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Introduccion

Orientacion educativo-
laboral

Si tienes fibrosis quistica y estas en una etapa educativa enla
que tienes qué decidir hacia donde vas a dirigir tu futuro
formativo y profesional, esta guia te ayudara en tu proceso de
eleccion.

Previamente a |la etapa laboral, se debe tener en cuenta qué
profesiones pueden ser més adecuadas para las personas con
Fibrosis Quistica, debido a los cuidados que requiere la
enfermedad, y para ello es importante que exista una
orientacion en la eleccion del itinerario formativo.

Aligual que el resto, las personas con FQ deben guiarse por sus
aptitudes y preferencias a la hora de ir planeando su futuro,

sabiendo que, a mas formacion, mayores son las posibilidades
de empleo. Pero siempre teniendo en cuenta algunos factores
relacionados con la enfermedad.




cComo ~/
puede influir "
mi FQ?

a47% 24%

De las personas con De las personas con
FQ afirma que la FQ tuvo que cambiar
eleccion de la carrera de funciones dentro
profesional afectaba de su centrode

al estado de su trabajo para poder
enfermedad. seguir trabajando.

*Datos extraidos de:
Esteban Romani, L., Botija YagUe, M. (2021). 04
Inclusién laboral y discapacidad invisible.



Identifica tus
habilidades y metas.
~ ¢Qué te gusta o se te

da bien?
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y los tipos de
acceso.

No tengas miedo a
equivocarte. Siempre
estds a tiempo de
cambiar.



Opciones educativas

Educacion primaria y secundaria

Durante la educacion primaria y secundaria, es fundamental que el
alumnado con fibrosis quistica reciba el apoyo necesario para llevar sus
estudios con normalidad. Este apoyo puede incluir horarios adaptadosy
espacios donde puedan realizar sus tratamientos sin afectar su
rendimiento escolar.

Ademas, es importante que el equipo educativo esté informado y
preparado para ofrecer un ambiente inclusivo y respetuoso. Asi, cada
etapa serd una oportunidad para que desarrolles habilidades béasicas que
te permitirdn avanzar en tus estudios con confianza y sin que tu salud
sea un obstéaculo.

Guia del cole

La FEFQ cuenta con esta guia,
dirigida al profesorado y personal
de los centros educativos en los
que haya algun alumno o alumna
con Fibrosis Quistica, para que el
personal docente pueda ayudarles
a mejorar su rendimiento escolar,
asi como su integracion social

educativa. ° ! ﬁgm


https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/03/Guia_colegio_fibrosis_quistica_v09.pdf

Educacion superior y formacion profesional

FORMACION PROFESIONAL

° ° °
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https://www.educaweb.com/orientacion/intereses-profesionales/

¢, Qué caminos

puedo escoger?

Esquema del Ministerio de Educacion

1® 2

Cigncias y Tecnologia

Humanddades y CCSS

I;

Puedes acceder aqui a
toda la informacion sobre
Orientacion Profesional en

cada Comunidad \l,
Autonoma. ~

convalidaciones entre diferentes estudios.

@ Recuerda que también puedes informarte de

Clelos Fermativos de Grado Medio
de Artes Plasticas y Disedio

|
§

de Grado Medio

Chzlos Formativos die Grado Superior
de Artess Plisticas y Disedio

Ensenanzas Daportivas
de Grado Superior


https://euroguidance-spain.educacionyfp.gob.es/orientacion-profesional-espana/orientacion-profesional-ccaaa.html
https://euroguidance-spain.educacionyfp.gob.es/orientacion-profesional-espana/orientacion-profesional-ccaaa.html
https://euroguidance-spain.educacionyfp.gob.es/orientacion-profesional-espana/orientacion-profesional-ccaaa.html
https://euroguidance-spain.educacionyfp.gob.es/orientacion-profesional-espana/orientacion-profesional-ccaaa.html

¢, Quién puede
asesorarme mejor?

En el instituto existe la figura del orientador/a que suele
conocer el perfil y trayectoria de cada estudiante y te puede
aportar consejos con bastante criterio.

