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RESUMEN

Este articulo explora las dimensiones cruciales de la edu-
cacioén en apoyar y comprender a las personas con enfer-
medades catastréficas, destacando su capacidad para
fomentar la empatia sobre este padecimiento. La investi-
gacion se centra en disefar e implementar un programa
educativo para aumentar la empatia comunitaria hacia
aquellos con enfermedades catastréficas. Utilizando un
enfoque metodologico cualitativo y cuantitativo, se lleva
a cabo un estudio experimental con una muestra diversa
que garantiza resultados representativos. Los resultados
preliminares destacan desafios en areas clave como sa-
lud, empleo y economia para aquellos con enfermeda-
des catastroficas. La falta de comprension en el entorno
laboral y las cargas econdmicas significativas subrayan
la necesidad de intervenciones especificas. La discusion
resalta la importancia de combatir la estigmatizacién me-
diante programas educativos que desafien percepciones
erréneas. Se propone un proyecto educativo centrado en
fomentar la empatia hacia las enfermedades catastréficas.
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ABSTRACT

This article explores the crucial dimensions of education
in supporting and understanding people with catastrophic
illnesses, highlighting its ability to foster empathy about
this condition. The research focuses on designing and
implementing an educational program to increase com-
munity empathy toward those with catastrophic illnesses.
Using a qualitative and quantitative methodological ap-
proach, an experimental study is carried out with a diverse
sample that guarantees representative results. Preliminary
results highlight challenges in key areas such as health,
employment and the economy for those with catastrophic
illnesses. Lack of understanding in the work environment
and significant financial burdens underscore the need for
targeted interventions. The discussion highlights the im-
portance of combating stigmatization through educational
programs that challenge misperceptions. An educational
project focused on promoting empathy towards catastro-
phic diseases is proposed.
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INTRODUCCION

La educacion civica y sanitaria desempefia un papel fun-
damental en el apoyo y comprension hacia las personas
con enfermedades catastroficas, contribuyendo significa-
tivamente a la construccion de una sociedad mas empa-
tica y solidaria. Aqui se exploran las importantes dimen-
siones de la educacion civica y sanitaria en este contexto.

La educacion tiene el poder de sensibilizar a la sociedad
sobre la existencia y la complejidad de las enfermedades
catastréficas. Al aumentar la conciencia publica, se supe-
ran estigmas y prejuicios, permitiendo una comprension
mas profunda de los desafios fisicos y emocionales que
enfrentan las personas afectadas. Esto fomenta la em-
patia y promueve un cambio cultural hacia la inclusion
(Rojas Avilés et al., 2020).

Desempena un papel clave en la reduccion del estigma
y la discriminacién asociados con las enfermedades ca-
tastroficas. Al proporcionar informacion precisa y desafiar
percepciones erréneas, se trabaja para eliminar prejuicios
y estereotipos. Esto facilita un entorno mas respetuoso y
equitativo para aquellos que enfrentan condiciones de
salud graves, promoviendo la igualdad y la aceptacion.

La educacion civica incentiva la participacion activa de
la sociedad en la creacion de comunidades inclusivas.
Al comprender las necesidades y desafios de las perso-
nas con enfermedades catastréficas, la sociedad puede
trabajar en conjunto para eliminar barreras y garantizar
la participacion plena en la vida comunitaria. Esto con-
tribuye a un sentido de pertenencia y conexion social
(Salgado Bocanegra, 2020).

La educaciéon sanitaria proporciona informacién precisa
sobre las enfermedades catastréficas, incluyendo deta-
lles sobre sintomas, tratamientos y cuidados necesarios.
Esto no solo empodera a las personas afectadas y a sus
familias con el conocimiento necesario para gestionar la
condicion, sino que también educa a la sociedad en gene-
ral sobre cémo brindar un apoyo adecuado y compasivo.

La educacion sanitaria contribuye a la prevencion y cui-
dado comunitario al enfocarse en practicas saludables y
medidas preventivas. Esto no solo beneficia a las perso-
nas con enfermedades catastroficas al proporcionar en-
tornos mas seguros, sino que también ayuda a la socie-
dad en su conjunto al promover la salud y el bienestar
general.

La educacion civica y sanitaria capacita a las personas
para defender sus derechos y acceder a recursos esen-
ciales. Al comprender las politicas de salud y los derechos
civiles, las personas con enfermedades catastréficas
pueden abogar por si mismas y para mejorar la calidad
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de vida. La sociedad, a su vez, se vuelve mas consciente
de la importancia de garantizar un acceso equitativo a los
recursos de salud.

