CAPITULO 4

Vida social y
familiar




ivir con una Enfermedad Huérfana/Rara (EH/R) no solo im-
plica enfrentar desafios médicos, sino también navegar un
entorno social que muchas veces no esta preparado para
reconocer ni responder a las necesidades de quienes conviven con
estas condiciones. La vida cotidiana se convierte en un ejercicio
constante de adaptacién, resiliencia y reivindicacion de derechos.
Este capitulo aborda aspectos humanos y sensibles de la expe-
riencia con una EH/R; elacceso a la educacién, la construccion de un
proyecto de vida, lainclusién laboral, el deseo de formar una familia
y la participacién plena en la sociedad. Cada tema revela como las
barreras estructurales, culturales y emocionales pueden limitar el
desarrollo personal, pero también como la esperanza, el acompana-
miento y la transformacién social pueden abrir caminos hacia una
vida digna y significativa.

Educacion: el primer escalén hacia la inclusion

La educacion es el pilar fundamental para el desarrollo personal y so-
cial. Sin embargo, para las personas que viven con EH/R, acceder a una
educacion de calidad representa un desafio constante. Las barreras
fisicas, cognitivas, emocionales y sociales dificultan la permanencia
en el sistema educativo. A menudo, los centros escolares no cuentan
con infraestructura adecuada ni personal capacitado para atender las
necesidades especificas de estos estudiantes.



Problema Descripcion

Carencia de atencion psicologica y fisica del cuidador y su
acceso prioritario al sistema de salud

Familias unipersonales con paciente de enfermedad rara
Falta de apoyo econémico para los cuidadores

Inspeccion y seguimiento a la gestion del cuidador

Figura 10. Principales problemdticas para
los cuidadores de pacientes con EH/R
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Fuente: Observatorio Interinstitucional de Enfermedades Huérfanas (ENHU)

Ademads, la falta de conocimiento sobre estas enfermedades
genera prejuicios y temores entre docentes y compaferos, lo que
puede derivar en aislamiento o acoso escolar. La ausencia de po-
liticas educativas inclusivas y flexibles, limita la posibilidad de
adaptar contenidos, horarios y metodologias, lo que puede obli-
gar a algunos nifios y jévenes a iniciar o abandonar sus estudios.

La educacién inclusiva no solo implica acceso fisico, sino tam-
bién reconocimiento de la diversidad. Es urgente promover pro-
gramas de formacién docente que incluyan contenidos sobre EH/R,
fomentar el uso de las nuevas tecnologias y garantizar apoyos peda-
gdbgicos que permitan a estos estudiantes desarrollar su potencial.

Proyecto de vida: soiiar en medio de la
incertidumbre

Construir un proyecto de vida cuando se convive con una EH/R, re-
quiere una dosis de resiliencia. La incertidumbre sobre el curso clini-
co de la enfermedad, la falta de tratamientos curativos, el desgaste
administrativo y el impacto en la autonomia personal, pueden hacer
que las metas a largo plazo se perciban como inalcanzables.

Sin embargo, muchas personas con EH/R logran redefinir sus
suefos y construir trayectorias significativas. Esto ocurre cuando
cuentan con redes de apoyo, acceso a informacién clara sobre su con-
dicién y espacios donde se les reconoce como sujetos de derechos.
La clave estd en acompanarlos en la formulacion de metas realistas,
flexibles y adaptadas a sus capacidades, sin imponer limites basados
en prejuicios o diagndsticos.
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El proyecto de vida debe ser entendido como un proceso dindmi-
co, donde se integran los deseos personales con las posibilidades
del entorno. Las instituciones educativas, de salud y sociales tienen
el deber de facilitar este proceso, brindando conocimiento y orienta-
cién vocacional, apoydndolos psicolégicamente y generando oportu-
nidades de participacion.

Trabajo inclusivo: mas alla de la productividad

El acceso al empleo es uno de los mayores retos para las personas
con EH/R. Las tasas de desempleo en esta poblacién son significa-
tivamente mas altas que en el resto de la sociedad; esto se debe a
mdltiples factores: discriminacién, adecuacién de los puestos de
trabajo, desconocimiento por parte de los empleadores y politicas
laborales que pueden ser excluyentes.

