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Resumen: Esta investigacion pretende examinar como
perciben las personas con una enfermedad rara su paso
por el mundo laboral, ya que se trata de un colectivo que,
por sus caracteristicas, es susceptible de sufrir situacio-
nes de exclusién laboral y vulnerabilidad econémica. Se
trata de un estudio cualitativo fenomenoldgico a través
del cual se han realizado ocho entrevistas semiestructu-
radas a personas en edad laboral afectadas por una enfer-
medad rara con la intencién de recopilar sus experiencias
en relacion con el ambito del empleo. Entre los hallazgos
podemos destacar las limitaciones funcionales generadas
por la enfermedad rara que dificultan o imposibilitan el
desarrollo de una actividad laboral, lo cual tiene un im-
pacto negativo sobre la situacién econémica de la perso-
nay en consecuencia sobre su calidad de vida y su salud.
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Abstract: This research aims to examine how people
with a rare disease perceive their passage through
the professional world, since this is a group that, due
to its characteristics, is susceptible to situations of la-
bour exclusion and economic vulnerability. This is a
phenomenological qualitative study through which 8
semi-structured interviews have been conducted with
people of working age affected by a rare disease, with
the intention of collecting their experiences in relation
to employment. Among our findings we can highlight
the functional limitations generated by the rare disease
that make it difficult or even impossible to carry out a
work activity, which has a negative impact on the eco-
nomic situation of the person and consequently on their
quality of life and health.
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1. INTRODUCCION

El concepto de Enfermedades Raras surge por primera vez en Estados Unidos en la década de
los 80 como «Rare Diseasesy (Seco y Ruiz, 2016). Se trata de un concepto basado en criterios
de prevalencia y gravedad, de manera en que estas patologias se caracterizan por tener una alta
tasa de mortalidad y una baja prevalencia (Posada et al., 2008). La Comisién Europea establece
que la cifra de prevalencia debe estar por debajo de los 5 casos por cada 10.000 habitantes. Las
enfermedades raras son, en muchos casos, crdnicas, progresivas, discapacitantes e impactan
multiples dreas de la vida de los afectados, por lo que es necesario ofrecer una atencién integral
que debe abordar no sélo los aspectos médicos de la enfermedad, sino también los aspectos
sociales, econémicos, educativos y laborales de la persona, siendo fundamental la labor realizada
desde el trabajo social.

Para el propdsito del presente estudio nos centraremos en los efectos que tiene la presencia de
este tipo de patologias sobre el &rea laboral. El «Estudio sobre Necesidades Sociosanitarias de las
Personas con Enfermedades Raras en Espafia Datos 2016-2017» (en adelante, Estudio ENSERio)
publicado por la Federacidon Espafiola de Enfermedades Raras (en adelante, FEDER), muestra que
este colectivo se enfrenta a mayores dificultades en el acceso y al empleo, con datos que indican
que el 60,69% de los participantes en edad laboral declaran no tener empleo, teniendo una tasa
de actividad del 58,46% y una tasa de paro del 23,84%. Si comparamos estas cifras con los
datos de la Encuesta de Poblacién Activa para ese mismo afio (EPA, 2017), vemos que la tasa
de paro para la poblacion general es del 17,22%, es decir, aproximadamente 6 puntos inferior a la
tasa de desempleo de las personas con enfermedades raras. Ademas, las necesidades de apoyo
en el ambito laboral de este colectivo no son siempre cubiertas por el centro de trabajo en el que
se encuentran. Un 20,89% de las personas con enfermedades raras afirman necesitar algin tipo
de asistencia personal en su puesto de trabajo, sin embargo, Unicamente un 4,79% reciben este
tipo de ayuda. También es importante destacar el porcentaje de personas con enfermedades
raras que se han sentido discriminadas en el ambito laboral, con un 28,68% que se han sentido
discriminados en el acceso al empleo y un 32,36% que se han sentido discriminados en su pues-
to de trabajo. Por otro lado, a través del informe «Termdmetro de necesidades de las personas
con enfermedades poco frecuentes» (FEDER, 2018b), FEDER analiza las consultas recibidas en el
Servicio de Informacién y Orientacion a lo largo del afio 2017 con la intencidn de poder identificar
las principales necesidades del colectivo de personas con enfermedades raras. Este informe nos
permite conocer que la principal drea sobre la que se solicita asesoramiento juridico es el area
laboral con un peso del 36% de las consultas. Estos datos evidencian que existe una necesidad
de defensa juridica en materia laboral. Los profesionales encargados de prestar asesoramiento
juridico indican que el ambito del Derecho laboral y/o de la Seguridad Social es el mas consultado
como consecuencia de las dificultades que presentan las personas afectadas por enfermedades
raras en relacién con el empleo.