Desempefian un papel integral en el apoyo a las perso-
nas con enfermedades catastroficas. Estas formas de
educacion no solo construyen puentes de comprension
y empatia, sino que también promueven un entorno que
valora la inclusion, la igualdad y el respeto hacia quienes
enfrentan condiciones de salud graves (Rosado Pérez y
Varas Diaz, 2019).

En Ecuador, la proteccion legal para las personas que
padecen enfermedades catastréficas y de alta comple-
jidad se encuentra en una etapa critica pues demanda
atencion y acciéon inmediata, pese a su reconocimiento
como grupo de atencidn prioritaria en la Constituciéon de
la Republica del Ecuador, no cuenta con una legislacion
especial aplicable; la gradual incidencia de estas enfer-
medades y su impacto devastador en la vida de los afec-
tados y su entorno, genera una serie de desafios legales
y sociales que requieren una profunda exploracion, pues
se enfrentan desafios significativos en términos de diag-
nostico, tratamiento, acceso a atencién médica especia-
lizada y apoyo tanto para ellas como para sus familias.

La limitada comprensién de estas enfermedades puede
resultar en un diagnostico tardio o impreciso, generando
consecuencias significativas para la salud del paciente
y afectando negativamente su calidad de vida. Dada la
naturaleza de estas enfermedades, muchos tratamientos
y medicamentos especificos podrian no estar accesibles
0 ser costosos, lo que conlleva dificultades econdmicas
para el paciente y su entorno. Aquellos que sufren estas
enfermedades enfrentan conflictos emocionales, socia-
les y financieros notables (Lopera Medina, 2017; Parra
Baltazar et al., 2016). En vista de esta compleja realidad,
surge la urgente necesidad de establecer conocimientos
solidos aportados a través de la educacion comunitaria,
que ayuden a proteger los derechos y la dignidad de este
grupo vulnerable.

En el contexto ecuatoriano, el Ministerio de Salud Publica
(MSP) identifica las enfermedades catastroficas en nueve
categorias, reconociendo 106 enfermedades cataloga-
das como raras y huérfanas. En referencia a estas enfer-
medades, se ha destacado que deterioran la salud de las
personas, requiriendo tratamientos continuos. Debido a
su elevada complejidad, estas enfermedades son agu-
das, prolongadas y amenazantes, llegando incluso a ser
letales (Valladares Garrido et al., 2017). Muchas de estas
patologias resultan en la incapacidad de los pacientes y
provocan un detrimento en su situacion econémica y en
la de sus familias.



Las enfermedades catastréficas y de alta complejidad pueden tener un impacto considerable en diversos derechos
humanos, inherentes a las personas. Aquellos que padecen estas enfermedades ven comprometidos varios de sus de-
rechos fundamentales, incluyendo la vida, la integridad personal, la salud, el trabajo, la no discriminacion, la dignidad
humana, la informacioén, un nivel de vida adecuado, y la participacion en la vida politica y cultural (Jacome Cordones
et al., 2022). Estos derechos se ven afectados aiin mas en ausencia de una legislacion especifica y bien desarrollada
que reconozca todas las necesidades de este grupo vulnerable, abordando de manera integral estas dimensiones
garantizadoras (Dutan Yunga y Quinche Lavanda, 2021).

Se comprende que el ambito publico debe desempefiar un rol que posibilite a los individuos vivir en sociedad en con-
diciones acordes con su dignidad. El ser humano posee atributos y dignidad inherentes que deben ser respetados y
resguardados por las instituciones y autoridades gubernamentales.

Este enfoque implica una responsabilidad ética y moral por parte del ambito publico para fomentar el bienestar y el
respeto hacia la sociedad en su totalidad. En este sentido, el &mbito publico debe actuar como un facilitador de con-
diciones sociales que permitan a todos los individuos vivir con dignidad y en igualdad de circunstancias. La esencia
del ambito publico deberia ser la de propiciar una convivencia social que respalde y promueva la dignidad humana
en todas sus dimensiones.

En el contexto ecuatoriano, la Constitucion de la Republica (Ecuador. Asamblea Nacional Constituyente, 2008) situa
a las personas con enfermedades catastréficas o de alta complejidad en los grupos de atencion prioritaria. Esto les
asegura el derecho a recibir atencion especializada y gratuita en todos los niveles de manera oportuna y preferente.

