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Resumen

Justificacion: En compaiiias del sector de consumo masivo, donde las exigencias productivas son altas y constantes,
la presencia de colaboradores diagnosticados con enfermedades catastroficas, raras o huérfanas plantea la necesidad
de analizar el impacto de este diagndstico en su entorno laboral. Objetivo: Analizar el diagndstico de enfermedades
catastroficas, raras o huérfanas y la prevalencia de riesgos psicosociales, cuadros de ansiedad y depresion,
identificando las vulnerabilidades criticas en el entorno laboral. Metodologia: Para ello, se empled un enfoque
cuantitativo no experimental de alcance descriptivo con una poblacion de 78 colaboradores. La recoleccion de datos
se realizo mediante la Bateria de Instrumentos para la Evaluacion de Factores de Riesgo Psicosocial y los inventarios
de Maslach (MBI), Beck-II (BDI-II) y Ansiedad de Beck (BAI). Resultados: El 51% de la muestra presentd un riesgo
psicosocial alto y el 49% un riesgo medio; ademas, se detectd un 65% de cansancio emocional elevado y un 63% con
niveles de ansiedad entre moderada y severa. Conclusion: el estudio describe una situacion de vulnerabilidad
psicosocial y emocional generalizada en la poblacion evaluada, en la que las exigencias laborales y las condiciones
de salud coexistentes configuran un escenario de riesgo que podria afectar el bienestar y el desempefio profesional.
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Abstract

Justification: In mass consumer goods companies, where productivity demands are high and constant, the presence
of employees diagnosed with catastrophic, rare, or orphan diseases underscores the need to analyze the impact of such
diagnoses within the workplace environment. Objective: To analyze the diagnosis of catastrophic, rare, or orphan
diseases and the prevalence of psychosocial risks, anxiety, and depression, identifying critical vulnerabilities in the
work environment. Methodology: A non-experimental quantitative approach with a descriptive scope was employed,
involving a population of 78 employees. Data were collected using the Battery of Instruments for the Assessment of
Psychosocial Risk Factors, as well as the Maslach Burnout Inventory (MBI), the Beck Depression Inventory-II (BDI-
IT), and the Beck Anxiety Inventory (BAI). Results: Fifty-one percent of the sample presented high psychosocial risk
and 49% moderate risk. Additionally, 65% showed high levels of emotional exhaustion, and 63% reported anxiety
levels ranging from moderate to severe. Conclusion: The study describes a generalized situation of psychosocial and
emotional vulnerability among the evaluated population, in which workplace demands and coexisting health
conditions create a risk scenario that may affect well-being and professional performance.

Keywords: catastrophic diseases, workplace inclusion, psychosocial risk, social work.
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INTRODUCCION

Las enfermedades raras, huérfanas, cronicas y catastroficas representan un desafio de salud publica
debido a su naturaleza prolongada y la complejidad de su manejo clinico. Mientras que la
Organizacion Mundial de la Salus (OMS, 2024) las define por su baja prevalencia (menos de 5 casos
por cada 10,000 personas), el Ministerio de Salud Publica de Ecuador (MSP, 2019) enfatiza que su
impacto es integral. La dificultad en el diagnoéstico y el alto costo de los tratamientos derivan en una
problematica que desestabiliza no solo el bienestar fisico, sino también el entorno socioecondmico y
emocional de quienes las padecen.

A nivel internacional, un analisis reveld que el 87 % de las personas con enfermedades raras o
huérfanas presenta algun grado de incapacidad laboral; el 90 % de los estudios reporta un aumento
del ausentismo y el 100 % evidencia un deterioro significativo en la capacidad para trabajar. Ademas
de los efectos clinicos, se describen consecuencias psicosociales y laborales de elevada magnitud
(Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, 2022). Por su parte, una enfermedad catastrofica se
caracteriza por ser grave, de alto costo de tratamiento, generalmente degenerativa y de dificil
recuperacion, y puede generar incapacidad temporal o permanente en quienes la padecen (Ministerio
de Salud Publica, 2019).

