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1.Resumen

Cuando hablamos de discapacidad hablamos de un concepto que ha avanzado a lo largo
de la historia y si bien ya no es una poblacién que se encuentre invisibilizada, continuan
habiendo limitantes en la cotidianeidad de las personas en situacién de discapacidad. Una
de esas limitaciones, es la participacion plena en la sociedad y su relacionamiento con el
ocio donde las oportunidades de disfrute son reducidas y estan condicionadas con las
barreras del entorno que no logran permitir una buena accesibilidad. Es por eso, que

llevaremos a cabo un estudio sobre el ocio autopercibido en las personas con discapacidad.

El presente trabajo pretende exponer los resultados de una investigacién realizada con 50
participantes que se autoidentificaban como personas con algun grado de dependencia o
necesidad de ayuda, con edades comprendidas entre 18 y 65 afos, situandose como
principal objetivo evaluar su participacion en el ocio. Para este andlisis, se utilizé una
metodologia mixta descriptiva que empled una técnica de relevamiento a través de un
cuestionario online que fue previamente validado llamado PAD (Perfil de Autonomia 'y
Dependencia). Se eligieron 4 dimensiones a profundizar, donde se optd por 7 preguntas del

cuestionario para analizar las diferentes variables.

Los resultados indican que las dificultades de accesibilidad constituye la barrera principal
para participar en las actividades de ocio, pero a pesar de las dificultades, las personas con

discapacidad no pierden su interés en ser parte de estas actividades.
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2.Introduccion

2.1 Discapacidad

A lo largo de la historia hubo diferentes modelos que intentaron explicar la discapacidad,
tomando a Pérez y Chhabra (2019) podemos decir que el modelo mas antiguo fue el
tradicional, moral o religioso, donde se veia a la discapacidad como una falla o un pecado,
es por eso, que la misma se consideraba simbolo de verglienza para las familias, donde la
persona con discapacidad era forzada a permanecer oculta sin poder participar en la
sociedad y con una anotacion de culpabilidad por llevar la discapacidad, este modelo era

totalmente opresor y discriminatorio.

Otro modelo que intentd explicar la discapacidad fue el modelo médico rehabilitador durante
los afios 50 y 60 del Siglo XX. Este modelo, se caracteriza por ser individualista y se
posiciona en las dimensiones bioldgicas de la persona, donde tener discapacidad habla de
un cuerpo con defectos. Si bien este modelo, fue de ayuda a la hora de planificar
tratamientos, rehabilitacion y procesos diagnésticos, no tiene en cuenta el contexto social
que limita a las personas con discapacidad en su vida diaria (Pérez y Chhabra, 2019). Es
por eso, que al hablar de los modelos individualistas y de su proceder tenemos que tener en
cuenta las palabras de Dan Goodley (2017) citado en Pérez y Chhabra (2019) planteando
que estos modelos “han fallado pues no han sabido captar la complejidad de la vida

humana, la cual es mucho mas que sus componentes biologicos” (p.12).

Fue a finales de los afios 60 y principio de los 70 cuando el colectivo de personas con
discapacidad comenzd a organizarse para exigir sus derechos. En este momento surge
como respuesta al modelo médico el modelo social, donde se define la discapacidad como
una construccion social. El foco ya no se centra en la condicion de salud de la persona, sino
en las barreras del entorno (Oviedo, 2019). En la misma década, otro modelo social era
creado en paralelo por diferentes activistas, llamado modelo minoritario, este modelo fue
dirigido por estudiantes con discapacidad, donde se proponia que las personas con
discapacidad deberian ser quienes planteen las soluciones para los problemas que se les
presentaran, ya que, nadie mejor que ellas sabrian sobre su situacion y las necesidades con
las que se encontraban. Este modelo comprende como principal objetivo, eliminar el
estigma que se venia creando en los modelos individualistas, donde la discapacidad se
presentaba como parte de una minoria social, donde no solo eran devaluados si no que se

le habian negado los derechos civiles y el acceso igualitario (Pérez y Chhabra, 2019).



La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud (en
adelante CIF) propone la integracion del modelo médico y el modelo social, con la idea de
proporcionar una vision que sea acorde a las diferentes dimensiones que tiene la definicion
mas actual de salud, basandose en la perspectiva bioldgica, individual y social (OMS, 2001).
Tiene como obijetivo principal “brindar un lenguaje unificado y estandarizado y un marco
conceptual para la descripcion de la salud” (OMS, 2001, p.3). Es en esta clasificacion donde
se comienza a ver, que no solo se tiene que tener en cuenta las funciones y estructuras
corporales, sino que, también se deben incorporar los elementos sociales y ambientales de
la persona; es decir, la CIF nos plantea no sélo la condicién de salud si no también las
limitaciones en la actividad diaria y las restricciones en la participacion social. La CIF (OMS,
2001) invita a cuestionarnos un modelo mas alla de la rehabilitacién y solo planteado desde
la salud, para poder posicionarnos desde la interdisciplinariedad, pensando al sujeto con
una mirada mas integradora, teniendo en cuenta un sujeto activo y dinamico e intentando la

creacion de un modelo mas universal.

Es en la Convencioén sobre los derechos de las personas con discapacidad (en adelante
CDPD) (ONU, 2006) donde se plantea que el concepto discapacidad ha evolucionado y se
define a la misma como “Aquellas personas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, pueden
impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los

demas” (p.4).
2.2 Derechos

Es necesario entender que no solo el término ha ido desarrollandose con el tiempo, también
se presentaron avances en los derechos de las personas con discapacidad con respecto a
su participacion plena en la sociedad y la igualdad de condiciones (Portero, 2013). Para
poder describir el estado del arte sobre este tema, haré mencién del marco normativo

uruguayo para lograr entender cobmo se encuentra en la actualidad.

En la CDPD (2006) se encuentra el Articulo 30 en el que se sefiala: “Los estados partes
reconocen el derecho de las personas con discapacidad a participar, en igualdad de
condiciones con las demas, en la vida cultural y adoptaran todas las medidas pertinentes

para asegurar que las personas con discapacidad (. ...) tengan acceso” (p.25).