En la FEFQ contamos con el Grupo Espafol de Psicologia y el
Grupo Espafol de Trabajo Social para la FQ, que esta
compuesto por psicologas y trabajadoras sociales expertas
en FQ y discapacidad y que ejercen su labor profesional en
las asociaciones de FQ de las diferentes CCAA. Estas
profesionales atenderan tus consultas derivadas de la
orientacion educativo-laboral de forma personalizada.

orientacion@fibrosisquistica.org

Como puedo
accedey & UN cic\o
de grado medio?



mailto:orientacion@fibrosisquistica.org

Derechos
educativos

© Adaptaciones y apoyos en el aula

Como estudiante con fibrosis quistica, tienes derecho
a solicitar adaptaciones que te ayuden a mantener tu
rendimiento académico sin que se vea afectado por
tus necesidades de tratamiento. (Ley Organica 3/2020,
de 29 de diciembre, por la que se modifica la Ley
Organica 2/2006, de 3 de mayo, de Educacion). Esto
puede incluir tiempo extra en los examenes, cambios
en los horarios o acceso a espacios donde puedas
realizar tus cuidados diarios. Ademas, en caso de que
debas ausentarte por motivos de salud, puedes
continuar tus estudios mediante plataformas virtuales
y apoyo educativo a distancia, asegurando que no
pierdas el ritmo en tus materias.

© Recursos disponibles (tutores,
servicios de orientacion)

Los centros educativos ofrecen servicios de
orientacion diseflados para apoyar a estudiantes con
necesidades especificas. En tu caso, podrias contar
con un/a tutor/a de referencia que te guie en lo
académicoy te proporcione el respaldo emocional
necesario. Ademas, los servicios de orientacion te
pueden informar sobre becas, ayudas y programas de
adaptacion que te faciliten el recorrido académico.
Estos programas te permitirdn adaptar tus estudios a
tus necesidades sin dejar de lado tu salud, con el
respaldo de un equipo de profesionales que conocey
entiende los retos que puedes enfrentar.

1




Servicios de apoyo
al estudiante con
discapacidad

Formacion profesional

Las personas con discapacidad reconocida que
quieran cursar formacion profesional en centros de
ensefanza ordinarios disponen de tres posibilidades
en funcién de sus necesidades:

. Los ciclos formativos de grado medio (CFGM)
ofrecen la posibilidad de ser cursados con una
serie de medidas flexibilizadoras como:

e Matriculacion parcial de créditos
e Modificaciones del curriculum
e Acreditacion de competencias.

Programas de diversificacion curricular para la
transicion a la vida adulta: dirigidos a jévenes con
un grado de discapacidad que afecte gravemente
su autonomia y dirigidos a ayudarles a adquirir
competencias funcionales que les permitan
participar, de la manera més plenay auténoma
posible, en los diversos contextos donde se
desarrollara su vida adulta.

. Programas de Formacién e Insercion (PFI) para
permitir a los/las jovenes reintroducirse en el
sistema educativo y proseguir estudios de
formacién profesional.

e Planes de iniciacion profesional
¢ Planes de transicion al trabajo
e Programas de formacion y aprendizaje
profesional (FIAP)
12




Universidad

Servicios de soporte a la discapacidad

Estos servicios estan disponibles en las universidades y
su funcidén es prestar atencioén a todo el alumnado con
algun tipo de discapacidad, ya sea fisica y organica,
gue incida en sus estudios.

El objetivo principal de estos servicios es dar soporte al
alumnado universitario con discapacidad matriculado
que lo solicite, tratando de garantizar la igualdad de
condiciones y oportunidades y su integracion en la
Universidad en todos los aspectos que afecten a la vida
académica.

Esta actuacioén se encuentra en el marco de los
derechos que en el articulo 49 de nuestra Constitucion
se le reconoce a toda la ciudadania y que la Ley
General de Derechos de las Personas con Discapacidad
y de su Inclusion Social (2013) lo establece bajo los
principios de normalizacion e inclusion de las personas
con discapacidad en todos los &mbitos de la vida.

13






Desarrollo de habilidades

Habilidades sociales y de comunicacién

Tener habilidades sociales y de comunicacion es clave para
construir relaciones con companeros/as, profesorado y, mas
adelante, colegas de trabajo. Aprender a expresar tus
necesidades y saber explicar tus limites de manera clara te
ayudara a recibir el apoyo necesario, sin que eso suponga una
barrera.

A la vez, mejorar tus habilidades para comunicar y trabajar en
equipo puede abrirte puertas, desde crear buenas amistades
hasta fortalecer tu red de contactos y oportunidades.

Puedes empezar con actividades como talleres de
comunicacion, trabajos en grupo o debates, que te ayudaran
a expresar tus ideas de manera seguray a generar
conexiones importantes.