En Ecuador, se catalogan como enfermedades catastroficas aquellas que implican un alto riesgo para
la vida, consideradas cronicas y no emergentes, que requieren tratamiento prolongado y, en ocasiones,
permanente. Suelen tener origen genético, curso progresivo y degenerativo, con elevada complejidad
diagnostica, prondstica y terapéutica, pudiendo comprometer la anatomia del paciente hasta generar
discapacidad (MSP, 2012). Estas condiciones, ademas de su dimension clinica, representan desafios
estructurales para el Estado, pues ponen en riesgo la sostenibilidad del sistema de salud publica,
afectando la gratuidad de los tratamientos, el acceso y la disponibilidad de especialistas (Groft et al.,
2021).

En el plano personal, impactan profundamente en la calidad de vida, ya que interfieren con el
desarrollo cotidiano del individuo. Factores como la percepcion de la enfermedad, el
acompafiamiento familiar, el estado de animo frente a los tratamientos, los estigmas del entorno y el
aislamiento social pueden intensificar este impacto, generando un deterioro progresivo de la salud
integral, agravamiento de la sintomatologia clinica y afectacion del proyecto de vida, configurando
un ciclo de vulnerabilidad que compromete la funcionalidad en las actividades diarias (Andrade et
al., 2021).

En el ambito laboral, estas enfermedades representan un reto para las organizaciones, debido a que
pueden comprometer la estabilidad de los colaboradores, generar percepciones asociadas a baja
productividad y reducir los ingresos econdmicos por subsidios o periodos de incapacidad. Esto incide
directamente en los indices de ausentismo, el clima organizacional, la rotacion de personal y el
endeudamiento (Gaulke, 2021). Desde una perspectiva ocupacional, el impacto se manifiesta en la
capacidad de mantener el empleo, adaptarse a las exigencias laborales y sostener relaciones de trabajo
estables. No obstante, el 76 % de las personas diagnosticadas con enfermedades raras reporta haber
experimentado algln tipo de discriminacion laboral, y el 67 % afirma no haber sido considerado para
promociones o crecimiento profesional debido a su condicion de salud (Wang & He, 2021).

Tomando en consideraciéon una perspectiva ocupacional, el impacto de estas enfermedades se
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manifiesta en la capacidad de mantener un empleo, adaptarse a las exigencias laborales y sostener
relaciones laborales sanas y estables; pese a esto el 76 % de las personas diagnosticadas con
enfermedades raras reportan haber experimentado algin tipo de discriminacion laboral, y el 67 %
afirma no haber sido considerado para promociones o crecimiento profesional debido a su condicion
de salud (Wang & He, 2021).

De forma complementaria, un estudio comparativo entre nueve paises europeos evidenciod que las
personas con condiciones crdonicas redujeron su jornada laboral y perdieron en promedio 6,78 horas
por semana. Ello se tradujo en pérdidas de productividad equivalentes al 15-23 % del gasto total en
paises como Espafia y Alemania, y del 4-9 % en Italia o Suecia (Polanco & Ofia, 2024).

En sectores de alta exigencia productiva, como el de consumo masivo, estas cifras adquieren especial
relevancia, ya que la presencia de colaboradores diagnosticados con enfermedades catastroficas, raras
o huérfanas no solo implica un desafio en la gestion del talento humano, sino que configura un
escenario de vulnerabilidad donde las demandas operativas convergen con el desgaste emocional
cronico.

Segun la OMS (2022), los riesgos psicosociales son situaciones que pueden causar dafo psicoldgico
o fisico a los trabajadores, entre ellas la carga laboral excesiva, la presion de tiempo, la falta de control
sobre las tareas, la inestabilidad contractual y la insuficiencia de apoyo organizacional. En
colaboradores con estas condiciones médicas, tales factores pueden intensificarse por la preocupacion
constante sobre su rendimiento, el temor a ser reemplazados o la dificultad para cumplir horarios
laborales, lo que puede llevarlos a asistir al trabajo pese a su deterioro fisico para demostrar
compromiso (Ortiz & Ramos, 2024). La falta de reconocimiento de la enfermedad como condicion
de vulnerabilidad laboral puede derivar en situaciones de acoso, aislamiento, sobrecarga o
desproteccion, configurando incluso formas de violencia organizacional (Korkmaz et al., 2023).