Por todos estos factores, se considera de vital importancia el desarrollo de investigaciones que
permitan alcanzar una mayor comprension de la realidad a la que debe enfrentarse el colectivo
de personas con enfermedades raras en relacién con el ambito laboral. Existen diversas investi-
gaciones que estudian la situacién de las personas con enfermedades raras desde una perspec-
tiva cualitativa y hacen referencia al ambito laboral; sin embargo, este no es el aspecto principal
en el que se enfocan, por lo que no aportan un andlisis en profundidad de las vivencias de este
colectivo en relacién al empleo. Ante esto, la presente investigacion pretende visibilizar los re-
latos y vivencias de los participantes, con la intencidn de facilitar la prestacién de una atencién



adecuada y personalizada desde el trabajo social que tome en consideracién la forma en la que
las personas aportan significado a sus vivencias cuando se encuentran ante un evento que des-
estabiliza su proyecto vital (Trejo, 2012), como puede ser la aparicién de una enfermedad rara.

2. METODOLOGIA

2.1. Enfoque

La presente investigacidn se sitda en un enfoque cualitativo con la intencidn de indagar sobre las
experiencias de las personas afectadas por enfermedades raras en su interaccion con el mundo
laboral desde un paradigma fenomenoldgico, es decir, desde la perspectiva de los propios partici-
pantes. Se trata de un enfoque que parte de la subjetividad y utiliza «las voces de los protagonistas
sobre sus vivencias para mostrar el fendmeno estudiadox (Palacios vy Liria, 2010, p. 71). A su vez, es-
tamos ante un estudio de tipo exploratorio-descriptivo, ya que pretende investigar un fendmeno
que ha sido poco estudiado y aspira a establecer una linea general sobre la que poder desarrollar
futuras investigaciones.

2.2. Participantes

Para la seleccidn de la muestra se emplea una técnica de muestreo no probabilistico por conve-
niencia. La captacion de participantes se ha llevado a cabo a través de la Asociacion de Enferme-
dades Raras D'Genes, que ha facilitado el contacto con aquellos sujetos dispuestos a participar
en este estudio tras haber sido informados sobre la tematica de la investigacion y el caracter
voluntario y anénimo de su participacién.

Tabla 1. Caracteristicas generales de la muestra.

Situacion
Participante | Sexo Edad | Tipo de enfermedad (CIE-10) laboral Ocupacion
Permi Trabajad
MO1 Mujer 46 Enfermedades del sistema nervioso err_ms.o rebaa qra en_
retribuido comedor infantil
) ) . ) Jurista (funcio-
MO02 Mujer 38 Enfermedades del sistema nervioso Trabajando

naria)

Ciertas enfermedades infecciosas
MO3 Muijer 48 o Y Desempleo Administrativa
parasitarias

) Ciertas enfermedades infecciosas y Baja laboral Profesora (fun-
MO4 Mujer 52 o . . .
parasitarias médica cionaria)
Enfermedades del sistema osteomus- | Baja laboral Operario de
HO1 Hombre 55 . R o o
cular y del tejido conjuntivo médica fabrica
Produccién de
HO2 Hombre 26 Enfermedades del sistema nervioso Trabajando

sustratos

Malformaciones congénitas, deformi- o )
HO3 Hombre 63 | o Desempleo Administrativo
dades y anomalias cromosdmicas

Ciertas enfermedades infecciosas y Mecanico
HO4 Hombre 49 . Desempleo .
parasitarias electrénico

Fuente: Elaboracién propia.



2.3. Analisis de datos

Para la obtencidn de los resultados se ha llevado a cabo un andlisis de contenido de las trans-
cripciones de las ocho entrevistas desde un enfoque fenomenoldgico basado en la propuesta de
Giorgi Amedeo y Giorgi Barbro (2003) perteneciente a la rama descriptiva. La lectura profunda
de las transcripciones ha permitido identificar una serie de unidades de significado que han sido
clasificadas en areas teméticas, las cuales han dado lugar a la creacidn de categorias y subcate-
gorias que reflejan las experiencias y percepciones subjetivas de los participantes en relacién con
su paso por el mundo laboral.

3. RESULTADOS

Tabla 2. Categorias y subcategorias identificadas.

Categorias Subcategorias

Limitaciones funcionales

Experiencia laboral
Procesos de busqueda de empleo, contratacién y despido

Interacciones dentro Trato recibido por parte de compafieros y superiores

del entorno laboral Barreras y adaptaciones

Procesos de altas y bajas laborales

Interacciones con el sistema de la

Seguridad Social Trato recibido por parte de los profesionales de la Seguri-

dad Social

Fuente: Elaboracién propia.