Gestion del tiempo y organizacion

Saber organizar el tiempo es esencial cuando tienes que
compaginar los estudios con los tratamientos y cuidados
gue requiere la fibrosis quistica. Aprender técnicas de
gestion del tiempo te permitiréd llevar un ritmo constante
sin sentirte desbordado.

Algunas herramientas, como las apps de planificacion o
técnicas como el método Pomodoro, pueden ayudarte a
estructurar tu dia de forma equilibrada, dandote tiempo
para estudiar, hacer tus tratamientos y descansar.

Desarrollar esta capacidad te hard mas independiente, y
te permitira afrontar los desafios académicos y laborales
con mas confianza y menos agobio.

16



Importancia de participar en clubes y actividades
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Elige actividades que te
interesen y no interfieran
con tu tratamiento, como
deportes de bajo impacto,
clubes de lectura o
actividades creativas.

¢Qué actividades
extracurriculares Participar en grupos de

pueden ser buenas voluntariado o en equipos

gue no exijan horarios muy
rigidos también puede ser
una opcion.

para mi?

No es facil, pero planificar bien ’

el tiempo ayuda mucho. Usar
una app de organizacion o
hacer una lista diaria de tareas
puede ayudarte a combinar
ambas cosas sin sentirte
saturado/a.

¢Es complicado
mantener una
rutina de estudioy
tratamiento al
mismo tiempo?

Puedes apuntarte a talleres
de comunicacion en tu
B ;Como puedo centro educativo o probar
. . con grupos de debate.
mejorar mis

. También existen recursos
habilidades de online, como cursos gratuitos
comunicacion?

de habilidades sociales y de
comunicacion que puedes
realizar desde casa.







Aunque esperamos que la llegada de los tratamientos
moduladores de CFTR mejoren muchos de los inconvenientes de

la FQ en este sentido, al reducir los ingresos hospitalarios y la
carga del tratamiento, es importante tener en cuenta el reto que
supone conseguir un equilibrio entre tu desarrollo formativo-
profesional y los cuidados que sigues necesitando por tu
enfermedad.

derivadas de la FQ en la eleccion de estudios, para

@ Es importante tener en cuenta las caracteristicas
tratar de evitar futuros inconvenientes.

Jornadas interminables

Elige algo que - :
realmente te Rigidez horaria
guste.
‘ Exposicion constante a
Evita profesiones irritantes (humos, polvo,
r—\-‘ que_puedan poner pinturas...)
N enriesgo tu salud.
\
\ Altas humedades y
temperaturas

Contacto con gérmenes
o personas enfermas

Tu asociacion FQ y tu equipo médico son quienes mejor te
pueden asesorar respecto a tu estado de salud y el tipo de
profesion que quieras elegir.

21



Busqueda de empleo

Como redactar un curriculum efectivo

El curriculum es tu carta de presentacion, asi que debe mostrar
claramente tus habilidades, experiencias y formacion. Al redactarlo,
destaca las competencias que mejor te representan y que pueden ser un
valor afadido para el puesto.

Es util incluir tanto habilidades técnicas (idiomas, herramientas digitales)
como competencias personales (trabajo en equipo, organizacion), ya
que cada aspecto puede marcar la diferencia. Al final, asegurate de que
el curriculum sea claro, conciso y facil de leer.

Evita sobrecargarlo; en su lugar, utiliza secciones bien definidas y
asegurate de que la informacion esté actualizada. Existen también
plataformas y herramientas online donde puedes encontrar plantillas
atractivas que le daran un toque profesional a tu curriculum.

En el webinar “Apostando por el empleo en
FQ” puedes escuchar las experiencias
personales de varias personas con Fibrosis
Quistica en su incorporacion al mercado
laboral y la eleccion de sus estudios.

WEBINAR EMPLEO



https://youtu.be/qoA7huxli0o?si=ygBLO_qHC6gjEu7s

Preparacion para entrevistas de trabajo

Las entrevistas pueden ser estresantes, pero con buena
preparacion, puedes enfrentar este momento con confianza.

Antes de la entrevista, investiga sobre la empresay el puesto al
que aplicas; tener esta informacion a mano te permitira
responder con seguridad y adaptarte a las preguntas.

Es recomendable que pienses en ejemplos concretos de tus
experiencias que demuestren tus habilidades y como manejas
situaciones complejas, pues esto ayuda a que la persona
entrevistadora te conozca mejor.

