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La gestion de las personas con enfermedad cronica en el entorno laboral

Introduccion

La mayoria de las personas que tienen una enfermedad con la
que conviven durante toda su vida (enfermedad crénica) pueden
y desean trabajar. Aun asi, poder trabajar es una de las mayores
preocupaciones y motivos de consulta de estas personas a las
asociaciones de pacientes. El desempleo o el despido afectan mds
a las personas que tienen una enfermedad crénica.

Desarrollarse en el dmbito laboral es una via para alcanzar una
mayor calidad de vida, ya que sentirse activo y productivo tiene
beneficios sobre la salud fisica y mental. Empresas, empleadores y
trabajadores deben buscar la mejor forma de que la persona con
enfermedad pueda desarrollar su talento en beneficio de todos.
Hasta la fecha se han disefado diversidad de recursos y
herramientas dirigidas a las empresas y responsables de los
centros de trabajo para contribuir a la promocién y mejora de

la salud en los entornos de trabajo, asi como a la prevencion de
enfermedades derivadas de la actividad laboral.

Sin embargo, la promocién de la inclusion de las personas con
enfermedades créonicas en el dmbito laboral no se ha desarrollado
en la misma medida.
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Por ello, resulta necesaria la creacion de herramientas que
favorezcan condiciones laborales inclusivas para garantizar que

las personas que presentan condiciones crénicas de salud puedan
mantener su empleo en igualdad de condiciones o acceso a nuevos
puestos en entornos libres de obstdaculos que pudieran propiciar el
abandono o pérdida del empleo.

En este escenario, la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes y la
Malta Health Network, organizaciones
no lucrativas que representan a las
personas con enfermedad cronica

en Espana y Malta respectivamente,
consideran necesario dar visibilidad

a la situacion de las personas que
viven con una enfermedad crénica y
contribuir a su plena inclusién social
y laboral. Para ello, han desarrollado
la presente guia dirigida a empresas y
empleadores/as.

La quia “La gestion de personas con
enfermedad crénica en el entorno
laboral” persigue el doble proposito de:
por un lado, informar a las empresas
sobre el impacto de la cronicidad en el empleo y las necesidades
de las personas que viven con enfermedad crénicas en el

ambito laboral y, por el otro, orientarlas sobre los posibles ajustes

a implementar que contribuyan a favorecer la inclusion de las
personas con enfermedad crénica en los espacios de trabajo.

Mds especificamente la finalidad de la guia es informar a empresas
y personas empleadoras acerca de:

Elimpacto que Las necesidades Elimpacto emocional Las herramientas
producen las de las personas y social que produce necesarias para adaptar y
enfermedades con enfermedad los cambios en el flexibilizar las condiciones
crénicas en el crénica para lograr entorno laboral como y puestos de trabajo a las
ambito laboral. su integracién en los consecuencia de las necesidades particulares
equipos de trabgjo. enfermedades cronicas. de las personas con

condiciones croénicas.



*Artritis reumatoide, cdncer
de mama metastdsico,
depresion crénica, diabetes
mellitus tipo 2, enfermedad
de Crohn, enfermedad rara,
epilepsia, esclerosis multiple,
fibromialgia, ictus, lesion
medular, migrafia, piel

de mariposa, sensibilidad
quimica multiple, trastorno
bipolar, VIH.
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Metodologia

Para la realizacion de esta guia se ha contado con la participacion
directa de personas con enfermedad crénica, pertenecientes a
asociaciones integradas en la Plataforma de Organizaciones de
Pacientes y en la Malta Health Network (MHN).

La informacién y recomendaciones recogidas en esta guia han
sido extraidas de 2 focus groups virtuales llevados a cabo el 30
de mayo y el 14 de julio de 2022 con personas afectadas por
diferentes patologias o sintomas cronificados residentes en
Espafa y en Malta, dinamizados por investigadores expertos.

En estas sesiones participaron un total de 16 personas afectadas
por diferentes patologias crénicas* (8 en cada focus group)

que fueron reclutadas de forma voluntaria y que cumplian los
siguientes criterios:

O Tener diagnosticada una o varias patologias crénicas.

O Tener entre 18 y 66 anos.

O Estar laboralmente activa (trabajando en un empleo
remunerado, o en busqueda activa de empleo).