3.1. Experiencia laboral

Los participantes que cuentan con una enfermedad rara congénita han planificado su futuro la-
boral teniendo en cuenta sus limitaciones funcionales por lo que han sido capaces de orientar su
formacidn y su bldsqueda de empleo a aquellas profesiones compatibles con las patologias que
padecen, como es el caso de los siguientes participantes:

«Pues yo sabia ya ciertas cosas que seguramente no iba a poder hacer, com,o por ejemplo, un
sitio donde tenga que estar levantando peso todo el dia no [...] entonces, por ejemplo, descarté
el tema del campoy» (HO2, 26 afios).

Estos participantes perciben el reconocimiento de la situacion de discapacidad como un factor
relevante a la hora de acceder al mercado laboral y a un puesto de trabajo acorde con sus capaci-
dades funcionales, llegando incluso a facilitar su aceptacién dentro de la empresa:

«Yo la minusvalia al final la queria porque... pa decir cofio puedo encontrar un trabajo y que se-
pan que, que es por una discapacidad que no es, por na, porque yo si voy sin minusvalia a algun
sitio y me estds pidiendo que esté levantando un montdn de kilos to los dias yo estaria hecho
polvo, que yo no podria ni movermey» (HO2, 26 afios).



«Y0 hice las oposiciones en Madrid, tu tienes que decir si tienes discapacidad, porque como hay
turno de discapacidad éno? Mandas tu certificado y ya esta» (MO2, 38 afios).

«Al poco de contratarme la empresa dijo el patron: uy uy uy uy este... tal y cual, y entonces
existia una... existia... si una empresa contrataba a una persona con problemas como los mios,
en la Seguridad Social lo pagaba parte el Estado y la otra parte lo pagaba la empresa y a su
vez le daban un dinero de subvencicn a la empresa. Por ahi fue como ya me fueron aceptandoy
(HO03, 63 afios).

En el caso de aquellos participantes que padecen una enfermedad rara que se ha manifestado
en la etapa adulta, su entrada al mercado de trabajo no se vio afectada por la patologia, puesto
que comenzaron su trayectoria laboral cuando esta no se encontraba presente. Sin embargo,
la aparicién de los sintomas supone una modificacién considerable de su trayectoria laboral y
expresan que les resulta imposible seguir desempefiando su trabajo pese a miltiples intentos de
reincorporacion. Ante esta situacidn, encontramos participantes en situacién de desempleo tras
haber negociado un despido con la empresa, en situacion de baja laboral o que han obtenido un
permiso retribuido:

«Entonces como llevo tanto tiempo ahi, pues como que tengo un permiso retribuido, tengo un permiso
entre las vacaciones que me debian y tal, a ver lo que pasa ahora con el Tribunaly. «Lo he intentado,
porque como al afio te dan de alta... pero yo nunca pude volver a incorporarme al trabajo porque... me
tengo que volver a coger otra vez la baja y me tienen que dar dias de empeoro, tengo que ir a urgencias,
me tienen que pinchar para mejorar...» (M01, 46 afios).

«Me levanté y fui a hablar con mi jefe, que mi jefe es un tio pfff... miségino, fatal, que a las mujeres nunca
se dirigia a nosotras. Le dije que... que no me podia sentar en esa silla y... y queria que me firmaran un
despido. Y entonces mi jefe me dijo que vale, que... que vale, que no me preocupara y entonces me des-
pidieron como que habia vuelto de una baja y me habian pillado chateando con una amiga. Eso es lo que
pone en mi despido y... nada. Pero que ni me indemnizaron ni nada» (MO3, 48 afos).

«Volvi a cogerme el alta... a intentarlo, pero no podia entonces pues... tuvimos que llegar a un acu... a
un despido acordado. Del finiquito, que era bastante grande, que yo pues reconocia que ellos no tenian
culpa, pero claro... con dos crios pequefios... pues un 30% del finiquito y al paroy (HO4, 49 afios).

Cabe sefialar que también encontramos despidos acordados entre los participantes afectados
por patologias congénitas. En este caso, el participante ha podido compaginar su patologia con
el desarrollo de una actividad laboral, sin embargo, el deterioro generado por la enfermedad rara
que padece unido al deterioro que acompafia el proceso de envejecimiento, ha provocado que
finalmente decida poner fin a su trayectoria laboral.

«A lo largo de los cuarenta afios, ha habido periodos, episodios de mds... pues pues fractura, tal y puff...
Hasta que hay una situacion de la edad que tengo, que ya claro...». «Entonces hablo con la empresa y
digo... vamos a ver, énegociamos? Me dais una indemnizacion pequefia, me voy al paro, me queda este
afio y ahora, cuando llegue en diciembre que cumplo 64, me prejubilo, ganando 2.000 euros y pico
ésabes?y (HO3, 63 afos).



3.2. Interacciones dentro del entorno laboral

La mayoria de los participantes comparten experiencias positivas, e incluso expresan que se han
sentido apoyados en su entorno laboral.

