
Eurochild 
Avenue des Arts 7/8, 1210 Brussels 

Legal Address: Rue de la Charité 22, 1210 Brussels 
Tel. +32 (0)2 511 70 83 Fax +32 (0)2 511 72 98 

info@eurochild.org  

 

Barreras invisibles, desafíos visibles: La salud no es un privilegio 
 

 
 

Con motivo de la conferencia del Día Europeo de las Personas con Discapacidad, la Fundación 
para la Investigación Sant Joan de Déu, miembro de Eurochild, comparte la importancia de 
reconocer las discapacidades y enfermedades visibles e invisibles, así como el impacto que 
estas pueden tener en la salud emocional y mental de los niños. 

En la Fundación Sant Joan de Déu, creamos un consejo juvenil (llamado KIDS Barcelona) en 2015 
para defender los derechos de los niños y jóvenes en cuanto al acceso a la atención médica, en 
particular al acceso a la investigación en salud. Este consejo actúa como un enlace directo entre 
nuestros equipos de investigación y los representantes jóvenes de pacientes, con el objetivo de 
garantizar que los derechos descritos en los Artículos 12 y 24 de la Convención sobre los 
Derechos del Niño (CDN) se integren de forma consistente en el diseño y la implementación de 
iniciativas de investigación en salud. 

Cuando pensamos en niños y jóvenes que viven con discapacidades, a menudo imaginamos a 
alguien en silla de ruedas o con una discapacidad visible. Sin embargo, muchas enfermedades 
invisibles imponen limitaciones significativas que no son evidentes a primera vista. Como 
resultado, la sociedad puede no reconocer las necesidades no cubiertas de estos jóvenes, lo que 
podría llevar a pasar por alto acciones que facilitarían su inclusión. 

Los niños y jóvenes, incluso aquellos con una enfermedad o condición invisible, tienen los 
mismos derechos que sus pares sanos. Esto incluye el derecho a una atención médica óptima, 
educación y todos los derechos establecidos en la Convención sobre los Derechos del Niño, que 
ha sido respaldada por 196 países en todo el mundo. Nuestra institución aborda la salud de 
forma holística, abarcando no solo su dimensión biológica sino también sus dimensiones 
psicológica y social. 

https://www.sjdrecerca.org/en/foundation/
https://www.kidsbarcelona.org/en
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Nunca es tarde, pero vamos tarde para tomar medidas que aseguren los derechos plenos de 
niños y jóvenes que viven tanto con discapacidades visibles como invisibles. Debemos también 
considerar que estos desafíos, y a veces la discriminación, probablemente persistan cuando 
estos jóvenes se conviertan en adultos. Necesitamos garantizar estos derechos durante la 
adultez, en alineación con la Declaración Universal de los Derechos Humanos. 

Compartimos tres ejemplos que ilustran el profundo impacto que la discapacidad puede tener 
en los jóvenes: 

 La historia de Eric que se enfrenta una condición ultra rara e invisible que causa recaídas 
severas, produciendo un dolor extremo y requiriendo estancias prolongadas en clínicas 
del dolor. No puede asistir a la escuela regular y carece de un maestro de apoyo porque 
tiene más de 16 años. En España, este servicio público solo está disponible para menores 
de 16 años que están enfermos. 

 La historia de Nora que vive con atrofia muscular espinal y usa silla de ruedas para 
poderse desplazar. Si la educación es un derecho universal, ¿por qué no se consideran 
las necesidades específicas de los jóvenes adultos cuando ingresan a la universidad? 
Nora carece de una persona de apoyo necesaria para asistirla en sus necesidades básicas 
diarias, y como no es completamente autónoma, esto presenta para ella un continuo 
desafío. 

 La historia de Sergi, que a los 14 años le diagnosticaron osteosarcoma, y debido a 
complicaciones fue sometido a una amputación. Ahora usa una prótesis en su pierna 
derecha. Acceder al mercado laboral para él ha sido un desafío, ya que muchas 
empresas no comprenden totalmente sus necesidades y a menudo asumen que no está 
calificado para realizar tareas para las que, de hecho, es totalmente válido. 

Estas historias resaltan el impacto emocional de ser un niño o joven que vive con una 
discapacidad. No se trata solo de los servicios de salud, sino de proporcionar atención y servicios 
integrales para asegurar equidad e inclusión, metas aspiracionales que todavía presentan 
desafíos significativos en Europa. Involucrar a niños y jóvenes en el diseño de las soluciones a 
estos restos es esencial para defender los principios de la CDN y de la Declaración Universal de 
los Derechos Humanos. Grupos como KIDS Barcelona, parte de eYPAGnet (Grupos de 
Asesoramiento de Jóvenes Europeos), pueden contribuir a diseñar soluciones que prevengan la 
discriminación contra niños y jóvenes con discapacidades causadas por enfermedades. 

¡Nunca es tarde! 

Para más información, por favor contacte a Begonya Nafria, Jefa de Participación de Pacientes 
en Investigación en la Fundación Sant Joan de Déu para la Investigación. 
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