En este escenario, la exclusion laboral puede manifestarse a través de restricciones médicas, ausencias
por tratamientos o reposos, falta de apoyo emocional, negacion de licencias o desvinculacion
informal, situaciones que vulneran derechos reconocidos por la Organizacion Internacional del
Trabajo (OIT, 2022). En concordancia con ello, la Ley Orgéanica que Garantiza los Derechos
Laborales de las Personas con Discapacidad, Enfermedades Raras, Huérfanas o Catastroficas de Alta
Complejidad protege la estabilidad laboral, prohibe el acoso motivado por la condiciéon médica y
garantiza permisos, licencias y ajustes razonables al puesto o modalidad de trabajo (Asamblea
Nacional del Ecuador, 2025).

A partir de lo expuesto, el objetivo de este estudio es analizar el diagnodstico de enfermedades
catastroficas, raras o huérfanas y la prevalencia de riesgos psicosociales, cuadros de ansiedad y
depresion, identificando las vulnerabilidades criticas en el entorno laboral.

METODOLOGIA

La investigacion adopto un enfoque cuantitativo, de alcance descriptivo, con disefio no experimental
y corte transversal. El enfoque cuantitativo permiti6 el andlisis de variables medibles relacionadas
con la salud mental y el entorno laboral en colaboradores diagnosticados con enfermedades
catastroficas, raras o huérfanas, mediante la aplicacién de instrumentos estandarizados. El alcance
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descriptivo se centr6 en la caracterizacion de la prevalencia y los niveles de las variables estudiadas,
sin plantear relaciones causales. El disefio no experimental implico la observacion de las variables en
su contexto natural, considerando condiciones preexistentes como el diagnéstico médico de los
participantes y las caracteristicas del entorno laboral en una empresa del sector de consumo masivo,
sin manipulacion deliberada. Finalmente, el corte transversal correspondio a la recoleccion de datos
en un unico momento temporal, desarrollado entre agosto y octubre de 2025 (Hernandez-Sampieri &
Mendoza, 2018).

Participantes

La poblacion estuvo constituida por colaboradores diagnosticados con enfermedades catastroficas,
raras o huérfanas, conforme a la clasificacion del Ministerio de Salud Publica, que laboraban en una
empresa del sector de consumo masivo en Quito, Ecuador. Participaron 78 colaboradores que
cumplian los criterios establecidos, incluyéndose la totalidad de los casos identificados. Del total, el
58 % correspondioé a hombres y el 42 % a mujeres. En cuanto a la distribucion por area, el 73 %
desempefiaba funciones administrativas y el 27 % funciones operativas. Asimismo, el 19 % registraba
una discapacidad reconocida por la autoridad sanitaria.

Instrumentos

Para la evaluacion de los factores de riesgo psicosocial en el entorno laboral se empleo la Bateria de
Instrumentos para la Evaluacion de Factores de Riesgo Psicosocial (Ministerio de la Proteccion Social
& Universidad Javeriana, 2010). Este instrumento identifica condiciones intralaborales y
extralaborales mediante dos formas de aplicacion: Forma A (dirigida a personal profesional y de
jefatura) y Forma B (personal operativo). Evalta cuatro dimensiones: a) demandas del trabajo; b)
control sobre el trabajo; c) liderazgo y relaciones sociales; y d) recompensas.

Los items se califican en una escala tipo Likert de cinco opciones de respuesta (siempre, casi siempre,
a veces, casi nunca, nunca). El puntaje global permite clasificar el nivel de riesgo en categorias bajo,
medio, alto y muy alto. La bateria ha evidenciado propiedades psicométricas adecuadas en contextos
latinoamericanos. Al respecto, investigaciones como las de Saldarriaga & Saldarriaga (2022) y
Ospina (2023), han reportado niveles de consistencia interna satisfactorios, con coeficientes Alfa de
Cronbach que oscilan entre .70 y .92. Asimismo, se ha confirmado su validez de constructo mediante
analisis factoriales confirmatorios que respaldan la estructura multidimensional del instrumento
(Rojas et al., 2022). En la presente investigacion, la consistencia interna global alcanz6 un coeficiente
a = .88, lo que indica adecuada fiabilidad.