En base a la CDPD se creé la Ley N° 18.651 de Proteccion Integral De Personas Con
Discapacidad (Uruguay, 2010) que establece las responsabilidades del estado con las

mismas. Es en el articulo 46 que se habla del acceso a los espacios de ocio donde se



establece que los “... centros de recreacion, educativos, deportivos, sociales o culturales no
podran discriminar y deberan facilitar el acceso y el uso de las instalaciones y de los

servicios a las personas amparadas por la presente ley” (p.14).

El tercer marco normativo que promueve la inclusion de las personas con discapacidad es
el Sistema Nacional Integrado de Cuidados (en adelante SNIC) creado a través de la Ley N°
19.353 (Uruguay, 2015) donde se tiene en cuenta a la persona con discapacidad en

situacion de dependencia. En ella, el Articulo 2 plantea:

La promocion del desarrollo de la autonomia de las personas en situacion de
dependencia, su atencion y asistencia, mediante la creacion del Sistema Nacional
Integrado de Cuidados (SNIC), como conjunto de acciones y medidas orientadas al
disefio e implementacién de politicas publicas que constituyan un modelo solidario y

corresponsable entre familia, Estado, comunidad y mercado. (p.1)

Si bien se formalizaron diferentes articulos y leyes que lo que buscan es la igualdad y el
acceso al goce individual y en sociedad, todavia son muchos los factores que cumplen
como una barrera para que esto se pueda lograr. Teniendo en cuenta que las politicas y las
normas pueden ser insuficientes, ya que no se llevan a cabo, ni tampoco contemplan
realmente lo que las personas en situacion de discapacidad necesitan. Es importante
entender, que todas las personas deberian tener la autonomia e independencia suficiente,
para ser libres de tomar sus propias decisiones que conlleven a mejores propuestas y

oportunidades de participacion plena.
2.3 Autonomia

La Organizacién Mundial de la Salud (en adelante OMS) (2001) nos propone como
componente principal a las actividades de la vida diaria (en adelante AVD), entendiendo por
actividades a la realizacién de tareas o acciones por parte de los individuos. Cuando
hablamos de personas con discapacidad, muchas veces estas actividades se encuentran
limitadas y con dificultades para poder llevarse a cabo. Son las actividades avanzadas de la
vida diaria donde nos encontramos, con la importancia de la participacién y el desarrollo del
individuo dentro de la sociedad. Estas actividades estan orientadas a la inclusion de las
personas en diferentes ambitos, incluyendo el ambito laboral, el sistema educativo, lo
llevado a cabo por grupos sociales de la comunidad, los clubes deportivos y también el
entretenimiento y la diversion, es decir las actividades generadoras de ocio. Actividades que
se encuentran sumamente relacionadas a la participacion y la identidad de cada persona
(Oliveira et al., 2015 ).



El concepto de discapacidad es multicausal por lo que pueden surgir tanto facilitadores
como barreras (Cuenot, 2018). Cuando hablamos de barreras se hace referencia a los
obstaculos que se presentan para poder realizar las AVD. Para las personas con
discapacidad estas barreras pueden ser reiteradas, generando un mayor impacto en sus
vidas y creando varias dificultades a la hora de querer cumplir sus objetivos (Rua et al.,
2020). Son estas limitaciones generadoras de varias restricciones a la hora de poder
participar, ocasionando que las personas en situacion de discapacidad en reiterados
momentos no puedan involucrarse en situaciones vitales del contexto social (OMS, 2001).
Teniendo en cuenta las palabras de Barquinero et al. (2021) debemos observar que “las
oportunidades de participacion de las personas con discapacidad son limitadas” (p. 262) y

esto termina influyendo al sujeto negativamente.

Es necesario entender la importancia que lleva la promocion de la autonomia en las
personas con discapacidad para mejorar su calidad de vida. Se utiliza el concepto de
conductas auténomas cuando el accionar de las personas se desarrolla segun sus
intereses, preferencias y capacidades, siendo independientes y totalmente libres de las
influencias externas o interferencias no deseadas (Vega et al., 2018). Referido a esto, la
CDPD (ONU, 2006) plantea el Articulo N° 3 que busca el “... respeto de la dignidad
inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la

independencia de las personas” (p.5).

Es a través de la autonomia donde la persona con discapacidad reafirma su lugar de sujeto
activo y no pasivo como se lo posicionaba con anterioridad, una persona generadora de
deseos, que tiene sus propios sentimientos y puede tomar sus propias decisiones con
respecto a su vida sin un atras intermediario que influya en sus decisiones (Gallego, 2020).
No hay que dejar de lado, que la discapacidad en la singularidad de cada caso, se
encuentra con las barreras de su entorno y esta interaccion puede tener como resultado un
aspecto negativo que influye en la vida del sujeto y termina posicionando a la persona en
una situacién de dependencia, necesitando ayudas para poder realizar diferentes

actividades de su vida en mayor o menor medida (Abellan,2011).

Es en estos casos donde se remarca la importancia de que el sujeto sea escuchado por su
cuidador/a principal, entendiendo por éste a la persona que va a cuidar y asistir a las
personas con discapacidad en las AVDs (SENADIS, 2016, citado en Giaconi et al., 2017).
Tomando en consideracion que lo fundamental es promover la autonomia personal como la
libertad de eleccidn, es necesario poder trabajar la sensibilizacion sobre las personas en
situacion de discapacidad para que no se transforme en un modelo asistencialista, sino uno

de derechos y autonomia (Rojas Merello et al., 2017). Si bien en muchos casos puede



existir la presencia de un/a cuidador/a que va a cumplir el rol de la asistencia para que la
persona pueda interactuar con el entorno, es de suma importancia no dejar de lado las
preferencias del sujeto. Considerando esto, también debemos tener en cuenta que las
personas no somos completamente autbnomas e independientes, ya que vivimos en
sociedad por lo que podriamos decir, que nos manejamos en forma de interdependencia
(Carrasco, 2015).