O Contar con experiencia laboral de, al menos, 2 anos.

Ademds, se ha consultado bibliografia y fuentes publicas oficiales
para los distintos apartados que componen esta guia.
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Las enfermedades
cronicas y su
impacto en la
calidad de vida

En Europa, una de cada tres personas de entre 16-64 anos
(poblacién activa) tiene una enfermedad o problema de salud
de larga evolucion. Por sexos, el porcentaje de mujeres con
enfermedad es mayor que el de los hombres!.

Personas con enfermedad o problema de salud de
larga evolucion entre 16-64 aios (2021)

&@W 27.6% 30,0% 22,3%

Poblacion EU-27 Espana Malta

B 2934 3154 22,5

Mujeres EU-27 Espana Malta
?  26,0% 285% 22.1%
Hombres EU-27 Espana Malta

Fuente: Eurostat, 2021.
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)? considera las enfermedades
cronicas como «aquellas enfermedades que presentan una larga duracion
(mds de 6 meses) y una progresion lenta, no se transmiten de persona

a persona y son consideradas, por lo tanto, como no transmisibles».

Son el resultado de una combinacion de factores genéticos, fisiologicos,
ambientales y conductuales. Los cuatro tipos mds relevantes son las
enfermedades cardiovasculares, el cdncer, las enfermedades respiratorias y
la diabetes.

Cronica o no, cualquier enfermedad tiene efectos negativos. En
situacion de cronicidad, las personas y sus familias deben convivir
con estos efectos toda su vida. Si la sociedad en su conjunto y los
sistemas sanitarios, social, educativo o laboral no le acompanan
suficientemente, mds allda de la salud, tener una enfermedad crénica
impacta en todas las esferas de la vida de la persona: emocional,
familiar, social y laboral.

Impacto de la enfermedad cronica

-~ |,Q‘g

Emocional Familiar Social Laboral

El diagnéstico de una enfermedad genera en las personas un impacto
emocional. Cuando la enfermedad llega se tiende a pensar que la vida
ya no serd igual, que no podrd realizar las mismas actividades, que
necesitard ayuda de otra persona, que no podrd contribuir al bienestar
familiar, etc. Este impacto se manifiesta de forma mas importante si
la enfermedad se agudiza, empeora o si se presentan momentos de
crisis?.

Estar bien emocionalmente depende también de la capacidad de
mantener las relaciones sociales, familiares y de la estabilidad laboral.

La enfermedad se vive en el nucleo familiar. Las personas con
enfermedad y sus familias deben aprender a adaptar las situaciones
familiares a las necesidades que la enfermedad vaya manifestando,
por ejemplo, para la realizacién de las tareas domésticas, el cuidado
de los hijos o la planificacion de las vacaciones. Estos cambios pueden
provocar un impacto en la persona que tiende a estar mds irritable
con la familia o a pensar que es o serd una carga para ella. Si la
enfermedad conlleva una discapacidad moderada o grave, la familia
normalmente ejerce el rol de cuidadora.
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La situacion de cronicidad afecta también a las relaciones sociales.
Bien sea por la propia enfermedad o por impacto emocional que
esta generaq, las personas pueden tender a salir cada vez menos, a
disminuir el contacto con amigos o a sentirse aislados/as porque su

3 O % entorno planifica actividades sin tener en cuenta sus necesidades o
limitaciones.

de las personas

solicitan informacion La cronicidad constituye un problema de salud que no solo afecta a

sobre la posibilidad nivel clinico, emocional y social, sino que también tiene implicaciones

de gestionar en la esfera laboral a causa de la sintomatologia y limitaciones

la incapacidad funcionales que pueden interferir en el desempenio de la actividad

permanente laboral, el desarrollo profesional y el acceso a oportunidades laborales.

Entre las preocupaciones de las personas con enfermedad crénica
destacan las posibles consecuencias que estas podrian conllevar en
el desempeno de su actividad laboral, tales como despidos o falta de
adaptaciones o cambios en el puesto de trabajo*.