El desgaste laboral se evalué mediante el Inventario de Burnout de Maslach (MBI, 1997) en la versién
traducida al espanol (Calderon, 2009). El instrumento consta de 16 items distribuidos en tres
subescalas: a) cansancio emocional, que valora el agotamiento derivado de las demandas laborales;
b) despersonalizacion, que mide actitudes de distanciamiento o indiferencia hacia el trabajo; y c)
realizacion personal, que evalua la percepcion de competencia y logro profesional. Las respuestas se
registran en una escala de frecuencia de 0 a 6 puntos. Puntuaciones elevadas en cansancio emocional
y despersonalizacidn, junto con puntuaciones bajas en realizacion personal, indican mayor presencia
de burnout. Estudios previos han reportado coeficientes de fiabilidad de .90 para agotamiento
emocional y de .76 para despersonalizacion y realizacion personal (Jarrin-Garcia et al., 2022). En este
estudio, la consistencia interna global fue de o = .82.
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La sintomatologia ansiosa se midi6 con el Inventario de Ansiedad de Beck (BAI) (Beck et al., 1988)
version traducida al espafiol por Sanz et al., (2012). Compuesto por 21 items, evaltian la intensidad
de sintomas ansiosos somaticos y cognitivos durante la tltima semana. Cada reactivo se califica en
una escala de 0 a 3 puntos, con un rango total entre 0 y 63. Las puntuaciones permiten clasificar la
ansiedad en niveles minimo, leve, moderado y severo. En la muestra analizada, la consistencia interna
fue de a = .84. Respecto a sus propiedades psicométricas, la version en espanol ha demostrado una
elevada consistencia interna con coeficientes Alfa de Cronbach superiores a .90 en muestras clinicas
y de .88 en poblacion general y presenta una sélida validez convergente ( Blazquez et al., 2020).

Finalmente, la sintomatologia depresiva se evaludé mediante el Inventario de Depresion de Beck-II
(BDI-II) (Beck et al., 1996), en la adaptacion al espanol de Sanz et al. (2005). Este instrumento esta
integrado por 21 items que describen manifestaciones clinicas de depresion, tales como tristeza,
pesimismo y sentimientos de culpa. Cada item se puntua de 0 a 3, con un rango total de 0 a 63 puntos.
Los puntos de corte establecidos corresponden a depresion minima (0—13), leve (14—19), moderada
(20-28) y grave (29-63). El BDI-II ha demostrado sélidas propiedades psicométricas; en particular
en la version en espafol, reporta una consistencia interna con coeficientes Alfa de Cronbach que
oscilan entre .87 y .90 y exhibe una estructura bifactorial (somatico-afectiva y cognitiva) con
adecuada validez convergente respecto a otras escalas de depresion y ansiedad (Sanz, 2005).

Procedimientos

La investigacion contd con la autorizacion de la direccion de la empresa y del departamento de talento
humano. Posteriormente, se identificé a los colaboradores que cumplian los criterios de inclusion y
se los convoco para explicar los objetivos del estudio, el caracter voluntario de su participacion y la
garantia de confidencialidad de la informacion. Quienes aceptaron participar firmaron el
consentimiento informado. La aplicacion de los instrumentos se realizd6 de manera presencial en
espacios proporcionados por la organizacién, en horario laboral previamente coordinado, entre los
meses de agosto y octubre de 2025. La administracion fue colectiva en grupos reducidos. El tiempo
estimado de respuesta fue de aproximadamente 40 a 50 minutos. Una vez completados los
cuestionarios, los datos fueron codificados y registrados en una base digital para su posterior
procesamiento estadistico, garantizando el anonimato mediante la asignacion de codigos numéricos
a cada participante.

Analisis de Datos

El procesamiento estadistico se realiz6 mediante un software especializado para analisis cuantitativo.
Inicialmente se efectuo la revision, codificacion y depuracion de la base de datos. Posteriormente, se
calcularon los puntajes totales y por dimensiones de cada instrumento, conforme a los lineamientos
establecidos en sus respectivos manuales técnicos. A partir de las matrices de respuestas obtenidas,
se estimoO la consistencia interna de cada escala mediante el coeficiente o de Cronbach, con el
proposito de verificar la fiabilidad en la poblacion evaluada.