Por ultimo, es necesario remarcar que es a través de la autonomia y los derechos
mencionados con anterioridad, que la persona logra participar en diferentes areas de la vida
social. Para que haya una participacién plena y que se logre efectuar en igualdad de
condiciones, se necesita la exigencia de promover las capacidades de estas personas y
tener garantias de los procedimientos que se llevan a cabo, contar con los sistemas de

apoyos y los materiales que permitan ejercer esta autonomia planteada (Seoane, 2011).
2.4 Ocio

Cuando hablamos de participacion plena, tenemos que tener en cuenta las principales
limitaciones que se les pueden presentar a las personas con discapacidad. El Ministerio de
Salud Publica (en adelante MSP) (2020) hace referencia a cuatro tipo de barreras que se
pueden encontrar en sus vidas diarias. La primera barrera son las de comunicacion, estas
impiden que haya un intercambio que sea fluido y logre ser efectivo entre las personas. El
segundo tipo de barrera que menciona son las de informacion, se habla de las dificultades o
los obstaculos que surgen a la hora de ofrecer informacion. Las terceras barreras que
podemos referir son las barreras fisicas, son obstaculos que logran impedir que la persona
pueda desplazarse, salir de sus domicilios o acceder a diferentes lugares de forma
auténoma en un circuito que sea accesible. Por ultimo se nombra las barreras actitudinales,
estas vienen de los estigmas sociales que se crearon en la antigiedad con respecto a la
discapacidad, estando presente en la actualidad con prejuicios, miedos y estereotipos
respecto a estas personas, siendo parte del aislamiento que se genero en este colectivo y
encontrandonos con fallas en el conocimiento que se tiene hoy en dia de la discapacidad
(MSP, 2020).

Cuando hablamos de las actividades de ocio las principales barreras que se generan, son la
falta de accesibilidad fisica de los espacios, los servicios y politicas insuficientes o que no
se llevan a cabo y la actitud negativa en las comunidades (Barquinero et al., 2021). Si bien,
se pueden ver pequefios avances en el ambito educativo como en el laboral (Madariaga et
al., 2018) cuando se trata de la recreacion y las actividades generadoras de ocio aun nos

encontramos con estas barreras que dificultan su acceso pleno (Cegarra, 2021).



En este sentido, es importante diferenciar los conceptos de tiempo libre y ocio, ya que, si
bien presentan aspectos en comun, tienen claras diferencias. Por tiempo libre se entiende a
todo el tiempo liberado que tiene un sujeto donde puede hacer diferentes actividades; sin
embargo, el ocio es una forma de utilizar ese tiempo liberado dedicado a disfrutar y al
entretenimiento de uno mismo (CERMI Comunidad de Madrid, 2018). Tomando la palabra
de La Real Academia Espanola (2023) podemos decir que el ocio es “Diversion u ocupacion
reposada, especialmente en obras de ingenio, porque estas se toman regularmente por
descanso de otras tareas.” Es en el contexto del ocio, donde se puede elegir actividades
generadoras de placer y esto a su vez conlleva cambios positivos en la calidad de vida de
las personas, debido a los beneficios de vivir momentos gratificantes (Madariaga et al.,
2018).

Podemos entender que para las personas con discapacidad, participar en actividades de
ocio es de ayuda para la adquisicion de nuevas habilidades adaptativas y también funciona
como generadora de inclusiéon en la comunidad (Badia et al., 2023). Cuando hablamos de
inclusion hacemos referencia a la participacién plena de todos los individuos, teniendo las
mismas posibilidades y oportunidades, dando lugar a la diversidad de las personas y las
individualidades de cada una, siendo la diversidad una oportunidad para enriquecer a la
sociedad (Hinrichsen, 2022).

Posicionandonos desde una mirada social, podemos decir que el ocio, no solo produce
mayor autoestima sino también fortalece a la pertenencia de una comunidad (CERMI
Comunidad de Madrid, 2018). La persona con discapacidad puede tener ciertas
percepciones negativas de si mismo, un fendmeno denominado autoestigma, que puede ser
producido por la falta de oportunidades, debido a la “etiqueta” social que se genera, como
también por las experiencias negativas de socializacion que los sujetos pueden tener en su
vida (Reina, 2003). Es por eso, que es necesario comprender que el ocio es un elemento
primordial en sus vidas, no solo el poder participar, sino también el poder elegir por si solos
dejando a su entorno en un rol secundario, actuando con autonomia y siendo escuchados
(Madariaga et al., 2021).

Las actividades generadoras de ocio que tienen como principal objetivo la inclusidn, son
mayoritariamente esporadicas y no tienen una larga duracién (Iza, 2021). Es necesario
crear condiciones para que la participacion logre ser efectiva y placentera, posicionado
desde la inclusion plena y alejandose del rol asistencialista y paternalista o proteccionista
(Tejero et al., 2020). A la hora de lograr acceder a estas actividades, los facilitadores
cumplen un rol esencial para mejorar el funcionamiento de la persona y reducir la

discapacidad (Mella, 2014). Por todo lo anterior, es imprescindible entender que el sujeto



debe cumplir un rol activo en la sociedad, que hay que eliminar la infantilizacién generada
en la discapacidad, y que cada persona tiene sus motivaciones y preferencias desde su
subjetividad (Iza, 2021).

Se presentan a continuacion tres estudios que han investigado sobre diferentes propuestas

de ocio para las personas con discapacidad:

En la primera investigacion (Gonzalez et al., 2015) se estudia la baja oferta de los espacios
de ocio que se ofrecen para personas con discapacidad adultas en Colombia. Este estudio,
conté con la participacion de 10 personas que tenian diferentes discapacidades, siendo
mayores de 24 afos y pudiéndose desplazar de forma autbnoma. Debido a la demanda
especifica de cada participante hubieron diferentes talleres adaptados para participar. Como
resultado se vio, que las personas adultas encuentran dificultades personales y del entorno
para poder participar, desistiendo en el proceso y mostrandose desinteresados en seguir
concurriendo y, ademas, que falta mayor compromiso en las entidades municipales y

personas que se interesen por iniciar estos procesos.