También, si tienes alguna necesidad especial, puedes decidir si

quieres comentarlo y como hacerlo, en funcion de lo que
consideres oportuno para el puesto.

Consulta las siguientes guias para mas informacion

Insercion . La gestion de
INSER BORAL La gestién de
laboralde las  EEATURHERS ol Rersonas con
personas con ovicu sTsl I enfermedad
Fibrosis ‘ e cronica en el
Quistica. Una ambito \/
misién muy laboral >Q%

A /. posible

~


https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/03/02_guia_insercion_laboral_FQ-comprimido.pdf
https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/03/02_guia_insercion_laboral_FQ-comprimido.pdf
https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/03/02_guia_insercion_laboral_FQ-comprimido.pdf
https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/03/02_guia_insercion_laboral_FQ-comprimido.pdf
https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/03/02_guia_insercion_laboral_FQ-comprimido.pdf
https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/03/02_guia_insercion_laboral_FQ-comprimido.pdf
https://fibrosisquistica.org/wp-content/uploads/2021/03/02_guia_insercion_laboral_FQ-comprimido.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/guia_laboral_enfermedad_cronica_es.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/guia_laboral_enfermedad_cronica_es.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/guia_laboral_enfermedad_cronica_es.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/guia_laboral_enfermedad_cronica_es.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/guia_laboral_enfermedad_cronica_es.pdf
https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/files/guia_laboral_enfermedad_cronica_es.pdf

Derechos laborales

® Informacion sobre adaptaciones
en el trabajo

Como persona con fibrosis quistica, tienes derecho a
solicitar adaptaciones en el entorno laboral para
garantizar que puedas realizar tu trabajo sin
comprometer tu salud. Esto podria incluir la posibilidad
de hacer pausas para tratamientos o tener un espacio
ventilado si fuera necesario. La ley* ampara a las
personas trabajadoras con condiciones de salud
croénicas, por lo que puedes hablar con la persona
responsable para explorar las opciones de adaptacion
disponibles. Las empresas suelen ser cada vez mas
flexibles y comprensivas respecto a estas necesidades,
por lo que no dudes en buscar la mejor forma de
conciliar tu salud y tu trabajo.

© Recursos de apoyo (agencias de
empleo, programas de inclusion)

Existen agencias de empleo y programas especificos
disefados para ayudar a personas con enfermedades
cronicas a integrarse en el mercado laboral. Estas
entidades ofrecen asesoramiento, capacitaciony
acompafamiento en la busqueda de empleo, y algunos
programas de inclusion cuentan con acuerdos con
empresas gque estan abiertas a adaptaciones en el
puesto de trabajo. Contactar con estos recursos puede
ayudarte a encontrar oportunidades laborales donde
se valore tu potencial, independientemente de los
retos que enfrentas.

*Ley 31/1995, de 8 de noviembre, de prevencion de

Riesgos Laborales, y Real Decreto Legislativo 1/2013, de

29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto

Refundido de la Ley General de derechos de las

personas con discapacidad y de su inclusion social. 24







o Importancia de la
salud vy el bienestar

Tu bienestar fisicoy mental es la
base sobre la que se construyen tus
estudios, trabajo y relaciones. Cuidar
de tu salud de forma constante te
permite afrontar los retos diarios con
mas energia y concentracion.

Esto implica llevar al dia tus tratamientos, descansar lo suficiente
y asegurarte de que mantienes una alimentacion adecuada. Tener
una rutina de cuidados es una inversion en ti mismo/ay, aunque a
veces pueda parecer una carga, es clave para que puedas
mantener tu estilo de vida activo y alcanzar tus metas.

© Estrategias para manejar el estrés

El estrés es algo comun en etapas de estudio o trabajo, y aprender
a gestionarlo puede marcar la diferencia en tu dia a dia. Existen
diversas estrategias que puedes probar para reducir el estrés:
ejercicios de respiracion profunda, mindfulness, actividades
fisicas o incluso dedicar unos minutos al dia a algo que te guste.
Tener una red de apoyo también es util; hablar con alguien de
confianza puede ayudarte a ver las cosas desde otra perspectiva.

En momentos de presion, priorizar tu bienestar te dara claridad y
hara que puedas retomar tus actividades con una mentalidad
mas positiva.