El trabajo inclusivo no se limita a contratar personas con disca-
pacidad; implica transformar la cultura organizacional para valo-
rar la diversidad como un activo. Las empresas deben implementar
ajustes razonables, como horarios flexibles, teletrabajo, adecua-
ciones fisicas y tecnoldgicas, asi como fomentar ambientes libres
de estigma. Ademds, es fundamental promover el emprendimiento
como alternativa laboral. Muchas personas con EH/R desarrollan ha-
bilidades tnicas que pueden canalizarse en proyectos propios, siem-
pre que cuenten con acceso a financiamiento, capacitacion, asesoria
y acompafamiento.

Formar familia: entre el deseo y la realidad

El deseo de formar una familia es legitimo y profundo en muchas per-
sonas con EH/R. Sin embargo, este anhelo se enfrenta a miltiples
obstdculos: temores sobre la herencia genética, prejuicios sociales,
barreras médicas y falta de apoyo institucional.

La maternidad y paternidad deben ser abordadas desde una pers-
pectiva ética, respetuosa e informada que reconozca la autonomia
de las personas para decidir sobre su vida reproductiva, teniendo
acceso a la consejeria genética (fundamental para la toma de esta
decision), servicios de salud sexual y reproductiva, y acompana-
miento psicosocial.

Ademads, formar familia no se limita a tener hijos, implica cons-
truir vinculos afectivos, redes de cuidado y espacios de convivencia.
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Las politicas pablicas deben contemplar apoyos para la crianza, el cui-
dado mutuoy la vida en pareja, sin discriminar por condicién de salud.

Inclusion social: romper el muro del aislamiento

Lainclusién social es el resultado de mdltiples acciones que permi-
ten a las personas participar plenamente en la vida comunitaria.
Para quienes viven con EH/R, la inclusion es una meta dificil de
alcanzar debido al desconocimiento generalizado sobre sus con-
diciones, la falta de accesibilidad y el riesgo de estigmatizacién.

La participacion en actividades culturales, deportivas, recrea-
tivas y comunitarias es limitada por barreras fisicas, actitudina-
les y comunicativas. Esto genera aislamiento, baja autoestima y
deterioro en la salud mental. La inclusién social debe ser pro-
movida desde todos los sectores: tomadores de decisiones, me-
dios de comunicacién, gobiernos locales, organizaciones civiles
y ciudadania.

Campaiias de sensibilizacién, espacios accesibles, formacién
en empatia y politicas de inclusién, son herramientas clave para
construir una sociedad mas justa. La inclusién no es un favor, es
un derecho.
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Limitaciones en la participacion social

Las limitaciones en la participacién social no siempre son eviden-
tes. Algunas personas con EH/R enfrentan obstaculos como falta
de transporte accesible, ausencia de intérpretes, desconocimiento de
sus derechos, o simplemente la indiferencia del entorno.

Estas barreras pueden impedirles ejercer su ciudadania ple-
namente: votar, asistir a eventos, participar en organizaciones,
expresar sus opiniones. La participacién social debe ser garanti-
zada mediante ajustes razonables, accesibilidad universal 'y pro-
mocién activa de la voz de estas personas en los espacios de toma
de decisiones.

Dificultades en la educacion y el empleo

Las dificultades en la educacién y el empleo se retroalimentan. La
falta de formacién limita el acceso a trabajos dignos, y la exclusién
laboral perpetda la pobrezay la dependencia. Dicha situacién debe
ser transformada mediante politicas integrales que articulen sa-
lud, educacién, trabajo y proteccién social.

Es necesario fortalecer programas de formacién técnica adap-
tada, becas especificas, incentivos para la contratacién inclusiva
y sistemas de proteccidn que reconozcan las particularidades de
las EH/R.

Estigma y discriminacion

El estigma y la discriminacién son las barreras mas invisibles y
dolorosas. Se manifiestan en miradas, comentarios, exclusiones,
silencios. Provienen del desconocimiento, el miedo y la falta de
empatia. Afectan la autoestima, la salud mental y la calidad de
vida.

Combatir el estigma requiere educacién, visibilidad y contacto.
Las historias de vida, los testimonios, el artey la cultura son herra-
mientas poderosas para transformarlo. Las personas con EH/R son
ciudadanos con derechos, talentos y suefios.
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