Como otro antecedente, se presenta un estudio (Villalba, 2019) de dos etapas. Una primera
fase donde se realiz6é una encuesta de caracter abierta para saber la accesibilidad de las
personas con discapacidad a los museos de Espafia y, una segunda parte que consté de
trabajo de campo en los museos de Madrid durante dos afos. En esta ultima etapa
participaron 275 personas con autismo de diferentes edades y funcionalidades cognitivas,
se realiz6 un estudio de situacién, entrevistas y focus group. Como resultado encontraron
que los museos no cuentan con ofertas inclusivas, que los/as trabajadores/as no se
demostraron dispuestos/as a comprender el concepto de inclusion y que hay pocas
jornadas o talleres que sean realizados para que gente con discapacidad pueda participar,

mayoritariamente propuesta que son planteadas por voluntarios ajenos a los museos.

El ultimo antecedente que se presenta, asi como en los casos anteriores, se posiciona
desde un enfoque de derecho. En esta experiencia (Machin, 2022) se propone un proyecto
ludico recreativo creado en una colonia de vacaciones en Argentina para diferentes nifios/as
con discapacidad. Concurrieron 15 niflos/as que participaron de la creacion de un “Safari
virtual”, realizado con medios tecnolégicos donde se proponian varias actividades cuyo
principal objetivo era divertirse. Como comentarios de la implementacion del proyecto se
encontraron varias fallas de indole técnicas y de comunicacion. A su vez, muchos de los/as
participantes no pudieron comprender el juego y quienes tenian baja vision tuvieron

dificultad para poder acoplarse con las pantallas. Al finalizar, se generd una encuesta que
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no contemplé la opinidén de quien participd en las actividades sino la experiencia del técnico

que asistid, en este caso, el/la acompafante terapéutico de los mismos.
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3. Preguntas y objetivos de investigacion

El presente estudio, tiene como objetivo general analizar la percepcién de las personas con

discapacidad en relacion al ocio y su libertad para tomar decisiones.
Con ese proposito, se estableceran dos objetivos especificos:

i) Contrastar y evaluar la existencia de discrepancias entre las respuestas proporcionadas
por los tipos de respondente, con el fin de identificar posibles discordancias en la

percepcién y vivencia del ocio.

ii) Identificar si la falta de acceso al ocio se debe a una falta de interés por parte de las
personas con discapacidad o si, por el contrario, esta principalmente influenciada por

obstaculos o limitaciones externas.

12



4. Método

Este estudio se enmarca en una investigacion del Programa de Apoyo a la Investigacion
Estudiantil (PAIE) de la Comision Sectorial de Investigacion Cientifica (CSIC) de la Udelar.
Se propone una metodologia mixta descriptiva a partir de datos relevados en un
cuestionario online, previamente validado. Se superviso y gestiono la informacion relevada

para que no surgieran problemas en la utilizacion del formulario web.

Se tomaron en cuenta 50 cuestionarios de personas entre 18 y 65 afnos que se
autoidentificaban como personas con algun grado de dependencia o necesidad de ayuda.
Las fuentes de datos utilizadas fueron: i) organizaciones sociales de personas con

discapacidad y ii) una convocatoria abierta a través de redes sociales.
4.1 Procedimiento

El contexto de aplicacion del cuestionario tuvo las siguientes caracteristicas: i) se ofrecid
una version online para que la persona la completara y, en los casos que se preciso, se dio
la posibilidad de que la persona responda las preguntas contando con ayuda para completar
el formulario, ii) ambas modalidades se pudieron desarrollar a través de la web, o de forma

presencial.

Se tuvieron en cuenta distintas variables sociodemograficas como la edad (18/35), identidad
de género (mujer, varon), zona de residencia (Capital o Interior), persona que responde el
cuestionario (Referente de cuidado o Persona con discapacidad. En relacion a la dimensién
biolégica de la situacion se pregunté el tipo de limitacion (ver, oir, caminar, lavarse y
vestirse, entender o aprender, comunicarse, relacionarse con otros, mas de una limitacion y

otras).
4.2 Instrumento

La investigaciéon se llevd a cabo con el cuestionario Perfil de Autonomia y Dependencia
(PAD), construido en el marco de un proyecto de investigacion de la Facultad de Psicologia
de la Udelar. El mismo se compone de 36 preguntas multiple opcion, 6 preguntas de

respuesta abierta y una pregunta con respuesta segun Escala Likert.

El objetivo general del proyecto esta centrado en indagar sobre la situacién de la autonomia
y de dependencia de la persona, pero cuenta con varias dimensiones presentes que son
enriqguecedoras cuando se pone el foco en la discapacidad. Las dimensiones sobre las que

indaga son la autopercepcién, atencion de su condicion de salud, apoyos y red social,
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inclusion laboral y educativa, toma de decisiones y por ultimo los intereses, expectativas y
proyectos de vida. En este caso, se plantea como obijetivo principal buscar la percepcion de

las personas con discapacidad en relacion al ocio y su libertad para tomar decisiones.

Para alcanzar el primer objetivo propuesto, se utilizaran los siguientes cuestionamientos:
¢;Se evidencian discordancias relevantes entre las percepciones de la persona con
discapacidad y los referentes de cuidado en cuanto a la toma de decisiones? y ¢;Cuales
podrian ser los factores subyacentes que contribuyen a las posibles diferencias en la

percepcion del ocio entre la persona con discapacidad y los referentes de cuidado?

Indagaremos el segundo objetivo especifico a través de las siguientes preguntas de
investigacion: ¢Existe una falta de interés significativa dentro de nuestra poblacion de
estudio en relacion con las actividades de ocio, que limita la participacion en dichas
actividades? y ¢Podemos constatar dificultades en nuestra poblacion para poder realizar

actividades recreativas y de ocio?.