Un andlisis realizado sobre las consultas que recibe la Plataforma de

Organizaciones de Pacientes® concluye que el 30% de las personas
2 O O/O solicitan informacién sobre la posibilidad de gestionar la incapacidad
permanente, debido al impacto que tiene la enfermedad para
poder continuar en su puesto de trabajo. Se trata, normalmente, de
sintomatologias que no tienen un pronoéstico favorable de evolucion,
sino que, al contrario, se prevé que no van a mejorar en el tiempo. En
estas consultas, pacientes expresan como se ven imposibilitados a
seguir trabajando y buscan una proteccién social.

de las consultas
son realizadas por
pacientes que no
quieren perder su
trabajo actual

Otro 20% de las consultas son realizadas por pacientes que no
quieren perder su trabajo actual, pero necesitan que las limitaciones
que sufren sean tenidas en cuenta. Asi, en estas consultas se busca
informacién sobre la posibilidad de pedir una adaptacién del puesto
de trabajo o, incluso, cambiar de puesto.

En cualquier caso, se evidencia una gran preocupacién por la
posibilidad de que la situacién derive en un despido por ineptitud
sobrevenida*.

* Se considera despido
objetivo por ineptitud
sobrevenida cuando una
persona, después de

haber sido contratada

para una posicién y

haberla desempenado
satisfactoriamente durante
un tiempo, deja de tener las
capacidades o competencias
para continuar ejerciéndola.
Las circunstancias deben
tener origen en el/la
trabajador/a, siendo ajenas a
su voluntad; ser sobrevenidas
(después del periodo

de prueba), verdaderas,
permanentes y que afecten
a las tareas esenciales o
propias de su trabajo.
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La promocion de
la salud en el
entorno laboral

Segun un informe de la Organizaciéon Mundial de la Salud®, la
salud, la seguridad y el bienestar de los trabajadores son de
fundamental importancia para los propios trabajadores y sus
familias, y también para la productividad, la competitividad y la
sostenibilidad de las empresas.

Implantar y desarrollar programas de promocién de la

salud en el trabajo es beneficioso para mejorar el ambiente
laboral, la imagen corporativa, la motivacion del personal o la
productividad.

Los programas de promocion de la salud y prevencion de
enfermedades crénicas en el dmbito laboral pueden incluir
aspectos ligados al bienestar fisico, psiquico y social® como:

10
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O 6 Q
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Bienestar fisico Bienestar psiquico Bienestar social

O Ejercicio fisico O Sueio saludable O Voluntariado

O Nutricionista O Gestion del estrés O Teletrabajo

O Menus cardiosaludables O Control de adicciones O Flexibilidad horaria
O Programas para dejar de fumar O Lucha contra el mobbing O Cohesioninterna

Te recomendamos consultar el Kit de herramientas CHRODIS PLUS’
para los lugares de trabajo, un toolkit para la promocion de la salud, el
bienestar y la participacion en los lugares de trabajo.

( Acceso al kit )

Estos programas se estdn implantando de forma progresiva, en
mayor o menor medida, dependiendo de los recursos disponibles,
pero también de los valores y la responsabilidad social corporativa
de las empresas.

De igual forma, es necesario que
sociedad, empresas/empleadores y
trabajadores adnen esfuerzos para
incorporar acciones especificas que
protejan a las personas que tienen
una enfermedad crénica. Abordar las
enfermedades croénicas en el lugar de
trabajo conducird a un crecimiento
econémico mds fuerte, un empleo
mas rentable, una menor dependencia
de las prestaciones estatales, menos
demandas en los sistemas de salud y
mayor productividad.


http://chrodis.eu/wp-content/uploads/2021/02/chrodis_plus_toolkit_es_20210213_final.pdf
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La enfermedad
cronica en el
entorno laboral

—O Proteccion y beneficios para
empleadores y trabajadores

No existe un marco normativo especifico que recoja las
obligaciones y beneficios de las empresas frente a personas

con enfermedad crénica. Tampoco ellas tienen un marco

de proteccién especifico en ningin dmbito. Los derechosy
obligaciones son los mismos que los demds empleados, es decir,
pueden solicitar permisos para consultas médicas, beneficiarse
de una baja por enfermedad y tener una prestacién durante esta
baja.

En este punto, cabe destacar el concepto de la discapacidad,
que requiere de reconocimiento administrativo, no asi la
situacion de cronicidad. Existe una relacién entre cronicidad y
discapacidad. Muchas enfermedades crénicas pueden derivar
también en discapacidad, por su evolucién o por sus sintomas
asociados (esclerosis multiple, ictus, ...); y algunas personas con
discapacidad pueden desarrollar problemas crénicos de salud a
causa de su situacion (pardlisis cerebral, ...).