Estableciendo una norma jurisprudencial de obligatorio cumplimiento, la Corte Constitucional ha determinado que
las personas con enfermedades catastroficas, como el cancer y tumores cerebrales, entre otras catalogadas por el
Ministerio de Salud, cuentan con una estabilidad laboral reforzada, lo que implica la prohibicién de su despido basado
en esta condicion. Sin embargo, el legislador no ha optado por mejorar de manera explicita los derechos y condiciones
laborales de este grupo de atencion prioritaria en el &mbito privado.

La Ley Organica de Servicio Publico (Ecuador. Asamblea Nacional, 2010) y su reglamento consideran de manera es-
pecifica los casos de licencia con remuneraciéon de hasta seis meses y dos horas diarias para rehabilitacion en caso
de que el servidor o servidora padezcan de enfermedad catastréfica. También abordan los procedimientos de justifica-
cién en caso de ausencias generadas por la condicion médica. También, la obligacion de las instituciones del sector
publico de llevar a cabo inducciones dirigidas a los nuevos servidores sobre el trato y la promocion de derechos de
Sus compafieros y usuarios que merecen atencion prioritaria.

Ademas, se establece la vinculacion que opera a favor de este grupo cuando la persona no pueda acceder direc-
tamente a un puesto de trabajo en la administracion publica. Permitiendo la insercion de un familiar conforme a las
regulaciones legales y cumpliendo con las acciones afirmativas correspondientes.

La falta de empatia hacia personas con enfermedades catastréficas puede manifestarse a través de diversos proble-
mas identificados en la sociedad. Algunos de estos problemas incluyen (Tabla 1):

Tabla 1. Problemas que genera la falta de empatia hacia personas con enfermedades catastréficas

Manifestacion

Descripcion

Impacto empatico

Estigmatizacion y prejuicios

Las personas que enfrentan enfermedades catastrdficas a
menudo son victimas de estigmatizacion y prejuicios. Pueden
ser etiquetadas errbneamente, lo que contribuye a la percepcion
negativa y la marginacion social.

La estigmatizacion dificulta la creacion de cone-
xiones empaticas, ya que las personas afecta-
das pueden sentirse juzgadas y rechazadas.

Falta de comprension

La falta de informacion precisa sobre las enfermedades catastro-
ficas contribuye a la falta de comprension. Las personas pueden
carecer de conocimiento sobre los desafios diarios, el impacto
emocional y las necesidades especfficas de quienes enfrentan
estas condiciones.

La falta de comprension lleva a la falta de
empatia, ya que la sociedad puede no apre-
ciar completamente las luchas y obstaculos
enfrentados por aquellos con enfermedades
catastrdficas.

Aislamiento social

Las personas con enfermedades catastroficas a menudo experi-
mentan aislamiento social debido a la incomodidad de los demas
o la falta de inclusion en actividades sociales.

El aislamiento social puede surgir cuando la
sociedad no reconoce la importancia de la
inclusion y el apoyo emocional, lo que resulta en
una falta de conexién empatica.

62




La ausencia de recursos educativos y de apoyo adecuados La falta de recursos adecuados limita la capaci-

contribuye a la falta de empatia. La sociedad puede no estar dad de la sociedad para comprender y abordar
Falta de recursos de apoyo oo : ) P ' b

bien informada sobre cémo ofrecer apoyo emocional o practico a | las necesidades especificas de aquellos que

personas con enfermedades catastréficas. enfrentan condiciones de salud graves.

A menudo, la falta de empatia surge de un desconocimiento de El desconocimiento de las experiencias indivi-
Desconocimiento de experien- | las experiencias individuales de las personas con enfermedades | duales dificulta la empatia genuina, ya que las
cias individuales catastrdficas. Cada individuo enfrenta su propia realidad, y la personas no reconocen la singularidad de cada
sociedad puede generalizar o malinterpretar estas experiencias. | situacion.

Fuente: Elaboracion propia

Enfrentar estos problemas empaticos requiere programas educativos y campafias de sensibilizacion que aborden la
falta de informacion, reduzcan el estigma, fomenten la comprension y promuevan un cambio cultural hacia una socie-
dad mas empatica y solidaria con aguellos que enfrentan enfermedades catastréficas.