En cuanto a las dimensiones que abordaremos se utilizaran las siguientes preguntas del
cuestionario (PAD): ¢;Sentis que tenés libertad para tomar las decisiones importantes en tu
vida? pudiendo responder (mucho, bastante, algunas veces, a menudo, poco, nada) para
analizar la dimension de Toma de decisiones. Con respecto a los Intereses, Expectativas y
Proyecto de vida se consideran los siguientes cuestionamientos: i) ¢ Qué tanto interés tenes
en dedicar tiempo a actividades que te gusten/disfrutes en tu tiempo libre (ocio)?, ii) ;Qué
tanto interés tenes en tener amigos? y iii) ¢Hay algun ofro interés que tenga que no esté
contemplado en la tabla?, siendo las dos primeras preguntas respondidas con una escala
Likert con las opciones de (ningun interés, poco interés, interesado/a, bastante interés,
mucho interés), la tercera pregunta es abierta y abarca un amplio rango de respuestas. Por
consiguiente, a través de las preguntas i) ;Ves amigos todas las veces que queres? vy ii)
¢ Tenes con quien divertirte? desarrollaremos la dimension Apoyos y Redes Sociales. Por
ultimo, luego de relevar sobre los intereses de la persona se pregunta: ¢ Tenes dificultades
para poder realizar estos intereses? esta pregunta se utilizara para analizar la dimension de

Accesibilidad y Ocio, siendo también de respuesta abierta.
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5.Resultados

En primer lugar, daré lugar a exponer los resultados descriptivos de las cuestiones
planteadas sobre las diferentes variables sociodemograficas. Para el estudio de los datos,
considerare a los “Participantes” y los “Referentes” como dos grupos diferenciados y se
establecera la comparacion de las respuestas proporcionadas por ambos grupos como la
linea central para la presentacion y analisis de resultados. En segundo lugar procederé al

analisis de las diversas dimensiones antes mencionadas que deseamos abordar.

Tabla 1. Informacidn sociodemografica de los/as participantes

Referentes Participantes Total
(n=16) (n=34) (n = 50)
n % n % n %
Sexo
Mujer 7 44 19 56 26 52
Hombre 9 56 15 44 24 48
Edad
18-35 6 38 15 44 21 42
36 -65 10 63 19 56 29 58
Residencia
Montevideo 12 75 20 59 32 64
Interior 4 25 14 41 18 36
Limitaciones
Mas de una 12 75 16 47 28 56
Otra 2 13 3 9 5 10

En relacién a los resultados sociodemograficos, podemos observar que:

Del total de participantes encuestados, el 52% son mujeres y esta tendencia se mantiene
cuando se pone foco en el grupo de “Referentes” ya que el 56% de sus integrantes son
mujeres.

En lo que respecta a la ubicacién de la poblacién con la que trabajamos, el 64% reside en
Montevideo y el 36% vive en el interior del pais. Sin embargo, si desagregamos entre

“Referentes” y “Participantes”, el 75% de los/as primeros habita en Montevideo.
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Con respecto a la edad de los participantes, observamos que el 58% pertenece al grupo
etario mas grande. Dentro de este grupo, el 63% cuenta con “Referentes” de cuidados para
atender sus necesidades diarias.

En cuanto a las restricciones que enfrenta la poblacién encuestada, los hallazgos revelan
que el 56% de la poblacién total experimenta multiples limitaciones. Al desglosar esta
informacién entre “Participantes” y “Referentes”, se observa que el 47% de los primeros
declaran tener mas de una limitacién, mientras que el 75% de los segundos informan que la
persona a la que cuidan presenta mas de una limitacion.

Los datos en relacién a la edad, la cantidad de limitaciones declaradas y la presencia de
referentes de cuidados puede dar cuenta de que las personas que componen el grupo

etario de 36 a 65 afnos presentan una situacion de discapacidad y/o dependencia elevadas.

Relacion entre quien responde y la percepcion de tomar
decisiones importantes

1.00

=]

-

i
I

Toma decisiones
|:| Mucho/Bastante

|:| Algunas veces
. Poco/MNada

Frecuencia
[==]
(5o}
[==]

0.00 -

Participante Referente de cuidados
Quién responde

Figura 1. Relacion entre quién responde y la percepcion de tomar decisiones importantes

En lo referente a la percepcién de tomar decisiones, el 64% del total de los participantes
dicen que lo hacen Mucho/Bastante. Sin embargo, como se ve en la Figura 1, cuando
desagregamos en funcién de quien responde se observa que el grupo “Participantes”
declaran hacerlo en un 85% Mucho/Bastante, mientras que los “Referentes” responden en
esta categoria un 19%. La situacién es inversa cuando se refiere a la categoria Poco/Nada
posibilidad de tomar decisiones sobre tu vida diaria; un 9% de los “Participantes” declara

encontrarse en esta situacion mientras que los “Referentes de cuidado” expresan un 50%.
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Relacién entre quien responde y el interés en hacer
actividades vinculadas al ocio
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Figura 2. Relacién entre quién responde y el interés en hacer actividades vinculadas al ocio

Sobre los intereses en hacer actividades de ocio el 86% del total de los “Participantes” dicen
que estan Mucho/Bastante interesados en estas actividades. A diferencia de la primera
grafica, notamos que si bien disminuye la categoria Mucho/Bastante y aumenta

Interesado/a si se mantiene que existe un interés en este tipo de actividades.