«Muy bueno, un diez, para mi... tanto mi jefe, siempre se quedaron las puertas abiertas. [...] Para mi mis
jefes un diez y... mis comparieros pues bien también» (HO4, 49 afios).

«En el trabajo yo... es que yo tengo la suerte que tengo en mi trabajo que he sido mimado, querido, arro-
pado, buen salario» (HO3, 63 afios).

«Ha estado llamando la de recursos humanos a preguntar como estoy... llama, pero ya interesdndose
como personalmente, no... no por otra cosa» (HOT, 55 afios).

Sin embargo, también encontramos experiencias negativas. Dos participantes afirman haberse
sentido juzgadas, e incluso presionadas por su entorno laboral para reincorporarse al puesto de
trabajo. En ambos casos relatan que al tratarse de una patologia que no se manifiesta de manera
externa, su entorno pone en duda su incapacidad para trabajar.

«Yo nunca perdi ni un minuto para ir a médicos, todo lo recuperaba, pero aun asi te miraban mal porque
siempre estds yendo al médico. Tuve algunas bajas, de no soportar ya el dolor, entonces me hacian como
un poco de “bullying”, digamos. Mandaba el jefe a compafieros... venian a verme y empezaban es que...
el jefe dice que te ven caminando por ahi. [...] Y yo entré en una angustia... que dije a mi marido... pa
colmo de lo enferma que estoy, que yo me quiero morir de verdad, y que me estén a mi en el trabajo
cuestionando si yo estoy bien o no estoy bieny (M03, 48 afios).

«Aparento que estoy bien, pues los comparieros muchas veces que no entienden que td... vamos, que te
tratan como si fueras una sinvergiienza, una aprovechada» (M04, 52 afios).

Otro aspecto relevante en relaciéon con el propio entorno laboral es la adaptacién del puesto
de trabajo y la presencia de barreras que puedan reducir el nivel de autonomia de la persona.
Mudiltiples participantes afirman que la empresa se ha mostrado dispuesta a implantar cambios
para posibilitar su permanencia en el puesto de trabajo, sin embargo, estas adaptaciones eran
insuficientes debido a la severidad y al cardcter debilitante de la enfermedad rara que padecen.

«Yo en febrero empecé a trabajar, pero con una adaptacién absurda que me hizo mi consejeria por
ayudarme, porque ellos me apoyan, no tienen nada contra mi, piensan que siempre soy una buena tra-
bajadora y esto es una cuestion de salud, asi que me hicieron una buena adaptacion, pero yo empeoraba
y empeoraba sin aportar naday (M0O4, 52 afios).

«Lo intentamos, pero la fatiga que me genera el problema que tengo... me era imposible hasta permane-
cer sentadoy. «Intentamos pues na, pasar de... por ejemplo, de... de fuera de la empresa o taller a dentro
de la oficina, como un despacho técnico y sequir dirigiendo la empresa desde ahi. [...] Lo intent€ un mes,
pero que no podia... era imposible ya...» (HO4, 49 afos).



«Dice éte pueden colocar en otro sitio? la de medicina interna y le digo: no, porque estdn los quimicos
que estan con sus estudios arriba en... en el laboratorio y los que estamos en planta. Yo, yo soy... yo no
estoy cualificado, yo no tengo, no tengo estudios» (HO1, 55 afios).

En lo referente a las barreras arquitectdnicas, una participante explica que cuenta con barreras
en su entorno de trabajo que impiden que se desplace con autonomia y destaca la ausencia de
cambios tras haber comunicado esta situacion:

«Hay muchas salas para hacer juicios y no siempre hacen el juicio en la misma sala, entonces esa rampa
la van moviendo y hemos pedido como que pongan una rampa en cada sala y no. Hemos pedido que
pongan una en cada pasillo al menos, que hay cuatro pasillos y tampoco. Entonces pues nada, van con
la rampa de un lado a otro» (M02, 38 afios).

Esta participante también comparte las dificultades experimentadas a la hora de solicitar apoyos
que se adapten a sus necesidades:

«A lo mejor hago pis aqui'y después ahi si me da a media marfiana [...] tengo yo que llamar yo a alguien.
Yo creo que eso seria un ajuste razonable, eso no... eso no estd previsto [...] ¢Qué pones? éa una persona
que esté ahi conmigo a mi lado? Pues tampoco quiero eso, que yo trabajo sola y yo no necesito tanto. [...]
cUn por si acaso? Y qué hace mientras esa persona? Porque es que yo la mayoria de dias no necesito
naday. «Es super dificil, por eso ni... ni me he molestado, directamente me busco la vida. Me sale mejor
pagarle a alguien yoy» (M02, 38 afios).