12
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Tanto en Espafia como en Malta, el marco normativo que recoge las
obligaciones y beneficios de las empresas en este ambito es la “Ley de
discapacidad”.

O En Espania, las empresas publicas y privadas con una plantilla
superior a 50 trabajadores/as deben contar entre su plantilla con
un numero no inferior al 2% de personas con discapacidad.

O En Malta, la normativa se ajusta a empresas de mas de 20
trabajadores y el porcentaje de plantilla de personas con
discapacidad también debe ser como minimo del 2%.

En ambos paises existen medidas alternativas para las empresas.

O Espana: compra de bienes o servicios a un centro especial de
empleo o donacién o acciones de patrocinio a asociaciones
de utilidad publica o fundaciones que tengan como objetivo la
empleabilidad de las personas con discapacidad.

O Malta: aportacién anual de 2.400€ por cada persona con
discapacidad que deba formar parte de la plantilla de la empresa,
con un limite de 10.000€.

La contratacién de personas con reconocimiento de discapacidad
cuenta, en ambos paises con beneficios sociales para las empresas.

O Consultar para Espana: Servicio Publico de Empleo Estatal
O Consultar para Malta: Jobsplus

13


https://www.sepe.es/HomeSepe/que-es-el-sepe/comunicacion-institucional/publicaciones/publicaciones-oficiales/listado-pub-empleo/bonificaciones-reducciones-contratacion-laboral/bonificaciones-reducciones-contratacion-laboral/bonificaciones-reducciones-contratacion-personas-discapacidad.html
https://jobsplus.gov.mt/
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—O La comunicacion

de la situacion de cronicidad

Todas las personas deben tener las mismas oportunidades de
acceso al empleo. Cuando una persona tiene una enfermedad
crénica, se encuentra en una dicotomia ante un proceso

de seleccién. Por un lado, quiere mantener su derecho a la
privacidad sobre su situacién de salud y, en consecuencia, es libre
de no informar sobre ello en el proceso de reclutamiento. Por
otro cree firmemente en su derecho a la no discriminacién por
motivos de salud y lo comunica.

Cuando el diagnéstico de la enfermedad se produce, el impacto
es doble, pues la persona debe afrontar lo que significa vivir con
una enfermedad toda su vida, pero también la incertidumbre de
comunicarlo o no y de las posibles consecuencias que puedan
derivarse.

La principal preocupacion es perder el empleo y tener dificultades
para poder asistir a pruebas y consultas médicas, pero también,
se debe afrontar el estigma que puede producirse ante la
incomprension de su situaciéon por parte de companeros/as de
trabajo.

“Asisti a innumerables entrevistas de trabajo
en las que no fui contratado, porque para
explicar por qué no tenia carné de conducir
debia contar mi diagnéstico.”

(Persona con epilepsia y trastorno bipolar)

“Tras comunicar a mi empresa el
diagnéstico, no se planteé adaptar el
puesto y directamente me despidieron
dias después de solicitar una baja
laboral.”

(Persona con lupus)
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Dificultades de acceso
al empleo en caso de
ser necesario comunicar
el diagnéstico durante
el proceso de seleccion
porque la patologia
pueda interceder en el
desempefio laboral.

Reduccion del
rendimiento laboral/
productividad por la
sintomatologia e impacto
de la enfermedad.

La gestion de las personas con enfermedad cronica en el entorno laboral

En definitiva, la comunicacién o conocimiento del diagnéstico

de una patologia o condiciéon crénica puede impactar
significativamente en la situacion laboral de las personas que las
padecen, por diversos motivos:

Renuncia voluntaria al
empleo por no poder asumir
las limitaciones y secuelas
de la enfermedad en el
puesto de trabgjo, o la falta
de adaptacion/flexibilidad
del puesto (sintomas,
incapacidad laboral /
discapacidad...).

Dificultades para solicitar
los permisos necesarios
para acudir a las consultas
médicas de seguimiento.

Despidos como resultado de la inadecuacion del puesto
de trabajo a las necesidades particulares de las personas
empleadas con alguna patologia crénica, que impiden un
adecuado rendimiento laboral.