El equipo de investigacion consideré que podian haber algunas opciones que no estuvieran
contempladas en la pregunta sobre los interés de los/as participantes, por lo que se permitié
que las personas hicieran sugerencias adicionales. Dentro del grupo de “Participantes” se
menciona interés por viajar, participar de propuestas artisticas, hacer deporte, necesidad de
que hayan mejoras en la atencién médica, se hizo referencia a “mejoras emocionales” y a
“compartir con la familia”. Dentro del grupo de “Referentes” surgié viajar, escuchar musica,

dibujar, “poder hacer arreglos en la casa” y se hizo alusién a “mejorar en lo afectivo”.
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Relacién entre quien responde y si tiene
interés en tener amigos/as

1.00 7

0.75 7 Interés en

tener amigos/as
|:| Mucho/Bastante

. Interesado/a

. Poco/Mingtn

Frecuencia
[
m
[

0.25 7

0.00 7

Participante Referente de cuidados
Quién responde

Figura 3. Relacion entre quién responde y el interés en tener amigos/as

En relacion al interés en tener amigos el 54% del total de la poblacién encuestada dicen que
tiene Mucho/Bastante. Sin embargo al analizar las respuestas en funcién de quien
responde, se observa que el grupo de “Participantes” manifiesta un 62% de Mucho/Bastante

interés, mientras que los “Referentes” expresan un 38%.

Relacién entre quien responde y si ve amigos/as cuando quiere

1.00 1
0.75 7 Ve amigos/as
@ cuantas veces
E quiere
D
IC . Algunas veces
0.25 - B no
0.00 1

Participante Referente de cuidados
Quién responde

Figura 4. Relacion entre quién responde y si ve amigos/as cuando lo desea

Referido a los apoyos y los amigos, el 76% de los participantes responden que pueden

verlos cuantas veces quieran en la categoria de Si/Algunas Veces. No obstante, como

18



podemos ver en la figura 4 segmentando en funcidon de quien responde sobre la respuesta
No poder ver a sus amigos cuando se quiere, los “Participantes” responden un 9% y se ve

ascendido en los “Referentes” en un 56%.

Relacién entre quien responde y si cuenta con quién divertirse
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Figura 4. Relacion entre quién responde y si cuenta con quién divertirse

En relacién a tener con quien divertirse, el 86% de la poblacion total respondié dentro de la
categoria Si/Algunas Veces. Al desunir los “Referentes” el 76% manifiesta que Si/Algunas
Veces tienen con quien divertirse y los “Participantes” un 70%, se observa que la categoria

sigue manteniendo niveles significativamente elevados.

En lo que respecta a tener dificultades para realizar sus intereses, se observa que el 70%
del total de la poblacién contesta Sitenerlas y un 30% responde que No. Ademas un 2%
manifiesta No, con excepciones. Cuando se desagrega entre ambos grupos de

respondentes, el 62% de los “Participantes” responden que Si poseen dificultades, siendo

(L]

las respuestas planteadas: “no puedo movilizarme fuera del hogar”, "no puedo encontrar

pareja’, “me cuesta vestirme”,

no se hacer nada”, “falta de accesibilidad fisica”, “vivir

independientemente”, “transporte ya que necesito quien maneje mi vehiculo”, “dolor

LT L T]

constante”, “dolor en mis huesos”,

LT

caminar”, “ falta de deseo por el dolor”, “una casa

accesible”, “me cuesta mucho el dia a dia”, “mi salud interfiere en tener una vida normal”,

L] ” o« [ T]

“actividad fisica y leer”, “ me genera pereza”, “no tengo autonomia”, “vivir solo me seria muy

caro”, “solo no se hacer nada” y “poco desarrollo en los deportes adaptados”. En el caso de

los “Referentes” arroja un resultado de 81%, siendo las respuestas dadas: “Hay cosas que
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ya no va a poder hacer”, “Muchos problemas para relacionarse”, “Para hacer las cosas

” ” ” o«

necesito que alguien me acomparie”, “tengo poco interés”, “me ayudan a movilizarme”, “no
pudo continuar con su crianza y relacionarse”, “estudiar, no me concentro”, “trabajar,
estudiar, no puede desenvolverse con libertad”, “no todo los lugares son aptos”, “estoy en
silla de rueda y soy 98% dependiente” y “su capacidad mental no lo permite”. En todos los
escenarios, se puede notar que los resultados sobre tener dificultades para poder realizar

sus intereses se mantienen consistentemente en un rango significativamente alto.
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6. Discusion

Esta investigacion tiene como finalidad analizar la percepcién de las personas con

discapacidad en relacion al ocio y su libertad para tomar decisiones.

En los datos sociodemograficos, se destaca que el 63% de las personas mayores de 36
afos responde el cuestionario su Referente de cuidado, en contraste con la poblacién mas
joven, donde este porcentaje es considerablemente mas bajo.

Es crucial comprender que las personas con discapacidad, que dependen de cuidadores,
estan ingresando en una etapa de envejecimiento en la que se manifiestan deterioros y
limitaciones funcionales debido a factores bioldgicos. Durante este periodo, las experiencias
pasadas y la atencion previa recibida, pueden ser un factor para agravar aiin mas la

discapacidad (Vazquez, 2021).

Se puede ver en los resultados que mas del 56% del total de personas encuestadas tienen
mas de una limitacion, siendo esto significativo y dando cuenta de la complejidad de las
circunstancias de las personas con discapacidad. Es interesante observar que este
porcentaje aumenta sustancialmente a un 75% cuando se analizan unicamente los/as
Referentes de cuidado. Esto puede deberse a que las personas que precisan de un
referente tienen un nivel de discapacidad mas severo. Las limitaciones de salud pueden
tener un impacto significativo en la autonomia y la capacidad de participar en actividades
sociales. Las personas con multiples limitaciones pueden enfrentar desafios adicionales

para tomar decisiones y participar en actividades de su interés (Vasquez, 2018).

Teniendo en cuenta solo los/as referentes que respondieron el cuestionario, vemos que mas
de la mitad son mujeres. Es posible lograr identificar que el rol no es distribuido de forma
homogénea, dando cuenta que la mujer es quien cumple el caracter de cuidadora. Tomando
las palabras de Chamorro (2019) podemos decir que esto se debe a una construccion social
y cultural en base a la division sexual del trabajo, en el cual se reproducen estos roles
“tradicionales” respecto a lo masculino y femenino. Asociando de esta forma a la mujer en
un rol maternal de cuidados como una funcioén natural e inalterable logrando que se asuma
esta responsabilidad. Un dato que arrojé los resultados es que la mayoria de las personas
que necesitan de un referente en nuestra muestra son hombres, si bien no se consultaba
cual era su relacion (Referente de cuidado, Persona con discapacidad) podemos

cuestionarnos si estas mujeres referente de cuidado podrian tener un parentesco directo
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con su persona cuidada, desde convivir, ser amas de casa o un familiar cercano (Argimon et
al., 2003).

