insuficiencia del pancreas, produciendo mala digestidn, que si no se
controla con la ingestion de fermentos pancreaticos con las comidas y aperitivos
presentara molestias abdominales y deposiciones voluminosas de muy mal olor.
Problemas de nutricion. En estadios mas avanzados, este fallo pancreatico puede
producir diabetes.

e Sudor: la secrecion del sudor es muy rica en sales, adquiriendo un sabor
especialmente salado cuando se besa a estos nifios y con el peligro de
deshidratacién ante situaciones de especial sudoracion por el calor o el ejercicio
intenso.

Otra repercusion de la enfermedad es la infertilidad en los varones.

La afectacién pulmonar es la mas grave y determina en la mayoria de los casos el
prondstico de la enfermedad, incrementandose las probabilidades de que sea necesario
un trasplante.

Es importante diagnosticar la enfermedad cuanto antes ya que, aunque no tiene cura, la
deteccion precoz permite al menos, poner en marcha las medidas terapéuticas
disponibles. La enfermedad se diagnostica a través de la prueba del sudor. Es una
prueba inocua, que analiza la concentracién de sal existente en el sudor de estos nifios.
También se puede realizar un diagndstico prenatal y en el recién nacido.
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Las medidas existentes para mantener al nifio en el mejor estado de salud posible son:
* El seguimiento médico regular y sistematico.

* La fisioterapia respiratoria, al menos dos veces al dia, para evitar la obstruccion
bronquial y la infeccion sobreafiadida. Habra que completarla con sesiones de
aerosoles con mucoliticos y broncodilatadores.

* Los antibioticos que deberan tomar frecuentemente debido a las infecciones
respiratorias.

» Los extractos pancreaticos, para favorecer la digestion de las grasas, las
proteinas y almidones. Los enzimas pancreaticos que no son capaces de segregar
adecuadamente han de ser aportados en cada comida o alimento.

* La sobrealimentacién, ya que a consecuencia de la mala absorcion de las grasas
se produce una inadecuada absorcion de vitaminas. Ello provoca déficits
nutricionales que han de ser compensados con dietas enriquecidas y con el
aporte de vitaminas A,D,EyK.

¢, Qué se ha de tener en cuenta en el centro educativo?
» La fibrosis quistica no es contagiosa.

* El nifio/a tiene necesidad de toser y expectorar, lo cual es aconsejable para no
retener las secreciones.

* Las molestias intestinales, junto con lo anterior, le obligan a visitar los aseos
con mayor frecuencia.

* Esta obligado a tomar medicamentos durante el horario escolar.

* Resiste mal el calor por pérdida excesiva de sal por el sudor. Debera reponer
liquidos y sales minerales cuando haga calor.

* Puede participar en todas las actividades educativas y deportivas, teniendo en
cuenta que se cansa con mas facilidad que sus compafieros/as por la disminucion
de su capacidad pulmonar. Esta participacion debera llevarla a cabo sin llegar a
la competicion.

* Es probable que deba ausentarse frecuentemente del colegio debido a los
tratamientos y a las complicaciones que vayan surgiendo y que requieran ingreso
hospitalario o permanencia en el hogar para aplicar la terapia correspondiente.



Fichero descargado de la pagina

» Ademas, estos pequefios deben disponer de tiempo suficiente para realizar la
fisioterapia respiratoria diaria antes de acudir al colegio.

* Con el tiempo, pueden necesitar el uso de oxigeno ambulatorio o portétil, si se
agudiza su insuficiencia respiratoria.

¢, Queé se ha de hacer en el centro educativo?
No se debe adoptar una actitud compasiva ante el escolar aunque es fundamental
comprender la enfermedad y las limitaciones que provoca. Se ha de estar atento a las
demandas particulares que tanto el nifio/a como la familia planteen.
Por lo general, la educacion de estos nifios y nifias debe ser la misma que para los no
afectados, salvo las medidas especificas para facilitar su adaptacion escolar. La
coordinacion del profesorado que le atiende con el Equipo de Orientacién Educativa de

la zona, es muy conveniente para orientar y adaptar en cada momento el proceso
educativo.

Medidas generales
* Dejarle salir de clase cuando tenga necesidad de ello.
* Flexibilizar los tiempos para los examenes y ejercicios.

* Se puede flexibilizar e/ horario de entrada al colegio, para permitir la
fisioterapia respiratoria.

* Dar la posibilidad del cambio de fechas de exdmenes, debido a las ausencias
por actuaciones médicas etc.

» Facilitar medidas para no cargar la mochila en exceso.

* El subir escaleras puede resultarles dificultoso, por lo que habré que considerar
las condiciones de acceso al aula.

» Utilizar tiza china (les afecta el polvo) y evitar el humo del tabaco.
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Recomendaciones sobre el ejercicio fisico.

* Es necesario y conveniente el ejercicio fisico para favorecer la respiracion,
desarrollar y fortalecer la musculatura.

* Se ha de realizar bajo control médico.
* La tos durante el ejercicio facilita el funcionamiento pulmonar.

* Es necesario controlar la hidratacion y la pérdida de sales por la sudoracion
excesiva.

Informacion obtenida de la Guia para la atencién educativa a los alumnos y alumnas con enfermedad
cronica fue editada en el 2003 por la Direccion General de Orientacion Educativa y Solidaridad ,
dependiente de la Consejeria de Educacién y Ciencia de la Junta de Andalucia.