El dia a dia en el trabajo

Las personas con enfermedad crénica se enfrentan a situaciones
en el dia a dia de su actividad laboral que dificultan la gestion

de la enfermedad (sintomas, brotes o efectos secundarios

de tratamientos) y pueden repercutir negativamente en el
desempenio laboral y en la relacién con las personas empleadoras
y los companeros/as de trabajo.
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Falta de empatia y desconocimiento de las empresas y el
personal empleado respecto a la realidad y necesidades de las
personas con enfermedad croénica, que suele derivar en:

O Banalizacién del impacto de la cronicidad en el desemperio
laboral, especialmente de las patologias que cursan con
sintomas invisibles (como la fibromialgia y la migrafa, entre
otras).

“Algunos compaieros me preguntan c6mo es
posible estar de baja por un dolor de cabeza.”

(Persona con migrafia crénica)

O Incomprension sobre la necesidad de beneficiarse de ajustes
en el puesto de trabajo.

“Mis companeros no entienden que yo
pueda estar muy cansada tras solo dos
horas de trabajo.”

(Persona con fibromialgia)

Rechazo de companieros/as en el caso de condiciones infecciosas,
como el VIH, a causa del estigma asociado a estas y del temor a
infectarse en el puesto de trabajo.
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Actitudes paternalistas que conducen a la infantilizacion de
quienes viven con una enfermedad crénica por parte de su
entorno laboral, y especificamente en el caso de las personas con
discapacidad fisica.

“Cuando eres un sujeto con pleno derecho de
recibir cuidados es muy complicado que te
acepten como una persona completa, capaz
de hacer las cosas, aunque sea con ayuda.”

(Persona con lesién medular)

Déficit de formacion de los responsables o empleadores/as
sobre la adaptacion de los centros/puestos de trabajo a las
necesidades particulares de las personas con problemas de
salud crénicos.

Barreras arquitectonicas (déficit de adaptacion y accesibilidad
a los centros de trabajo) a las que deben enfrentarse
habitualmente las personas con diversidad funcional que, en
ocasiones, impiden optar a determinados empleos.

Déficit de ajustes del puesto y las condiciones de trabajo, que
suele derivar en la reduccién del rendimiento laboral y en el
empeoramiento del estado de salud de las personas afectadas.

“Con la flexibilizacién de mi horario podria
desempenar mi trabajo sin problemas, porque
durante la manana me encuentro mejor.”

(Persona con fibromialgia)
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—O El impacto emocional

La enfermedad crénica en si misma, asi como el impacto que
ésta genera en la esfera laboral afecta al estado emocional de las
personas que viven con ella y se manifiesta fundamentalmente
en forma de frustracién, preocupacion, ansiedad, y culpa:

Frustracion como consecuencia de la imposibilidad o dificultad
para continuar desarrollando la actividad laboral habitual, asi
como de la necesidad de depender de la asistencia de terceras
personas para realizar ciertas tareas en el trabajo.

“He tenido que aceptar que hay ciertas tareas que ya
no podré hacer, aunque sean aquellas en las que mds
experiencia tengo. Incluso me he planteado dejar el trabajo.”

(Persona con migrana crénica)

Preocupacion por la dificultad de reorientar la carrera profesional
y acceder a nuevos sectores laborales.

Ansiedad por las consecuencias de haber ocultado el diagnostico
en la empresa y por la ausencia o déficit de ajustes que impide la
realizacién personal a través del trabajo, que suele ser banalizado
en los entornos laborales.
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Culpa por requerir dias de descanso en el trabajo o por tener un
menor rendimiento laboral, agravado por la falta de empatia y
comprension de los compafieros/as y empleadores/as sobre sus
necesidades especiales.

“Ocultar el diagnéstico y mis secuelas a la empresa me
gener6 mucha ansiedad. Me vi obligada a seguir mintiendo
para acudir a las consultas médicas.”

(Persona con enfermedad cerebrovascular)

“No puedo trabajar con normalidad debido a la falta de
adaptacién de mis condiciones laborales a mi enfermedad.
Dependo de la voluntariedad de mis companeros/as para
desarrollarme profesionalmente.”