El ultimo dato Sociodemografico que nos arrojo el cuestionario, fue que la mayoria de las
personas participantes residen en Montevideo (64%), dejando en duda porque en el interior
no tuvo gran tran trascendencia la propuesta, podemos preguntarnos si hay una falta de
acceso a la hora de completar el cuestionario, o si la discapacidad en el interior se
encuentra atrasada a nivel de sus derechos. Como dice Mascheroni (2021) en los contextos
rurales de Uruguay, hay menor mercantilizacion de los cuidados de personas dependiente
ya que técnicamente no se cuenta con oferta privada, siendo el estado proveedor de los
servicios formales de cuidado con una oferta escasa y fragmentada, se ve vulnerado el
derecho de las personas con discapacidad a nivel de cuidado y esto puede incidir de forma

directa a la hora de ingresar a nuestro cuestionario.

En lo que respecta a la dimension de Toma de Decisiones, los resultados muestran que la
mayoria de la poblacién encuestada afirma poder tomar decisiones en su vida diaria. Sin
embargo, cuando consideramos Unicamente las respuestas de los/as Referentes,
observamos un cambio significativo, ya que menos de un quinto de estos indico que la
persona a la que cuidan tiene libertad para tomar decisiones en su vida. Esto hace que se
resalte cdmo varia la percepcion de poder tomar decisiones cuando hay un referente de
cuidado. Esta situacion es delicada porque, como dice Rojas Merello et al (2017) es
fundamental que las personas en situacién de discapacidad ejerzan plenamente sus
derechos. Es esencial, para promover la autonomia, la independencia individual y la libertad
de eleccion para fortalecer a las personas con discapacidad en la toma de decisiones que
afectan sus vidas. Esto puede deberse a que existen al menos dos razones que explican
porqué se encarga de responder un Referente de cuidado: i) las personas que cuidan tiene
un nivel de dependencia y/o discapacidad muy severo y no pueden responder por si
mismos, ii) estos/as referentes no permitieron que sus familiares contesten. Es complicado
poder abordar la cuestion de los derechos cuando las personas no pueden expresar sus

deseos y necesidades.

Con respecto a los Intereses, Expectativas y Proyectos de Vida el 86% de la poblaciéon
encuestada manifiesta un claro interés en participar en actividades de ocio. Incluso al
segmentar la poblacién en “Referentes de cuidados” y “Participantes del estudio”, se
mantiene notoriamente un alto nivel de interés. Es importante entender la discapacidad bajo
el “enfoque de capacidad” (Barbuto et al.,2011) en tanto marca un distanciamiento claro de

los modelos clasicos de discapacidad que se centran en las limitaciones y en lo que las

22



personas no pueden hacer, sin tener en cuenta sus decisiones y perspectivas individuales.
Desde esta nueva perspectiva, se reconoce que las personas en situacion de discapacidad
son las protagonistas principales en lo que respecta a sus capacidades, intereses, toma de
decisiones y todo lo que conforma su proyecto de vida. En los resultados, la pregunta sobre
qué otros intereses tienen los/as participantes generd una diversidad de respuestas, ya que
permitié compartir ejemplos de sus intereses propios. Es el ocio un elemento importante en
la vida de la poblacién y es necesario que ellos mismo puedan expresar y organizar su
propio ocio (Madariaga, 2021). Esta interrogante nos invita como investigadores a reevaluar
el formulario utilizado (PAD) y reflexionar sobre por qué algunas respuestas de interés
compartido no se incorporaron inicialmente en su concepcion, tomando de ejemplo a la
respuesta “Viajar’ que se repitié en reiteradas ocasiones. Incorporar este tipo de actividad
es un desafio ya que las personas con discapacidad a la hora de viajar requieren de
servicios especificos que se basen en la singularidad de cada uno, desde los asientos,
asistencia personalizada, bafios accesibles, rampas para el ingreso entre otras
adaptaciones segun las necesidades individuales (Davila, 2017).

Por ultimo, en esta dimension se analizé el interés en tener amigos/as, mas de la mitad
declaran tener interés en tener amigos/as. Cuando se desagrega esta variable entre
quienes responden, los Participantes duplican a los Referentes, 62% y 38%
respectivamente, en relacién a querer tener amigos/as. Es fundamental no pasar por alto
este dato, tal como ocurrié anteriormente en la dimension de toma de decisiones. La
disminucion en el interés por tener amigos cuando responde un referente de cuidado nos
hace replantear ¢ Podria esta disminucién estar vinculada a las limitaciones adicionales de
las personas con cuidadores? ¢ 0O tal vez se relaciona con la comunicacion y comprension
entre el individuo y su cuidador principal?. Explorar estas cuestiones podria arrojar luz sobre

la complejidad de las relaciones entre las personas con discapacidad y sus cuidadores.

Sobre la dimensién de Accesibilidad y Ocio, es importante destacar los beneficios
significativos que el disefio universal y el ocio ofrecen a las personas con discapacidad en
diversas dimensiones de sus vidas (Villalba, 2019). Cuando estudiamos la dimension, se
pudo ver que mas de la mitad enfrenta dificultades para desarrollar sus intereses. Esto se
mantiene como una tendencia marcada incluso cuando se desglosa entre Referentes y

Participantes (81% y 62% respectivamente).