Las personas que padecen enfermedades catastroficas a menudo desarrollan mecanismos de resguardo ante la falta
de empatia que pueden enfrentar en su entorno. En primer lugar, algunos individuos optan por retraerse emocional-
mente, cerrandose a la posibilidad de compartir sus experiencias y emociones con aquellos que muestran falta de
comprension. Este retraimiento puede ser una forma de proteccién emocional, ya que evita exponerse a juicios insen-
sibles o comentarios despectivos.

Ademas, algunos pacientes buscan apoyo en comunidades en linea o grupos de apoyo especificos para personas
que enfrentan enfermedades similares. Estos espacios ofrecen un ambiente donde la empatia es mas probable, ya que
los participantes comparten experiencias similares y comprenden la complejidad de las situaciones. Este tipo de redes
de apoyo pueden llenar el vacio dejado por la falta de empatia en el entorno mas cercano del paciente.

Otro mecanismo de resguardo es la busqueda activa de profesionales de la salud y cuidadores que demuestren em-
patia y comprension. Los pacientes pueden preferir trabajar con aquellos que no solo tienen habilidades médicas, sino
también la capacidad de conectarse emocionalmente con ellos. La relacion terapéutica basada en la empatia puede
ser crucial para el bienestar emocional de quienes enfrentan enfermedades catastréficas.

Adicionalmente, algunas personas desarrollan una fortaleza emocional interna como respuesta a la falta de empatia
externa. Cultivan una actitud resiliente que les permite enfrentar los desafios con determinacion y mantener un enfoque
positivo en sus vidas a pesar de la falta de comprension de quienes los rodean. Estos mecanismos son esenciales para
preservar la salud emocional de los pacientes en circunstancias dificiles.

El objetivo principal de la investigacion es disefiar e implementar un programa educativo destinado a incrementar la
empatia de la comunidad hacia las personas que enfrentan enfermedades catastréficas. La investigacion busca abor-
dar la falta de empatia identificada en la sociedad mediante la creacion de un enfoque educativo integral que se centre
en la comprension profunda de las experiencias y desafios de aguellos con condiciones de salud graves. El proyecto
tiene como metas especificas fomentar la empatia, reducir el estigma asociado con las enfermedades catastroficas y
generar conciencia en la comunidad sobre estas condiciones.

MATERIALES Y METODOS

La metodologia de esta investigacion se estructura con el propoésito de disefiar e implementar un programa educativo
enfocado en incrementar la empatia de la comunidad hacia las personas que enfrentan enfermedades catastréficas.
Se busca abordar |a falta de empatia identificada en la sociedad a través de un enfoque educativo integral. Los objeti-
vos especificos del proyecto son fomentar la empatia, reducir el estigma asociado con las enfermedades catastréficas
y generar conciencia en la comunidad sobre estas condiciones (Acosta Faneite, 2023).

Se lleva a cabo un estudio experimental con enfoque metodoldgico mixto (cualitativo y cuantitativo) (Huber et al.,
2018). Se implementa el programa educativo en un grupo seleccionado de la comunidad, mientras que otro grupo
actuara como control sin intervencion educativa. Se realizan mediciones antes y después del programa para evaluar
cambios en la empatia y percepciones hacia las personas con enfermedades catastréficas.

La muestra se compone por miembros de la comunidad que son seleccionados de manera aleatoria para participar en
el programa educativo. Se garantiza la diversidad demografica para obtener resultados representativos.
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Se utilizan encuestas validadas para evaluar niveles de
empatia y actitudes hacia personas con enfermedades
catastroficas. Ademas, se llevan a cabo entrevistas cua-
litativas para obtener perspectivas mas profundas sobre
los cambios percibidos después del programa.

Recopilacion de datos: Antes de la implementacion, se
administran encuestas de linea base y se realizan entre-
vistas iniciales.

Andlisis de datos: Se lleva a cabo un analisis estadistico
para comparar las respuestas de los grupos experimen-
tal y de control. Se utilizan pruebas de significancia para
identificar cambios significativos en los niveles de empa-
tia y reduccion del estigma.

Se espera que el proyecto genere un cambio significativo
en la percepcion de la comunidad hacia las personas con
enfermedades catastroficas. La evaluacion de los resulta-
dos permitira medir la efectividad del programa y ajustar
estrategias para lograr los objetivos delineados.