3.3. Interacciones con el sistema de la Seguridad Social

Es frecuente entre los participantes que padecen una enfermedad rara que les impide desarro-
llar su labor profesional describir sus experiencias con el sistema de la Seguridad Social como
negativas. Los participantes destacan un trato poco humano y expresan sentirse atacados,
silenciados e ignorados pese a proporcionar informes médicos que reflejan los problemas de
salud que padecen.

«Me pusieron que estaba estupenda para... para trabajar y yo digo: écémo puedo estar estupenda para
trabajar, si hasta a mi' me han tenido que estar poniendo en mi casa cufias para hacer pipi, levantarme la
mano para darme de comer, ésabes?y. «Directamente piensan que es psicosomdtico, que es nerviosismo
y que te lo estds inventando tiy (MO3, 48 afos).

«Yo cuando fui a la mutua de la empresa, a mi me hicieron un reconocimiento médico fisico. Me ve
fisicamente y dice: esta mujer no estd apta para trabajar, eh. [...] Pero si voy al Tribunal, detrds de un
mostrador, o sea, detrds de cémo ven los informes que ya, ya te mandaremos la cartay (MO1, 46 afios).

«Te tratan como si fueras una mierda, te tratan como si tu fueras una... sobre todo siendo mujer eh... pues
una gandula, una histérica. Pero yo ahi me hundo y soy una... no sé muy pequeéfiita. [...] Nos anulan nada
mds entrar por la puerta» (MO4, 52 afios).

«Me trataron excesivamente mal, mal, pero muy mal, en todos los... en todos los sitios donde entra esto
de la Sequridad Social o los inspectores. Como achacando que no tienes na... o que te lo inventas, o que...
no sé. Siempre me he visto extremadamente atacado» (HO4, 49 afios).
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Algunos participantes interpretan el trato negativo que han recibido desde la Seguridad Social
como un intento de «quitarlos del medio»:

«No quieren solucionar absolutamente nada, como tengas algo raro, se lavan las manos y te quitan del
medioy (HO4, 49 afios).

«Cuando ellos no entienden te callan la boca, intentan que te calles y que te aguantes y que te jodas, se
pasa muy mal eh». (M03, 48 afios).

«El otro dia tuve la inspeccién del INSS [...] y ellos siguen pensando que lo que tenemos es psicoldgico,
de esa manera nos quitan del medio» (M4, 52 afios).

Otro participante atribuye el trato que ha recibido por parte de los inspectores laborales a la
escasa informacién que existe sobre la patologia que padece.

«No existe reconocimiento en la Seguridad Social como enfermedad rara, no existey. «Yo no puedo estar
ahi con esta situacién 8 horas sentado, no lo comprenden porque no saben lo que es [nombre de la
enfermedad rara que padece]» (HO3, 63 afios).

Aquellos participantes que se encuentran a la espera de obtener una resolucién, ya sea tras haber
solicitado por primera vez la incapacidad laboral o haber recurrido una resolucidn previa, expre-
san que viven este proceso con incertidumbre e incluso malestar.

«Es la incertidumbre, porque si no paso el Tribunal Médico es que ya no sé qué es lo que voy a hacer [...]
porque alli mi trabajo no lo puedo desempefiar y si no hay otra cosa con 55 afios a donde... {qué hago?
Y sin estudios porque soy graduado escolar, tengo lo bdsico. Entonces no sé, no sé lo que puede pasar»
(HOT1, 55 afios).

«Psicoldgicamente todas estas cosas... hasta que no se aclare todo, me estd afectando» (MO1, 46 afios).

«Yo sé que ahora me toca ir a juicio, pero tengo que ir con peritajes que valen unos... unos cudntos miles,
no sé, me va a tocar pedir un préstamo, no lo s€, no s€, es un tema que me tiene... porque nunca habia
ido a juicio» (M0O4, 52 afios).

Estas experiencias han generado en multiples participantes un sentimiento de abandono por
parte del sistema y perciben la situacion en la que se encuentran como injusta. Como conse-
cuencia, viven este proceso como una constante lucha para que se les reconozca la situacién en
la que se encuentran.

«Después de estar trabajando toda la vida eh, y cotizando a la Sequridad Social». «Me siento un poco
abandonada por parte de la Seguridad Social. Si... de que no me reconozcan... A mi me gustaria que me
vieran por un agujerito mi dia a dia» (M0O1, 46 afios).

«Tendrian que darme unos... 0 sea, una incapacidad permanente absoluta, en mi caso por el... por la
gravedad, después de tener 21 afios y 4 meses cotizados, y no tenia que por qué haber tenido ningun tipo
de problemay. «He luchado con los informes que tengo. [...] No me han reconocido absolutamente nada.
Nada, nada, nada, cero, cero reconocimientoy» (HO4, 49 afios).



«Estamos aqui abandonados totalmente. Y hemos luchado mucho, hemos llorado mucho, nos han echa-
do para atrds de todos lados» (MO3, 48 afios).

