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RESUMEN

Caracterizar a las personas con discapacidad a nivel poblacional utilizando un modelo que integre
dimensiones biologicas, psicoldgicas y sociales es un desafio ya que implica identificar instrumentos
y/o variables que las expliquen. La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad
y la Salud de la Organizacion Mundial de la Salud es un marco, tanto conceptual como metodolégico,
que facilita esta tarea. En esta Tesis se presentan tres estudios que, desde este enfoque tienen como
objetivo general generar informacion sobre la salud de personas adultas con discapacidad en funcion
de la severidad de la dependencia, la vulnerabilidad familiar y la autopercepcion. Se plantean los
siguientes tres objetivos especificos: 1) caracterizar la situacion de salud de la poblacion uruguaya
con limitaciones funcionales, ii) construir perfiles en base a la severidad de la discapacidad, de la
dependencia y la vulnerabilidad familiar y iii) determinar la autopercepcion sobre la situacion de
salud de personas con discapacidad.

Entre los resultados obtenidos se destacan: 1) Se encontraron diferencias significativas reportadas en
relacion con el acceso a servicios necesarios por su estado de salud, la interrupcion de la trayectoria
educativa, la baja participacion social y la presencia de sentimientos de soledad, ii) que la posibilidad
de envejecimiento exitoso de las personas que han vivido con discapacidad requiere de una estrategia
planificada desde la nifiez y que continua en la juventud y adultez, iii) que la autopercepcion de la
salud puede estar condicionada por la presencia de apoyos y redes, la vulnerabilidad familiar y/o las
trayectorias de vida y experiencias de inclusion y exclusion.

La relevancia de este estudio radica en, al menos, dos aspectos. El primero en poder identificar
necesidades a partir de aspectos comunes y heterogéneos en la poblacion con discapacidad y, el
segundo, la necesidad de una planificacion de las politicas publicas, la formacién técnica y las

intervenciones centradas a en las personas y con un enfoque de curso de vida y proyecto de vida.

Palabras clave: Discapacidad, Dependencia, Salud, CIF, Epidemiologia de Curso de Vida



ABSTRACT

Characterising people with disabilities at the population level using a model that integrates biological,
psychological and social dimensions is a challenge as it involves identifying instruments and/or
variables that explain them. The World Health Organization's International Classification of
Functioning, Disability and Health is a framework, both conceptual and methodological, that
facilitates this task. This thesis presents three studies which, from this approach, have the general
objective of generating information on the health of adults with disabilities according to the severity
of dependence, family vulnerability and self-perception. The following three specific objectives are
proposed: 1) to characterise the health situation of the Uruguayan population with functional
limitations, ii) to build profiles based on the severity of disability, dependence and family
vulnerability, and iii) to determine the self-perception of the health situation of people with
disabilities.

Among the results obtained, the following stand out: i) significant differences were reported in
relation to access to services necessary for their state of health, interruption of educational trajectories,
low social participation and the presence of feelings of loneliness, ii) that the possibility of successful
ageing for people who have lived with disabilities requires a strategy planned from childhood and
that continues into youth and adulthood, iii) that the self-perception of health may be conditioned by
the presence of support and networks, family vulnerability and/or life trajectories and experiences of
inclusion and exclusion.

The relevance of this study lies in at least two aspects. The first is to be able to identify needs based
on common and heterogeneous aspects in the population with disabilities and, secondly, the need for
planning public policies, technical training and interventions focused on people and with a life course

and life project approach.

Keywords: Disability, Dependency, Health, ICF, Life Course Epidemiology
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INTRODUCCION

El objetivo de esta tesis es poder caracterizar la situacion de salud de las personas con discapacidad
en Uruguay. Como se detallara en los siguientes apartados, a través de tres estudios se presenta, desde
una perspectiva biopsicosocial, los determinantes sociales de la salud (en adelante DSS) de esta
poblacién en particular. Se entiende a los DSS como las caracteristicas cotidianas en las que una

persona nace, se desarrolla y envejece, incluido (Tamayo et al, 2018).

Este estudio se enmarca en dos programas de investigacion de la Comision Sectorial de Investigacion
Cientifica (CSIC) de la Universidad de la Republica (Udelar): los Grupos de I+D (2018) y los

Proyectos orientados a la inclusion social (2019).

Con relacion al primer Programa, el Grupo “Componentes psico-sociales en los cuidados.
Instrumentos de evaluacion y estrategias de intervencidon para situaciones de dependencia por
discapacidad y cuidadores”, cont6 con tres lineas de investigacion. La tercera de ellas se centrd en la
utilizacion y validacion de escalas que permitan caracterizar la situacion de dependencia por
discapacidad en Uruguay. Esta Tesis tiene entre sus objetivos, como se vera mas adelante, generar
antecedentes en este aspecto combinando la aplicacion de instrumentos estandarizados y el discurso
de los/as participantes. Se lo disefio de manera que cumpla con las sugerencias internacionales sobre
produccion de conocimiento sobre la discapacidad de modo que sea un estudio replicable y sus

resultados puedan ser comparables.