(Persona con sensibilidad quimica mdltiple)

Asi pues, las personas afectadas por algun problema de salud
crénico suelen requerir atencion psicolégica como consecuencia
del impacto de la enfermedad.

Por su parte, el propio déficit de ajustes en el puesto de trabajo
produce un empeoramiento de la sintomatologia de las
diferentes patologias (como, por ejemplo, el dolor, la fatiga, la
dificultad para concentrarse, etc.) que pueden repercutir no solo
en actividad laboral, sino también en la capacidad para participar
en actividades de ocio y en las relaciones sociales con el entorno
familiar y social.

Empresas y empleadores pueden contribuir, con acciones
concretas o planes mds amplios, a abordar mejor la gestion del
talento. Disponer de programas multidisciplinares orientados

al trabajo para personas con enfermedad crénica reduce

las ausencias por enfermedad. Ademads, los programas de
intervencion cognitivo-conductual han demostrado resultados
positivos en el desempefio del trabajo y en la reduccion de

bajas por enfermedad. Asimismo, el coaching se ha demostrado
efectivo en la autogestion de la enfermedad y en la mejora de la
percepcion sobre la capacidad en el trabajo y la fatiga®.
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El papel de
empresasy
empleadores en la
gestion de personas
con necesidades
cronicas de salud

El trabajo es el lugar donde la gente pasa gran parte de su
tiempo. En consecuencig, el trabajo afecta directamente a la
salud de las personas y esta a su vez en la productividad del
trabajador. No sorprende entonces, que las empresas quieran
promover un estilo de vida saludable y contribuir a mejorar la
salud entre sus trabajadores. La supervivencia de las empresas y
por extensién la economia de los paises depende de una fuerza
de trabajo motivada y saludable.

Cuando el/la trabajador/a presenta unas necesidades crénicas de
salud, empresarios/as y responsables de recursos humanos son
los protagonistas de hacer efectiva la inclusién de estas personas
en su entorno laboral. Para ello, es necesario transformar la
forma en la que las empresas abordan las necesidades crénicas
de salud en sus equipos de trabajo.
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Ventajas para trabajadores/as
con enfermedad cronica

O Repercute muy positivamente en la salud emocional de este
colectivo al sentirse valorados y cuidados por la empresa. Este
hecho puede ayudar a una mejora respecto a la enfermedad.

O Supone una ventaja econémica para el trabajador ya que
no se reducen sus ingresos como sucede en el caso de tener
que solicitar una baja laboral por enfermedad. La estabilidad
econdémica es, a su vez, un factor que contribuye a su calidad
de vida.

O Facilita el inicio o mantenimiento de su carrera profesional sin
obstdculos.

O Genera confianza en que la enfermedad no siempre es una
barrera.

Ventajas para las empresas

O Genera un ambiente de trabajo positivo en el que los/
as trabajadores/as disfrutan de su trabajo y estdn mds
motivados.

O Reduce las ausencias y las bajas por enfermedad, o lo que es
lo mismo, se pierden menos de dias de trabajo.

O Obtiene una ventaja competitiva a través de un impulso en la
productividad.

O Retiene el talento (experiencia y conocimiento) de los/as
trabajadores/as con una enfermedad crénica.

O Reduce los costes sanitarios y se evitan los costes por despido
y por contratacién y capacitaciéon de un nuevo candidato/a.

O Evita costes legales de potenciales litigios con trabajadores/as.

O Genera una imagen mds responsable y comprometida de la
empresa con colectivos en riesgo de exclusion social.

O Aumenta el compromiso de los/as trabajadores/as con los
valores de la empresa.
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La gestion de las personas con enfermedad cronica en el entorno laboral

—O Propuestas para mejorar
la gestidn de personas con
enfermedad crénica

Cuidar la salud de los/as trabajadores/as no estd condicionado
al tamano, recursos ni a la tipologia de empresa. Las siguientes
propuestas pueden ser aplicables a personas autbnomas que
contratan otras personas, a PYMES y a grandes empresas.

Se puede empezar con una de ellas, quizd algunas ya estan
implantadas, e ir incorporando otras a medida que las
necesidades lo requieran. Lo importante es instaurar una politica
de cuidado de la salud, incluidas las enfermedades crénicas.