3.4. Situacion econémica

Los participantes destacan los elevados gastos derivados de la enfermedad rara que padecen,
entre los que se encuentran el coste de medicamentos, tratamientos, rehabilitacién, ayudas téc-
nicas, consultas médicas, pruebas, etc. Ante esto, multiples participantes se han visto en la situa-
cién de tener que pedir dinero prestado para poder hacer frente a estos gastos.

«Nos han prestado dinero y todo para una de las cirugias que me tuve que hacer que nos cobraron 8.000
euros. Una ruina estar enferma eso es lo que es y una desesperacion para la familia y un abandonoy
(MO3, 48 afios).

«Tuve que pagar muchisimo dinero en consulta y un tratamiento diario que yo no me puedo ir a Madrid
a hacer un tratamiento neuroldgico porque no me lo puedo costear». «Como mi marido dice, pues ten-
dremos que sacar un préstamo para ti, pero que mi calidad de vida sea... mds o menos, si, llevadera»
(MO1, 46 afios).

«No hay dinero para contratar a alguien que me ayude, porque yo, aunque soy profesora, lo he gastado
todo en medicamentos, médicos, pruebas y ahora, deuda, porque te metes, porque te estds muriendo, no
te queda dinero y tiras de la tarjeta y cosas de esasy (M4, 52 afios).

«Yo vivo porque mis padres aun tienen 74, 75 afios y me pude venir a vivir con ellos, y por eso puedo
seguir respirando, si no pues ya me hubiese tirado por un puente, no me hubiese quedado otro remedio»
(HO4, 49 afios).

Podemos destacar los relatos de aquellos participantes que cuentan con personas que dependen
econdmicamente de ellos, como, por ejemplo, es el caso de aquellos participantes que tienen
hijos a cargo. Estos participantes expresan la importancia que tiene para ellos ser capaz de pro-
porcionarles lo que necesitan, optando en ocasiones por dejar de recibir tratamientos debido al
impacto negativo que esto tienen sobre la economia familiar.

«Pero cuando te dejabas el tratamiento, pues... pues te vuelves a enfermar y yo no puedo pagar 800
euros al mes porque tenemos dos hijos y mi marido un solo trabajoy (MO3, 48 afios).

«Mlis hijos también le han pasado una edad ahi... adolescencia tal que... me han necesitado mucho y
a lo mejor yo no estaba ahi. Y con muchos gastos claro, de no poder trabajar y hacer frente, que si la
ortodoncia, que si el carnet, que si el coche» (MO1, 46 afios).

«Mis hijos estaban totalmente cubiertos por mi trabajo y por to ésabes? Sin problema. Muy duro, muy
duro, pasar de una cosa a otra es muy durox». «Tratamiento siempre... por el tema de mediante pago,
pues siempre he hecho. [...] Pero a dia de hoy absolutamente nada». «Guardo el dinero para el tema de
los hijosy (HO4, 49 afios).

Incluso en los casos en los que los participantes declaran tener un salario generoso, reconocen
que los gastos derivados de la enfermedad rara consumen una parte considerable de sus ingresos.
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«Mi salario es bueno, si tu no tienes nada que hacer, es bueno. [...] O sea, que... que son una serie de
cosas que... que no te da... 0 sea muy bueno, pero... y porque los fines de semana yo tengo a mi pareja
y tal que me ayuda, pero sino yo necesitaria a alguien los fines de semana, noches...» (M02, 38 afios).

«Si consigo dejar de pagar médicos, complementos, pruebas y demds, pues si que me queda una némina
tranquila, pero ahora mismo, no, ahora mismo conforme entra sale todo» (M04, 52 afios).

Con respecto al tiempo de ocio, multiples participantes afirmaron no disfrutar de tiempo de ocio,
sin embargo, no atribuyen esto a factores econdmicos, sino a la imposibilidad de desarrollar una
vida social normalizada a causa de la sintomatologia de la enfermedad rara que padecen u otros
factores como vergiienza o falta de ganas.

«Antes saliamos de vez en cuando, ahora cero, ya no, ni salimos a cenar ni nada, porque ya es que... no
te... no nos apetece, es que ya... no sé» (HO1, 55 afos).

«Es que salimos a lo mejor con amigos, pues ya voy con la muleta, ya no puedo estar mucho tiempo de
pie, a lo mejor no puedo estar mucho tiempo sentada... en las conversaciones al hablar que me atranque,
muchas veces a lo mejor no entro en las conversaciones, porque me da como vergiienza o me siento un
poco... no sé» (M01, 46 afios).

Aungue también tenemos participantes que afirman disfrutar de actividades de ocio:
«Si'si, me da para viajar y esas cosas.... a mi, por ejemplo, me gusta mucho ir a conciertos de mdsica. [...]