Una vez obtenidos los puntajes directos, estos fueron clasificados en niveles categoricos de acuerdo
con los puntos de corte definidos para cada instrumento. Con base en dicha categorizacion, se
calcularon frecuencias absolutas y porcentajes para describir la distribucion de los participantes en
los distintos niveles de riesgo psicosocial, burnout, ansiedad y depresion. Adicionalmente, se
elaboraron tablas de contingencia para la distribucion del nivel de riesgo psicosocial segln sexo.
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RESULTADOS

Los resultados globales de la clasificacion del riesgo se presentan en la Tabla 1. El anélisis de los
datos evidenci6 que la totalidad de los colaboradores diagnosticados con enfermedades catastroficas,
raras o huérfanas se ubico en un umbral de alto y medio de riesgo sin registros en niveles bajos o
nulos. Especificamente, el 51% de la poblacion se clasifica en riesgo alto, cifra que super6 la mitad
de los participantes, mientras que el 49% restante se sitiio en riesgo medio.

Tabla 1. Riesgo psicosocial en Colaboradores con Diagndstico de Enfermedades Catastroficas,
raras o Huérfanas

Nivel de Riesgo Cantidad Colaboradores Porcentaje
Riesgo Alto 40 51%
Riesgo Medio 38 49%

Nota: Resultados obtenidos de la Bateria de Instrumentos para la Evaluacion de Factores de Riesgo
Psicosocial.

El nivel de riesgo puede ser diferenciado por el sexo como se presenta en la Tabla 2; se encuentra
que el 47% de los hombres evaluados (19/45) y el 63.6% de las mujeres evaluadas (21/33) se
encuentran en la categoria de riesgo alto.

Tabla 2. Nivel de Riesgo Psicosocial por Sexo

Nivel de Riesgo Hombre Mujer
Riesgo alto 19 21
Riesgo medio 26 12
Total 45 33

Nota: Resultados obtenidos de la Bateria de Instrumentos para la Evaluacion de Factores de Riesgo
Psicosocial, categorizacion sexo.

En la Tabla 3 se muestra la prevalencia del cansancio emocional, donde el 65% de los colaboradores reporta
niveles altos; y en la categoria de despersonalizacién el 51% de la poblacion representa un riesgo medio;
mientras que en realizacion personal el 64% presenta un riesgo bajo.

Tabla 3. Niveles de Cansancio Emocional y Realizacion Personal

Dimension Nivel Cantidad Porcentaje
Cansancio Emocional Alto 51 65%
Bajo 27 35%
Despersonalizacion Alto 38 49%
Medio 40 51%
Realizacion Personal Alto 12 15%
Medio 16 21%
Bajo 50 64%

Nota: Resultados obtenidos del Inventario de Depresion de Beck-11 y la escala de ansiedad de Beck.
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DISCUSION

Los resultados evidenciaron que la totalidad de los colaboradores diagnosticados con enfermedades
catastroficas, raras o huérfanas se ubicé en niveles medio y alto de riesgo psicosocial. Esta
distribucion sugiere que la coexistencia entre una condicion clinica de curso prolongado y un entorno
laboral con demandas sostenidas puede intensificar la percepcion de exigencia y reducir la capacidad
de afrontamiento. Desde el modelo de Demandas y Recursos Laborales, las altas demandas, cuando
no se compensan con recursos organizacionales suficientes, se asocian con mayor probabilidad de
agotamiento y deterioro del bienestar psicologico (Bakker & Demerouti, 2007). En trabajadores con
enfermedades cronicas, esta relacion puede amplificarse debido a limitaciones fisicas, incertidumbre
sobre la evolucion clinica y requerimientos terapéuticos continuos.

La mayor proporcion de mujeres en nivel de riesgo alto coincide con evidencia que sefala diferencias
de género en la experiencia del estrés laboral y la carga psicosocial, particularmente cuando confluyen
responsabilidades laborales y familiares (Garcés-Delgado et al., 2023; Martin-Mufioz et al., 2024). Si
bien el disefio del estudio no permite establecer asociaciones explicativas, la literatura indica que las
mujeres con condiciones médicas cronicas pueden experimentar mayor sobrecarga subjetiva, lo que
incrementa la vulnerabilidad ante factores organizacionales adversos (Barrutia Barreto et al., 2022).