Sensibilizar mediante formacion o charlas al conjunto de trabajadores/as
sobre las distintas patologias mads prevalentes o que se conozca que s. Las
organizaciones de pacientes pueden ser un aliado en esta actividad.

Integrar en las empresas la figura del mentor/a o tutor/a que conozca los
aspectos ligados a la cronicidad a fin de favorecer la comunicacion entre

los empleadores/as y las personas con enfermedad crénica. En el caso de
empresas que no cuentan con un responsable de la gestién de las personas,
puede asumirse por parte del empleador o de un/a trabajador/a.

Favorecer la reconversion laboral / cambios de puestos de trabajo, para
aquellos trabajadores/as que tengan dificultades para el desarrollo de su
puesto de trabajo habitual, pero que podrian desempefiar otra funcion y
responsabilidad en la empresa.

Implantar medidas de flexibilidad laboral como el teletrabgjo, la
flexibilidad horaria o el aumento de descansos durante la jornada.

Permitir la reduccion de jornada laboral, para aquellas personas que
tengan dificultades de desempenar su actividad durante todas las horas
contratadas a causa de su enfermedad.

Instaurar adaptaciones técnicas para favorecer el desarrollo de la
actividad laboral: espacio, iluminacién, acustica, equipamiento y mobiliario.

Eliminar las barreras fisicas y arquitectonicas que dificultan la movilidad

@\ de las personas.
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—O Como empezar

Identifica quién necesita ayuda.

Los departamentos de recursos humanos (RRHH) deben ser
capaces de ayudar a sus trabajadores/as con necesidades
crénicas de salud. En los casos de enfermedades crénicas no
visibles, si el/la trabajador/a no lo ha comunicado es dificil
adelantarse a sus necesidades, pero no es asi cuando un/a
trabajador/as se ha ausentado de forma prolongada a causa de
una enfermedad.

Genera confianza y comunicacion.

Como hemos explicado anteriormente, algunos/as trabajadores/
as con enfermedades croénicas no visibles ocultan su enfermedad
por temor a las consecuencias (despido o estigmatizacion). Los
empleadores o los responsables de RRHH deben generar espacios
de confianza y comunicacién sincera con sus trabajadores/as.
Esto puede ayudarles a hablar de su condicién.

Por ejemplo, cuando un/a trabajador/a estd de baja por
enfermedad la empresa debe ponerse en contacto con él o ella
por escrito, por teléfono o en persona. Es importante mostrarle
interés y generarle confianza en sus empleadores o quien/es
los representan. Un clima de confianza y comunicacién sincera
facilitard la colaboracién mutua de empresa y trabajador/a.

Relnete en privado y comunica las intenciones de la
empresa.

Facilita una reunién en privado con el/la trabajador/a, fuera

del trabajo para abordar las necesidades crénicas de salud. El
objetivo es informar sobre las politicas de la empresa para el
abordaje de las necesidades crénicas de salud y cooperar con el/
la trabajador/a en la definicion de acciones a implementar para
abordar sus necesidades. Ante todo, se debe asegurar que el/la
trabajador/a consiente abordar estos aspectos que forman parte
de su privacidad.
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Evalia las necesidades especificas
en materia de salud.

Si el/la trabajador/a consiente y coopera con la empresa en
abordar sus necesidades cronicas de salud lo ideal es evaluar el
alcance de su enfermedad. Para ello, la empresa puede ofrecer
una valoracién médica que ayude a establecer el alcance de la
enfermedad en el desempeno del trabajo (siempre que no se
vulnere la proteccién de los datos personales). Una valoracion
médica puede ayudar a la empresa a definir acciones que se
ajusten a las necesidades reales de salud de la persona.

Define un plan de acciones

Empresa y trabajador/a pueden definir y consensuar un programa
de ayudas para el manejo de la enfermedad crénica en el entorno
laboral. El programa debe dejar claro los acuerdos y compromisos
de las partes.