O salir a comer algo con mi pareja, si, para esas cosas si» (M02, 38 afos).
4.DISCUSION Y CONCLUSIONES

Los relatos recopilados muestran las diversas formas en las que las trayectorias laborales de las
personas con enfermedades raras se ven afectadas por la presencia de este tipo de patologias.
Mdltiples participantes manifiestan que tras una baja laboral motivada por la enfermedad rara
que padecen les resulta imposible reincorporarse a su puesto de trabajo habitual, ante lo cual se
ven obligados a abandonar la empresa. En concordancia con estas experiencias, Luengo, Aranda
y De la Fuente (2001) sefialan que aquellas personas afectadas por una enfermedad rara que
«tenian un trabajo con anterioridad a la enfermedad dificilmente lo pueden conservar» (p. 115). En
esta linea, Garrino, Picco, Finiguerra, Rossi, Simone y Roccatello (2015) destacan el impacto de
las enfermedades raras sobre el ambito laboral a través de un estudio cualitativo en el que algu-
nos entrevistados expresaron que, conforme progresa la enfermedad rara que padecen, esta se
vuelve incompatible con el trabajo. También podemos ver esta realidad reflejada en el estudio
ENSERio (2018a) con un 31,91% de los participantes que afirman que no pueden trabajar de
forma permanente como consecuencia de la enfermedad rara que padecen.

Thijssen et al. (2020) sefialan que la participacion laboral afecta la vida social y familiar del
sujeto, su autoestima, su independencia y su situacién econdmica. Asimismo, Johansen, Velvin,
Fugly Lidal (2021) sefialan la relacidn entre la participacién laboral y la satisfaccién con la vida
percibida por los afectados. Si bien a través del presente estudio no se analiza la satisfaccion
con la vida de los afectados, podemos destacar que las experiencias de aquellos participan-



tes que cuentan con una situacién laboral normalizada tienden a ser mas positivas, mientras
que las experiencias de aquellos participantes que se encuentran en el paro, en baja laboral o
cuentan con un permiso retribuido se caracterizan por la incertidumbre ante su futuro laboral,
frustracién ante la situacién en la que se encuentran, dificultades para asumir los gastos gene-
rados por la enfermedad rara, sentimientos de injusticia ante el trato recibido por el sistema de
la Seguridad Social, etc. En este Ultimo grupo encontramos multiples participantes que cuen-
tan con enfermedades raras no congénitas que se han manifestado en la etapa adulta, lo cual
supone una variacion drastica en su trayectoria laboral y vital. Diversos autores exploran las
transformaciones de las identidades de aquellas personas que han tenido que dejar de trabajar
por enfermedades crénicas, discapacidad o lesiones. Entre ellos encontramos a la autora Hay
(2010) gue nos habla del concepto de agencia, haciendo referencia a la capacidad intencional
y motivada para actuar y desarrollar actividades productivas con valor social o personal como
puede ser el empleo. Los niveles de agencia percibidos por la propia persona pueden verse alte-
rados por la aparicion de enfermedades crénicas que modifiquen sus capacidades funcionales.
Recordemos que muchas enfermedades raras tienen un caracter crénico y progresivo (Mestre,
2022). Esto puede llevar a los afectados a cuestionarse su vida cotidiana, su propia agencia,
sus trayectorias y sus expectativas, especialmente en una sociedad utilitarista que concede una
gran importancia a la capacidad del individuo de ser productivo. Adicionalmente, Hay (2010)
plantea que la invisibilidad de la enfermedad puede provocar que los afectados se sientan juz-
gados y catalogados como flojos, vagos o mentirosos al no poder llevar una vida productiva que
se ajuste a las expectativas sociales. Este aspecto también es mencionado por otros estudios
sobre enfermedades raras como el realizado por Uhlenbusch, Lowe y Depping (2019) en el que
los participantes de un grupo de discusidn sefialan que se han sentido juzgados vy etiquetados
como vagos por personas de su entorno.

Por otro lado, Walker (2010) explora los cambios producidos en las identidades sociales de las
personas que se han visto obligadas a dejar de trabajar debido a enfermedades croénicas. De
acuerdo con esta autora, la incapacidad de trabajar es percibida como una modificacién involun-
taria e imprevista de la identidad social de la persona y de sus planes de vida. En concordancia
con lo planteado por esta autora, los participantes de esta investigacion expresan que ha sido un
proceso muy duro el cambio experimentado tras la aparicion de la enfermedad rara, no solo en el
ambito laboral, sino en la manera en la que se relacionan con su entorno y cdmo son percibidos
por los demas, pasando, por ejemplo, de una vida muy activa con un puesto de trabajo bien va-
lorado socialmente, a una situacién en la que se sienten apartados, juzgados e incomprendidos.