RESULTADOS

Las personas que enfrentan enfermedades catastréficas
y de alta complejidad se encuentran con diversos desa-
flos que se manifiestan en distintas esferas. Segun los
participantes del estudio, las areas principales afectadas
son la salud, el ambito laboral, la situacion econémica y
la vida social. En cuanto a la salud, se identifican diversos
problemas que enfrenta el paciente que padece enferme-
dades catastroficas (Figura 1):

Figura 1. Problemas que enfrenta el paciente de enferme-
dades catastréficas en cuanto a la salud.

Fuente: Elaboracion propia

La dificultad para acceder a tratamientos médicos es-
pecializados, los elevados costos de los medicamentos
necesarios para tratar diversas enfermedades, obstacu-
los en el acceso a atencion médica oportuna, la falta de
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empatia por parte de instituciones y de muchos actores
del sector de la salud, incluyendo médicos, enfermeras y
personal administrativo de centros de salud, contribuyen
a disminuir la calidad de vida de los pacientes.

Los participantes comparten sus percepciones sobre los
desafios que enfrentan en el ambito laboral, destacando
problemas laborales que tienen un impacto significativo

en sus vidas, en gran medida (Figura 2).

Figura 2. Problemas que enfrentan las personas con en-
fermedades catastréficas en el ambito laboral.

Fuente: Elaboracion propia

La inestabilidad laboral emerge como una inquietud sig-
nificativa para las personas que enfrentan enfermedades
catastréficas y de alta complejidad. La imprevisibilidad in-
herente a estas enfermedades puede afectar su capaci-
dad para mantener empleos a largo plazo, exponiéndolos
al riesgo de perder sus trabajos y enfrentar dificultades
financieras. Esto repercute no solo en su calidad de vida,
sino también en la de sus familias, obstaculizando el ac-
ceso a tratamientos médicos necesarios.

Las enfermedades catastréficas pueden provocar varia-
ciones en la salud, demandando tratamientos médicos
frecuentes. Muchos empleadores, sin mostrar disposi-
cién para ajustar horarios o condiciones laborales, optan
por poner fin a la relacién laboral, generando un impac-
to negativo en la calidad de vida de los afectados y sus
familias.

La falta de visibilidad de muchas enfermedades catastro-
ficas a primera vista contribuye a la discriminacion y falta
de comprension por parte de empleadores y comparieros
de trabajo. Esta falta de reconocimiento se traduce en ac-
titudes negativas y estigmatizantes en el entorno laboral.
Ademas, se presentan problemas como la escasez de



oportunidades laborales, la exclusion social en el trabajo
y la falta de flexibilidad en los horarios laborales.

La sociedad, el sistema legal y la falta de comprension
de las necesidades particulares de estas personas contri-
buyen a la discriminacion y el estigma, afectando la pro-
teccion legal de sus derechos. En el @mbito econdmico,
los altos costos de tratamientos y medicamentos ejercen
presion sobre sus finanzas, incluyendo gastos indirectos
como transporte y alojamiento para acceder a atencion
meédica especializada.

El desempleo derivado de despidos dirigidos a personas
con estas condiciones constituye un problema econémi-
CO grave, impactando negativamente en la vida financie-
ra de los afectados y sus familias. La falta de acceso a
seguros médicos adecuados agrava la carga financiera
y pone en riesgo el acceso a la atenciéon médica necesa-
ria. Ademas, la carga econdémica afecta a los miembros
familiares, generando tensiones econdémicas adicionales.

Muchas personas adquieren compromisos financieros
antes de ser diagnosticadas con enfermedades catas-
tréficas, y estos compromisos se vuelven inmanejables
frente a tratamientos costosos y pérdida de empleo. Esto
resulta en tensiones emocionales y psicologicas adicio-
nales para los pacientes y sus familias.

Este estudio identifica problemas sociales complejos rela-
cionados con las dificultades interpersonales y comunita-
rias que enfrentan las personas con enfermedades catas-
tréficas. El estigmay la falta de comprension generalizada
pueden llevar a la discriminacion, el aislamiento social y
la pérdida de relaciones personales y apoyo emocional,
generando un problema social adicional debido a la falta
de comprension sobre las implicaciones y desafios de es-
tas enfermedades. Esto puede contribuir a una sensacion
de soledad y aislamiento emocional.

Reconocer y abordar estos desafios no solo implica la
implementacion de normativas especializadas, sino tam-
bién la promocion de una conciencia publica informada
y empética, asi como la creacion de una red sélida de
apoyo multidisciplinario.