Revisa la implantacion del plan

Serd necesario prestar atencion a la salud del trabajador/a para
ver si ha mejorado como resultado de las acciones tomadas.
Para ello serdn necesarias reuniones periddicas o entrevistas en
las que se obtenga informacién valiosa del progreso y cualquier
dificultad.
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Papel de las
organizaciones
de pacientes

Las organizaciones de pacientes son un agente social y
comunitario esencial en esta sociedad. Fundadas por los propios
pacientes y sus familias, trabajan para acompanar a las personas
con enfermedad desde el diagnoéstico y en todo su proceso de
vida. Esto implica desarrollar acciones que cubran el conjunto

de necesidades y que complementen la atencién recibida por los
sistemas publicos. Estas acciones se materializan en servicios

de informacién y sensibilizacion, formacion, atencion social,
psicologica, terapias de rehabilitacion fisica o centros de dia'y
residenciales, entre otros.

Ademds, las organizaciones desempefan otras acciones
necesarias que contribuyen a que las personas con enfermedad
crénica puedan alcanzar una buena calidad de vida en todos sus
ambitos: fisico, emocional, social y laboral.
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Qo4
Jornadas de informacion
y sensibilizacion sobre
enfermedades crénicas

para empleadores/as y
empleados/as.

La gestion de las personas con enfermedad cronica en el entorno laboral

En el ambito laboral, muchas de las organizaciones ofrecen
servicios de informacién y asesoramiento a empresas y

empleadores:

a
Q
( 1 1

Asesoramiento a trabajadores
para la comunicacion del
diagnostico en la empresa y su
adaptacion.

&

N

Asesoramiento a
empleadores para la
adaptacién de puestos
de trabajo.

La Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP) integra
en Espafia a 35 organizaciones de pacientes estatales de las
siguientes enfermedades o situaciones crénicas de salud:

O Trastorno del espectro autista
O Enfermedades oncolégicas

O Enfermedades inflamatorias inmunomediadas

O Enfermedades neurolégicas
O Enfermedades raras

O Cardiopatias y otras enfermedades circulatorias

O Enfermedad renal
O Enfermedad hepdtica

O Personas trasplantadas de rifdn, higado, pulmoén y corazén

O VIH SIDA

O Lesién medular

O Dano cerebral

O Celiaquia

O Enfermedades respiratorias
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La Malta Health Network (MHN), agrupa a 40 organizaciones de
pacientes que representan las siguientes enfermedades:

O Desorden hiperactivo y déficit de atencion
O Cancer de mama

O Artritis y reumatismo

O Condiciones cardiacas congénitas
O Epilepsia

O Personas celiacas

O Enfermedad de Crohn y Colitis

O Pérdida auditiva congénita

O Cancer coldn- rectal

O Demencia

O Diabetes

O Eczema

O Cardiopatias

O Obesidad

O Osteoporosis

O Esclerosis multiple

O Enfermedades raras

O Personas transplantadas

Si necesita asesoramiento puede ponerse en contacto con la POP o
la MHN o directamente con alguna de sus asociaciones integradas.
Puede consultar la informacion en sus pdginas web:

(plataformadepacientes.org) ( maltahealthnetwork.org )
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Normativa de aplicaciéon

Espana

O Real Decreto Legislativo 1/1994, de 20 de junio, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley General de la Seguridad Social.

O Real Decreto Legislativo 1/1995, de 24 de marzo, por el que se aprueba el
Texto Refundido de la Ley del Estatuto de los Trabajadores.

O Ley 62/2003 LEY 62/2003, de 30 de diciembre, de medidas fiscales,
administrativas y del orden social.

O Ley 3/2012, de 6 de julio, de medidas urgentes para la reforma del mercado
laboral.

O Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracién social de los minusvalidos. (<BOE»
103, de 30-4-1982).

O Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad
(LIONDAU) -modificada por Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacién
normativa a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

O Ley 3/2012. BOE. N.162, de 7 de Julio de 2012. Pag. 49113-49191. Ref.
BOE-A-2012-9110.

O RD 364/2005, aprobacién de las Medidas Alternativas vigentes.

ORD 86/2015, de 2 de junio, sobre la aplicacion de la cuota de reserva del 2%
a personas con discapacidad reconocida.

ORD legislativo 1/2013. Ley general de derechos de las personas con
discapacidad y el de su inclusion social.

Malta

O Ley las personas con discapacidad (Empleo) Cap. 210.

O Ley el empleo y las relaciones en la industria. Cap. 452.

O Ley igualdad de oportunidades (Personas con discapacidad). Cap. 413.
O Ley empleo y Servicios de Formacién. Cap. 343.
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