©® Balance entre estudios/trabajo y salud

Lograr un equilibrio entre tus obligaciones y el cuidado de tu salud
es fundamental para que puedas rendir al maximo sin comprometer
tu bienestar. Para ello, puedes fijarte metas realistas, evitando
sobrecargar tu agenda. No dudes en ajustar tus prioridades cuando
sientas que necesitas mas tiempo para cuidarte. Esto te permite
disfrutar de cada experiencia sin sentir que sacrificas tu salud, asi
como integrarlo todo de forma saludable en tu rutina.

© Planificacion de tareas

Planificar tu jornada es
una excelente forma
de evitar imprevistos y
ganar tiempo para lo
que realmente
importa.

Puedes probar con
herramientas de
organizacion como
aplicaciones de listas
de tareas o agendas,
qgue te permiten llevar
un registro de tus
actividades y
recordatorios.

Dedicar unos minutos
cada manana o noche
a organizar las tareas y
tratamientos del dia
siguiente puede
ayudarte a no sentirte
sobrecargada/o.

Una buena
planificacion te
permitira dividir el
tiempo entre estudios,
tratamientos y ocio,
asegurandote de que
nada importante
qguede fuera.
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B ;Como puedo
gestionar el estrés en
épocas de examenes o

picos de trabajo?

Lo importante es planificar
descansos y dedicar tiempo a
tus tratamientos sin
sobrecargarte. La clave esta en
saber priorizar y ajustar tus
metas segun como te sientas
cada dia.

?

|
¢Qué pasa si en algun

momento no puedo
seguir el ritmo?

Practicar ejercicios de
respiracion o mindfulness
puede ayudar a reducir la
ansiedad. Organizar tu
tiempo y fijar pequefias
metas diarias puede hacer
gue los periodos de alta
demanda sean mas
llevaderos.

¢Qué puedo hacer
para equilibrar
estudios/trabajoy
salud?

Habla con el profesorado o
con el equipo de recursos
humanos en el trabajo para
ver opciones de adaptacion.
A veces, es posible modificar
fechas de entrega o dividir
las tareas en etapas mas
manejables sin que afecte a
tu desempeno.




Recursos

Ministerio de Educacion _\ |,
7/

Ministerio de Universidades \ | ,
Ve


https://educagob.educacionyfp.gob.es/ensenanzas/secundaria/informacion-general/opciones-al-terminar.html
https://www.universidades.gob.es/donde-estudiar/

© Organizaciones de apoyo a

personas con fibrosis quistica

La Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica y sus
asociaciones miembro en las distintas CCAA ofrecen
desde servicios de asesoramiento a las familias con FQ
hasta actividades formativas y de sensibilizacion.

T

Brindan acompafamiento y recursos utiles para
jovenes en etapas educativas y laborales, con grupos
de apoyo o talleres que pueden ayudarte a conocer a
otras personas que atraviesan situaciones similares.
Ademaés, trabajan para proteger los derechos de las
personas con FQ, asegurando que tengas acceso a un
entorno inclusivo en estudios y empleo.

Informacion de contacto para
asesoria personalizada

Si necesitas orientacion personalizada, puedes acudir
al servicio de asesoramiento educativo de la FEFQ, que
cuenta con profesionales de la psicologia y el trabajo
social con experiencia en fibrosis quistica, que pueden
ayudarte a planificar tu itinerario educativo o laboral,
teniendo en cuenta tus intereses y cualquier
requerimiento especial que puedas necesitar.

orientacion@fibrosisquistica.org

También puedes preguntar en tu centro educativo por
el/la orientador/a, ya que suelen ofrecer recursos para
estudiantes con necesidades especificas.

Y, por supuesto, puedes hablar con el equipo de
fibrosis quistica de tu hospital, quienes podran
recomendarte otros recursos Utiles o te pondran en
contacto con asociaciones locales.

30


mailto:orientacion@fibrosisquistica.org
https://fibrosisquistica.org/
https://fibrosisquistica.org/asociaciones/

Contacta

Federacion Espaiola de FQ

www.fibrosisquistica.org 0 federacionfibrosisquistica

@ info@fibrosisquistica.org @ @FEFQ_CFspain

@fibrosisquisticafq

Q FedFibrosisQuistica

31


mailto:info@fibrosisquistica.org
http://www.fibrosisquistica.org/
https://www.facebook.com/federacionfibrosisquistica
https://x.com/FEFQ_CFspain
https://www.instagram.com/fibrosisquisticafq/
https://www.youtube.com/user/FedFibrosisQuistica

Tu potencial es
ilimitado.

La fibrosis quistica
no define tu futuro.

www.fibrosisquistica.org
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