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REPERCUSIONES

TIEMPO
DIARIO
dedicado alos
tratamientos

AUSENCIAS EN
LA ESCUELA

por frecuentes
controles médicos e
ingresos hospitalarios

CUANDO LA FQ
IMPIDE TRABAJAR

Se puede optar a una pension:
no contributiva (si nunca ha trabajado)
o una contributiva de los siguientes
tipos (si esta trabajando):

Incapacidad
parcial

Incapacidad
permanente total

Incapacidad
absoluta

-) Gran invalidez
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Para mas informacion, §
consulta con la
trabajadora social

de tu asociacion

—( FOR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

SECRETARIA DE ESTADO
DE SERVICION SDCIALES
E IGUALDAD

L+
00

INFORMACION ESFUERZO ASESORAMIENTO
POSITIVA de sus familiasyde  por parte de los

PERDIDAS al centro educativo  las redes de apoyo profesionales

DE HORAS
de trabajo
de los padres

y madres Se va consiguiendo que puedan llevar una vida

muy pa_recida alade los demas, desarrollar sus
estudios, asistir a actividades extraescolares,
tener amistades, divertirse, jugar y ser felices.

ETAPA

LABORAL EVITAR TRABAJOS CON

RIGIDEZ
HORARIA

JORNADAS

ESPACIOS
INTERMINABLES iR Es AN

NEGATIVAMENTE
A LOS PULMONES

Humos, polvo, riesgo de contagio
de infecciones respiratorias,
temperaturas extremas...

CERTIFICADO DE
DISCAPACIDAD

Intenta compensar las desventajas que puede producir la enferp:ledad'en Ia_ _
integracion social y puede solicitarse en los Centros de Valoracién y Diagnostico

de la provincia de residencia. Algunas ventajas:

+ Deducciones en la declaracion de la Renta +/ Exencion de tasas universitarias

./ Exencion del impuesto de matriculacién y circulacion " Prestaciones familiares

./ Reserva de plazas en colegios, oposiciones... + Acceso prioritario a viviendas VPO

.~ Beneficios fiscales a empresas que contratan a personas con CDD

. Posibilidad de beneficios por familia numerosa
./ Otras ventajas ampliadas por las CCAA

UNETE A LA CONVERSACION:
0 FibrosisQuistica
o fibrosisquistica.org

Fibrosis
Quistica




BAREM
DISCAPACIDAD

Recomendaciones para
personas con FQ y familiares
en el proceso de valoracion
de |a discapacidad.

RESOLUCION

» Apartirde un * Independientemente del
reconocimiento de % grado, también se
discapacidad del +33° 9 puede reconocer la
33% se tiene acceso situacion de movilidad
a ciertos beneficios. reducida.

* Si la persona no esta
conforme con la
* El plazo maximo para resolucion, puede hacer
emitir y notificar la una reclamacion previa

resolucion es de 6 por la via administrativa.
meses desde la

fecha de evaluacion. + Algunas valoraciones
tienen un plazo de
validez y es necesario
revisarlas en un periodo
determinado (4-5 afios).

BENEFICIOS
= = W

Beneficios fiscales, Jubilacién anticipada Prestacién por hijo/aa
prestacion por hijo/aa a los 56 afios, cargo (>18 afos),
cargo (<18 afios) y teniendoalmenos 5 jubilacién anticipada (52
adaptaciones afos cotizados con afnos) o pension de
educativas y laborales discapacidad invalidez no contributiva

iRECUERDA!

Es importante contactar con tu asociacién de FQ para obtener apoyo,
informacion y orientacion durante todo el proceso de valoracion.

Desde el movimiento asociativo queremos garantizar una valoracion
adecuada y justa para todas las personas con FQ.

>

VALORACION
PROFESIONAL

La valoracion de |a discapacidad se
aborda desde los ambitos de la
medicina, psicologia y trabajo social.

La enfermedad debe estar
diagnosticada por el Sistema
Nacional de Salud y documentada
con historia clinica, informes y
pruebas actuales, y el desempefio
en las actividades diarias.

Es importante tener informes de los
profesionales del ambito publico
que incluyan el diagnéstico de la
enfermedad.

Es necesario incluir informes de
profesionales de las asociaciones
de FQ que realicen un seguimiento,
para complementar los demas
informes.

La valoracion se puede realizar
presencialmente o por medios
telematicos, en casos excepcionales
(ingreso o imposibilidad de asistir).




BAREM
DlSCAPAClDAD

i los
endaciones para
Rcenmecom de Valoracion de
la Discapacidad en lanas
evaluacion de 1as perso

con fibrosis quistica.

*ASPECTOS SOCIALES:
% Acceso desigual a algunos tratamientos.

9 Dificultades en la insercién educativa y laboral,
que precisan jomadas adaptadas y permisos.

t) Comentarios discriminatorios, aislamiento social y
exclusion de actividades sociales o laborales.

Pérdida de independencia en periodos de recaida,
ingresos hospitalarios o domiciliarios,
pretrasplante, trasplante...

* Posible aparicion de infecciones, que requieren
largos periodos de hospitalizacion o aislamiento.

é Excesiva carga diaria de tratamiento: medicacion,
fisioterapia, ejercicio, visitas hospitalarias...

Gran dificultad para expulsar mucosidad, que genera
complicaciones en las vias respiratorias a causa de
patogenos multirresistentes, por lo que precisan usar
nebulizadores y antibiéticos a diario.

Pérdida excesiva de cloro y sodio en el sudor, con ‘
riesgo de deshidratacion, que requiere la ingesta de

sales orales.

Malaborscién de nutrientes que requiere la toma de

enzimas pancreaticas y alteraciones en el funcionamiento

de higado, pancreas y aparato reproductor.

Cuando baja considerablemente la funcion
pulmonar es necesario el uso de oxigenoy,
finalmente, un trasplante pulmonar.

Si se trata de una persona trasplantada, debido al
tratamiento inmunosupresor para evitar el rechazo
del érgano trasplantado, aparecen efectos
secundarios y/o patologias asociadas.

Algunos de estos tratamientos y dispositivos no
estan cubiertos por el SNS y su acceso es a través
de las asociaciones de FQ o por medios propios.

Enfermedad "invisible” que provoca discapacidad
organica, ya que la enfermedad deteriora los drganos
mucho antes de que aparezca la sintomatologia.

*Todo ello afecta a las actividades de la vida diaria.

ASPECTOS
PSICOLOGICOS:

Indices de ansiedad y depresion entre
2y 3 veces mas altos que la poblacion
general sana.

ASPECTOS AMBIENTALES:

Empeoramiento de los sintomas respiratorios
por mala calidad del aire, contaminacion y
condiciones climatolégicas (verano e inviemno).

Infecciones respiratorias debido a una vivienda,
u otros espacios, sin ventilacion adecuada. Sentimientos de frustracion
debido a cambios en el estado de
salud e incertidumbre por posibles

complicaciones.

Posibles barreras arquitectonicas y limitacion
en el acceso a recursos o servicios al vivir en
zonas alejadas.

La fibrosis quistica es una enfermedad genética, degenerativa y cronica que causa problemas meédicos,
psicoldgicos y socioeconémicos, ya que su progresion impacta en la vida personal, familiar y social de la persona con FQ.

UNETE A LA CONVERSACION:

@ FibrosisQuistica : .
o Fibrosis
o fibrosisquistica.org Quistica

SICRETARRR DE ISTADD
D DERECHOA 3OCIALE