En relacion con el sindrome de burnout, el predominio de niveles altos de cansancio emocional
constituye un hallazgo relevante. Esta dimension representa el componente central del burnout y se
vincula directamente con la exposicion prolongada a demandas laborales intensas (Maslach et al.,
2001). En contextos donde los trabajadores deben sostener niveles de productividad similares a los
de la poblacion general, pese a limitaciones de salud, el esfuerzo compensatorio puede traducirse en
agotamiento sostenido. La presencia simultanea de despersonalizacion en nivel medio y baja
realizacion personal en un porcentaje considerable de participantes sugiere un proceso progresivo de
desgaste ocupacional, caracterizado por distanciamiento emocional y disminucion de la percepcion
de eficacia profesional.

En cuanto a la sintomatologia afectiva, la concentracion de ansiedad en niveles moderado y severo
(63 %) y la proporcion acumulada de depresion moderada y grave (49 %) evidencian una carga clinica
significativa. La Organizaciéon Mundial de la Salud (2022) ha sefialado que la salud mental en el
trabajo se ve afectada no solo por la presencia de enfermedad, sino por la interaccion entre
condiciones laborales, estabilidad contractual y percepcion de apoyo organizacional. En trabajadores
con diagnosticos complejos, la incertidumbre respecto a la continuidad laboral, el temor a la
estigmatizacion o la percepcion de ser remplazado pueden actuar como estresores adicionales,
incrementando la sintomatologia ansiosa y depresiva.

Asimismo, investigaciones en poblacion con enfermedades cronicas han demostrado que la presencia
de comorbilidad psicologica se asocia con mayor deterioro funcional y menor calidad de vida laboral
(Barrutia Barreto et al., 2022; Pascual Sanchez & Caballo-Escribano, 2017). En este estudio, la
coexistencia de riesgo psicosocial elevado, agotamiento emocional y sintomatologia afectiva sugiere
un patrén de vulnerabilidad acumulativa que trasciende el &mbito estrictamente clinico y se inscribe
en la dindmica organizacional.
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CONCLUSION

El estudio permiti6 constatar que la totalidad de los sujetos evaluados experimenta niveles de riesgo
psicosocial moderados y altos, lo que sugiere que las dinamicas laborales de la organizacién podrian
implicar desafios de adaptacion para colaboradores con condiciones de salud compleja. En este
contexto, se identificd una tendencia marcada hacia el agotamiento emocional, que afecta a mas de
la mitad de la poblacion, junto con niveles bajos de realizacion personal, situacion que podria
asociarse con un distanciamiento progresivo del trabajador respecto de sus metas y desarrollo
profesional tras el diagndstico.

Asimismo, la presencia de sintomatologia ansiosa y depresiva en rangos de moderado a severo en un
porcentaje considerable de participantes evidencia un estado de fragilidad emocional que coexiste
con la enfermedad fisica. En conjunto, los datos obtenidos constituyen una linea base descriptiva que
orienta la posible revision de protocolos internos de apoyo y acompafiamiento, dirigidos a la gestion
de la salud mental en el &mbito corporativo.

Implicaciones y Limitaciones

La prevalencia de riesgo psicosocial alto abre la puerta a la oportunidad de disefiar protocolos de
ajustes razonables que consideren no solo la limitacion fisica del colaborador, sino también la carga
mental. Esto implica una posible revision de los sistemas de metas y horarios para adaptarlos a la
capacidad de respuesta de trabajadores con condiciones de salud criticas. Mientras que, la presencia
de sintomatologia ansiosa y depresiva moderada-severa plantea la importancia de establecer
programas de vigilancia epidemioldgica de la salud mental. fomentando una cultura de
sensibilizacion sobre las enfermedades catastroficas, raras o huérfanas. Esto podria reducir el temor
al estigma y mejorar la percepcion de seguridad laboral, factores que los datos describen como areas
de vulnerabilidad actual.

Debido al disefio descriptivo y transversal, los resultados representan el estado de los colaboradores
en un momento especifico (agosto-octubre 2025). Por lo tanto, no es posible establecer relaciones de
causalidad ni determinar si el entorno laboral es el origen primario de la sintomatologia detectada o
si esta se deriva de la evolucidon natural de la enfermedad. Ademas, el estudio se limitd a una
poblacion de 78 colaboradores de una compaiiia especifica en la ciudad de Quito. En consecuencia,
los hallazgos no pueden generalizarse a la totalidad del sector de consumo masivo en Ecuador ni a
otras empresas como las organizaciones publicas o gubernamentales, ya que las dinamicas
organizacionales varian significativamente.
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