Tomando en consideracion los Apoyos y Redes Sociales, entendemos que la red social esta
conformada por el entorno de amigos y familiares que pueden cumplir un rol de facilitador
para la persona con discapacidad (OMS, 2001). Estas personas, funcionan como

amortiguador del estrés y ayudan en los distintos momentos en la vida de la persona
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(Garcia et al., 2016). Los resultados que surgen en este estudio son, sin duda, positivos y
reflejan la importancia de las redes de apoyo y el sentido de comunidad en la vida de las
personas con discapacidad. En particular, destaca que casi tres cuartos de la poblacién
estudiada ve a sus amigos, lo que sugiere que tienen un circulo social activo y
enriquecedor; a pesar de esto, es importante resaltar la diferencia entre Referentes (44%) y
Participantes del estudio (91%). Esto podria deberse a diversos factores, como las
responsabilidades de cuidado y la disponibilidad de tiempo para promover la socializacién
cuando hay discapacidad y/o dependencias severas. Por ultimo en relacién a esta
dimension, el 86% total de la poblacion asegura tener con quien divertirse; lo que indica que
la mayoria de las personas de nuestra muestra cuentan con compafiia para actividades

recreativas y momentos de diversién en su vida.
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7. Limitaciones del estudio

Este estudio se encuentra con diferentes limitaciones que es importante destacar. En primer
lugar, resulta complicado acceder a personas con discapacidad en Uruguay. La forma mas
accesible para alcanzar a esta poblacion es a través de organizaciones sociales
relacionadas con la discapacidad. Sin embargo, esta estrategia puede introducir un sesgo
en los datos, dado que estariamos trabajando Unicamente con personas que ya tienen una
relacion con estas organizaciones. En segundo lugar, al trabajar con personas que
presentan discapacidad severa y una dependencia mayor, se hace necesario que sus
cuidadores o personas de referencia intervengan en la comunicacion y respuestas. Esto
significa que no siempre es posible obtener respuestas directas de la poblacion objetivo.
Finalmente, es importante sefalar que el equipo de investigacién reconoce que, aunque los
formularios electrénicos son una herramienta conveniente para llevar a cabo este tipo de
estudio, su uso puede plantear barreras tecnolégicas y de comunicacion que limiten la

participacién de personas con discapacidad y sus cuidadores.
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8. Conclusiones

A través del analisis de lo completado por las personas participantes, se ha trabajado en la
tarea de visibilizar y aproximar a una perspectiva de la discapacidad basada en la
autopercepcion en lo que respecta al ocio. Este proceso ha permitido identificar diversas
areas tematicas relevantes que podrian ser objeto de futuras investigaciones.

La primera linea que surgio en el estudio fue el cruzamiento de discapacidad y
envejecimiento, cuando se produce la interseccidén de estas dos circunstancias, es posible
que surjan elementos que agravan la discapacidad. Gracias a los avances en las
estrategias de intervencion y las redes que se forman en las personas con discapacidad,
llegar al envejecimiento es una posibilidad que tiempo atras no estaba tan contemplado. Por
esa razon, las diversas discapacidades pueden presentar caracteristicas particulares
durante el proceso de envejecimiento. Como se ve en el estudio, se puede considerar que
esto puede ser participe de la aparicion o agravamiento de la dependencia y de una
disminucion de la autonomia. Es importante, empezar a elaborar y desarrollar productos y
servicios que sean generadores de espacios de cuidado e inclusion en la vejez de las
personas con discapacidad.

Otro lineamiento que surgi6 en los resultados con respecto a los/as referente de cuidado es
gue en su mayoria eran mujeres, estas caracteristicas se mantienen en el tiempo y si bien
se trata de visibilizar el rol del género femenino a nivel de cuidados, se puede decir que en
la muestra no se ven avances ni igualdad en lo que respecta el tema.

No viendo perspectivas de cambio a corto plazo, y teniendo arraigada la “ idea maternal”
creada en la sociedad de que la mujer debe encargarse siempre de los cuidados, interpela
como profesionales de la Salud Mental y como ciudadana la hora de pensar y crear
abordajes que generen una concientizacién y un cambio de perspectiva con el rol del
cuidado.

Cuando se hace referencia a las personas en situacion de discapacidad que viven en el
interior del pais, noto que no hay tanta visibilizacion sobre las condiciones en las que se
encuentran. Cuestionando si se ven vulnerados sus derechos y cuanto ha avanzado en
nivel de salud, educacion, trabajo, ocio, accesibilidad y tratamientos. Considero importante,
seguir indagando sobre la calidad de vida de estas personas en el interior y/o medio rural y
dar a transmitir las condiciones en que viven, con la idea de intentar una mejoria y un
avance para su bienestar personal y la participacion plena en sociedad.

El ultimo lineamiento del que me parece importante hablar es la accesibilidad que tienen las
personas con discapacidad en los espacios de ocio. A través del cuestionario, se puede ver

que las oportunidades no contemplan las limitaciones que tiene cada individuo, generando
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que a la hora de querer participar de diferentes actividades surjan diversos problemas.
Sentirse parte de un grupo y convivir en sociedad es un derecho que todos tenemos y que
deberia poder llevarse a cabo sin tantas barreras ni limitaciones. Esto genera que el paso
no se termine de dar, ya que, las propuestas ofrecidas de ocio se posicionan como pruebas
piloto y no logran producir el cambio. Teniendo en cuenta la participacion plena, considero
que como sociedad seguimos atrasados a la hora de promover, planificar e implementar
actividades donde las personas con discapacidad puedan ser parte en igualdad de
condiciones. Tomando en cuenta nuestra poblacion estudiada se puede notar que se
presentan diferentes limitantes siendo la accesibilidad la principal barrera para participar de
las actividades de entretenimiento. Es importante dar cuenta de que, cuando hablamos de
0cio seguimos sin garantizar entornos accesibles y las organizaciones se encuentran sin
preparacion para generar una oferta inclusiva para las personas con discapacidad.

En esta perspectiva, es imperativo que el Estado cumpla un rol esencial como protector de
estos derechos y suministre los servicios de respaldo requeridos para superar los

obstaculos y limitaciones que existen en su entorno.
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