DISCUSION

Es esencial combatir la estigmatizacion y los prejuicios
mediante programas educativos que desafien las per-
cepciones erréneas y fomenten la comprension. Sesiones
interactivas, testimonios y charlas con expertos pueden
ayudar a desmontar estereotipos, destacando las histo-
rias personales y resaltando la diversidad de experien-
cias de las personas con enfermedades catastréficas. La
educacion debe centrarse en construir empatia al resaltar
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la humanidad compartida, independientemente de las di-
ferencias de salud.

La falta de comprension se puede abordar mediante cam-
pafias educativas que proporcionen informaciéon precisa
sobre diversas enfermedades catastréficas. Se deben
utilizar recursos multimedia, como videos informativos y
materiales educativos visuales, para explicar los desafios
diarios y las necesidades especificas de estas condicio-
nes. La educacion publica debe destacar la importancia
de la empatia al enfrentar la realidad de quienes enfren-
tan condiciones de salud graves.

Los programas educativos deben trabajar para superar el
aislamiento social mediante la promocién de la inclusion.
Esto implica fomentar ambientes amigables y accesibles,
asi como educar sobre la importancia de la participacion
activa en la comunidad. Redefinir la normalidad a través
de la educacion puede cambiar las percepciones y fo-
mentar un sentido de pertenencia para aquellos con en-
fermedades catastroéficas.

Es crucial abordar la falta de recursos educativos y de
apoyo mediante la creacion de plataformas en linea, fo-
lletos y seminarios que brinden informacion practica. La
educacion debe capacitar a la sociedad sobre cémo
ofrecer apoyo emocional y practico de manera efectiva.
Facilitar la accesibilidad a estos recursos es esencial
para que la comunidad esté bien informada y se sienta
capacitada para brindar apoyo.

La educacion debe centrarse en personalizar las expe-
riencias y narrativas de las personas con enfermedades
catastroéficas. Proyectos artisticos, historias individuales y
medios creativos pueden ilustrar la diversidad de viven-
cias. Al destacar la singularidad de cada situacion, se
fomenta una comprension mas profunda y una conexiéon
empética genuina por parte de la sociedad.

En resumen, la educacion es la clave para abordar los
problemas empaticos hacia las personas con enfermeda-
des catastréficas. Al desafiar la estigmatizacion, propor-
cionar informacion precisa, fomentar la inclusion, desarro-
llar recursos adecuados y personalizar las experiencias,
se puede construir una sociedad mas empatica y solida-
ria, donde cada individuo sea reconocido y apoyado en
su lucha contra las condiciones de salud graves.

Proyecto educativo

En virtud de los problemas identificados en esta investi-
gacion se propone el siguiente proyecto educativo, diri-
gido a fomentar la empatia respecto a las personas que
padecen enfermedades catastroficas.



Titulo del Proyecto: “Cultivando la Empatia: Un Enfoque
Educativo para Apoyar a Personas con Enfermedades
Catastroficas”

Introduccion: El proyecto se enfoca en el disefio y ejecu-
cién de un programa educativo destinado a incrementar
la empatia de la comunidad hacia las personas que en-
frentan enfermedades catastréficas. La empatia desem-
pefia un papel crucial en el bienestar emocional y social
de quienes padecen condiciones de salud graves, y su
promocién puede contribuir a la construccion de una so-
ciedad mas solidaria y comprensiva.

Objetivos:

1. Fomentar la empatia: Desarrollar una comprension pro-
funda de las experiencias y desafios enfrentados por per-
sonas con enfermedades catastréficas, promoviendo la
empatia y la conexién humana.

2. Reducir el estigma: Abordar estereotipos y prejuicios
asociados con enfermedades catastréficas para crear un
entorno mas inclusivo y respetuoso.

3. Generar conciencia: Informar a la comunidad sobre
diferentes enfermedades catastréficas, sus impactos y
como pueden ofrecer apoyo a quienes las enfrentan.

Metodologia:

« 1. Sesiones educativas interactivas:

« Talleres participativos para comprender las experien-
cias de las personas con enfermedades catastréficas.

« Simulaciones y actividades que generen empatia y
conciencia sobre los desafios diarios.

« Testimonios de pacientes y profesionales de la salud
para proporcionar perspectivas diversas.

« 2. Eventos comunitarios:

« Charlas y paneles con expertos médicos para abor-
dar mitos y conceptos erréneos sobre enfermedades
catastroficas.