Otro aspecto que destacar son los sentimientos de malestar que surgen entre los participantes al
no reconocerse la situacion de incapacidad laboral en |la que declaran encontrarse. Es importante
destacar la gran cantidad de relatos que construyen una imagen colectiva del sistema de la Se-
guridad Social y de los inspectores laborales como enemigos, destacando la falta de humanidad
y de comprensidn por parte de los profesionales con los que han interactuado. Estos hallazgos
coinciden con los datos publicados en el informe «Termdmetro de necesidades de las personas
con enfermedades poco frecuentesy (FEDER, 2018b) que indica que las consultas juridicas mas
frecuentes son aquellas relacionadas con el ambito del derecho laboral y/o de la Seguridad Social.
De igual manera, entre las necesidades percibidas por FEDER (2018b) encontramos dificultades
a la hora de obtener el reconocimiento de la incapacidad laboral. Ante esta situacién, considero
de vital importancia el desarrollo de futuras investigaciones que analicen en mayor profundidad
las posibles barreras existentes a la hora de que los afectados por enfermedades raras puedan
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obtener el reconocimiento de la situacidn de incapacidad laboral y faciliten, siempre que sea
necesario, la implementacién de mejoras en el sistema para evitar la desproteccién de este co-
lectivo. En esta linea, Parama Diaz (2021) sefiala que ciertas caracteristicas propias de las enfer-
medades raras como los largos procesos de diagndstico, la escasa informacion disponible o la
presencia de sintomas clinicos inespecificos dan lugar a «problemas de cardcter legal y administra-
tivo, puesto que, si no existe determinacion de una patologia concreta, las personas afectadas carecen
de mecanismos mediante los cuales puedan reclamar sus derechos» (p. 424). Ante este tipo de situa-
ciones cabe destacar la falta de orientacién y asesoramiento que facilite a las personas redirigir
sus trayectorias laborales y vitales, por lo que la persona se siente abandonada, desamparada y
atrapada en una situacién que es percibida como una lucha constante, injusta y frustrante.

En relacion al impacto de las enfermedades raras sobre la situacidon econémica de los afectados,
podemos ver que la gran mayoria de los participantes destacan que los gastos generados por la
patologia que padecen suponen una carga econémica considerable, incluso en los casos en los
que los participantes afirman tener un salario elevado. Estos resultados concuerdan con los datos
publicados por el Estudio ENSERio (FEDER, 2018a), los cuales muestran que un 70,89% de los
participantes percibe estos gastos como altos o muy altos y un 60,06% afirma que son bastante
o muy dificiles de asumir. La presente investigacion nos permite destacar dos factores principales
que guardan una estrecha relacion con el dmbito econdmico. Por un lado, la aparicién de una
enfermedad rara puede ir acompariada de una reduccién de la jornada laboral o de la pérdida de
empleo, lo cual implica una reduccién de los ingresos econémicos, situacion que ademas se ve
agravada ante la ausencia de una pension de incapacidad. Por otro lado, se produce un redirec-
cionamiento de los recursos disponibles hacia los gastos derivados de la enfermedad rara. Estos
dos factores no se encuentran presentes en todos los relatos y tampoco impactan con la misma
intensidad a todos los participantes, sin embargo, es importante destacar el elevado ndmero de
participantes que expresan haber tenido que dejar de recibir ciertos tratamientos debido a su
elevado coste, lo cual tiene un impacto negativo sobre su calidad de vida y su estado de salud.
En esta linea, Venturiello (2014), en un estudio sobre adultos con discapacidad motriz sefiala
que «las diferencias en el nivel socioecondmico constituyen un aspecto determinante en la atencion a la
salud recibida, la posibilidad de recuperarse y, finalmente, la reinsercién socialy (p. 109).

Para finalizar, es necesario destacar la labor del trabajador social en relacién con el colectivo de
personas con enfermedades raras, cuyo paso por el mundo laboral queda, en muchos casos,
marcado por sentimientos de incomprensién, frustracién y abandono por parte de los sistemas
publicos que deben garantizar el bienestar de sus ciudadanos. Ante esto, podemos destacar las
aportaciones de Schneider y Lester (2001) que hablan del rol de «defensay» del trabajo social ante
sistemas injustos o no respondentes a las necesidades de los colectivos mas vulnerables. Asi
pues, la labor del trabajador social se desarrolla en una doble direccién. Por un lado, tenemos la
atenciodn dirigida a la persona afectada y su entorno, enfocada como un proceso de movilizacién
de recursos, orientacion y acompafiamiento que permita potenciar las capacidades, destrezas y
habilidades de la persona (Limdn y Duarte, 2020). Y, por otro lado, tenemos una labor de refor-
ma de la estructura formal o societal que genera obstéculos para este colectivo, abogando por la
toma de conciencia sobre la situacién de las personas con enfermedades raras y la creacion de
politicas que den respuesta a sus necesidades (Puente, Barahona y Ferndndez, 2011).
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