+ Ferias de salud para ofrecer informacion detallada so-
bre diversas condiciones y recursos disponibles.

3. Campafias de sensibilizacion:

« Campafias en redes sociales, afiches y medios locales
para difundir informacion clave y desterrar estigmas.

« Historias de superacion vy resiliencia compartidas en
diversos formatos multimedia.

4. Participacion de escuelas y centros de educacion:

* Incorporacion del programa en el curriculo escolar
para inculcar valores de empatia desde temprana
edad.
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» Proyectos artisticos y literarios que reflejen la com-
prension y apoyo hacia personas con enfermedades
catastroficas.

* 5. Recursos en linea:

+ Creacion de una plataforma en linea con recursos
educativos, testimonios y guias para familiares y ami-
gos de personas afectadas.

+ Foros y grupos de apoyo virtual para facilitar la inte-
raccion y el intercambio de experiencias.

* Evaluacion:

* Encuestas de conocimiento y actitudes antes y des-
pués del programa.

» Entrevistas con participantes para evaluar la eficacia
de las sesiones educativas.

» Monitorizacién de la participacion en eventos y activi-
dades comunitarias.

Impacto esperado: Se espera que el proyecto genere un
cambio significativo en la percepcion de la comunidad
hacia las personas con enfermedades catastroficas, pro-
moviendo una cultura de empatia, comprension y apoyo
mutuo. Ademas, se busca reducir el estigma asociado
con estas condiciones y crear un entorno mas inclusi-
vo y solidario para quienes enfrentan desafios de salud
significativos.

CONCLUSIONES

Este estudio aborda la significativa problematica que en-
frentan las personas con enfermedades catastréficas y
de alta complejidad, destacando sus desafios en areas
fundamentales como la salud, el ambito laboral, la situa-
cién econdmica y la vida social. Los resultados revelan la
necesidad urgente de acciones integrales que vayan mas
alla de las normativas especializadas y aborden la falta
de empatia y comprension en la sociedad.

La educacion civica y sanitaria emerge como una he-
rramienta crucial para contrarrestar la discriminacion, el
estigma vy la falta de apoyo hacia esta poblacion. Al au-
mentar la conciencia publica, la educacion desempena
un papel esencial en la reducciéon de prejuicios y estereo-
tipos, fomentando la empatia y promoviendo un cambio
cultural hacia la inclusion.

La investigacion propone un proyecto educativo in-
novador, titulado “Cultivando la Empatia: Un Enfoque
Educativo para Apoyar a Personas con Enfermedades
Catastroéficas”. Este proyecto tiene como obijetivos prin-
cipales fomentar la empatia, reducir el estigma asociado
con las enfermedades catastroficas y generar concien-
cia en la comunidad sobre estas condiciones. La meto-
dologia del estudio experimental, que incluye sesiones



educativas interactivas, eventos comunitarios, campa-
fAas de sensibilizacion y participacion en escuelas, se
presenta como una estrategia efectiva para lograr estos
objetivos.

El disefio del estudio experimental, con un grupo de in-
tervencion y otro de control, permitira evaluar de manera
objetiva el impacto del programa educativo en la empatia
y percepciones de la comunidad hacia las personas con
enfermedades catastroficas. La diversidad demografica
de la muestra garantizara resultados representativos y
aplicables a diferentes contextos.

Los resultados obtenidos hasta ahora destacan la ines-
tabilidad laboral como una preocupacion significativa,
evidenciando la necesidad de intervenciones especificas
en el ambito laboral para abordar la falta de flexibilidad,
la discriminacion vy la falta de comprension por parte de
empleadores y compafieros de trabajo.

En términos econdmicos, la carga financiera asociada
con tratamientos y medicamentos se presenta como un
desafio importante, subrayando la importancia de progra-
mas educativos que informen a la sociedad sobre estas
dificultades y promuevan un apoyo financiero mas solido.

Las conclusiones de este estudio enfatizan la necesidad
de una estrategia educativa integral que no solo se cen-
tre en normativas y regulaciones, sino que también pro-
mueva una conciencia publica informada y empatica. La
implementacion del proyecto educativo propuesto tiene
el potencial de generar un cambio significativo en la per-
cepciodn y apoyo de la comunidad hacia las personas con
enfermedades catastréficas, contribuyendo a construir
una sociedad méas solidaria y comprensiva.
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