Con respecto al Programa vinculado a la inclusion social, el estudio “Caracterizacion y proyeccion
de la poblacion en situacion de dependencia en Uruguay” tuvo como objetivo principal poder
caracterizar la poblacion adulta dependiente en Uruguay. El convenio de trabajo que esa investigacion
acord6 con el Banco de Prevision Social (BPS) permitié que la fuente de datos utilizada, que se

detallara mas adelante, pudiera ser utilizada para esta tesis.

Este trabajo se enmarca a la formacion académica de la doctoranda quien integra el Programa de
Discapacidad y Calidad de Vida del Instituto de Fundamentos y Métodos de la Facultad de Psicologia
(Udelar). La tesis adhiere, en términos conceptuales, a la postura académica del mencionado

Programa y a las lineas estratégicas del Instituto.

Originalmente, el formato de esta tesis fue planificada como un compendio de tres articulos; cada uno
de estos presenta un estudio que pretende responder cada objetivo especifico y, asi, responder a la
pregunta de investigacion general. Esto fue propuesto tanto a la Direccidon Académico del programa

doctoral en el que estd enmarcada y a la Agencia Nacional de Investigacion e Innovacion (ANII) ya



que es la institucion que financia la Beca Doctoral obtenida para la realizacion de esta Tesis. Debido
a las demoras en los procesos de revision y publicacion de las revistas arbitradas, el Gltimo articulo
no pudo ser publicado. El ajustado cronograma propuesto a la ANII llevo a la decision de modificar

el formato a una monografia.

Por esta razon, los estudios que se presentan ya se encuentran publicados. El primero
“Characterization of People with Functional Limitations from ICF Components Using the
Longitudinal Social Protection Survey (ELPS) of Uruguay”, fue publicado en el 2021 en la
International Journal of Environmental Research and Public Health (IJERPH) (Ver Anexo Al). El
segundo estudio, se publico en la Revista Latinoamericana de Poblacion (RELAP) en el 2022 y se
titula “Perfiles sociosanitarios de personas con discapacidad en funciéon de la gravedad de la
dependencia, la discapacidad y la vulnerabilidad familiar” (Ver Anexo A2). Por ultimo, fue publicado
en la revista Alternativas en Psicologia en el 2025 bajo el titulo “Vulnerabilidad y autopercepcion en

personas con discapacidad desde un enfoque de la vida cotidiana” (Ver Anexo A3).

La estructura de esta tesis, considerando lo mencionado, se compone de 7 capitulos distribuidos en
dos apartados, uno teérico y otro metodoldgico. El primero de ellos presenta los conceptos principales

que permiten entender las decisiones metodoldgicas que estructuraron los estudios del segundo.

El apartado teérico comprende el desarrollo conceptual a través de tres dimensiones de andlisis: 1) el
aporte de la Psicologia en los nuevos enfoques sobre la discapacidad, i1) los desafios del anélisis
descriptivo de la situacion de salud de las personas con discapacidad a través de modelos complejos
e integrales y iii) el contexto uruguayo en relacion con la discapacidad. Estas tres areas conceptuales
son comunes a los tres estudios presentados en esta tesis. Se profundizard, en cada estudio, sobre las

dimensiones conceptuales especificas.

El apartado metodolégico contiene, en primer lugar, el planteo del problema y las preguntas de
investigacion junto con los objetivos. Si bien hay una estrategia metodologica general, cada estudio
tiene técnicas especificas. A partir de esto, se presentan tres capitulos, correspondientes a cada
estudio, compuestos por una descripcion metodologica especifica, la presentacion de resultados, la
discusion de estos y conclusiones especificas de los hallazgos. Cada uno de estos estudios responden

a los objetivos especificos propuestos anteriormente.

La tesis finaliza con la presentacion de conclusiones generales sobre ambos apartados, teorico y
metodoldgico, las limitaciones encontradas en la realizacion de los estudios y las contribuciones de

la tesis y lineas futuras de investigacion.


https://doi.org/10.3390/ijerph18158012
https://doi.org/10.3390/ijerph18158012
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En la actualidad coexisten distintos modelos explicativos de la discapacidad que han tenido mayor o
menor presencia en los abordajes técnicos en diferentes momentos historicos (Pérez, Chhabra, 2019).
Los cuatro predominantes son los “Modelo de prescindencia”, “Modelo rehabilitador”, “Modelo

social” y “Modelo biopsicosocial” o “Modelo integrador”.

El primero, se basa en la exclusion de las personas con discapacidad ya que establece que deben ser
apartadas del resto de la sociedad debido a, al menos, dos grandes razones; por un lado, una
explicacion magica y religiosa de la discapacidad y, por otro lado, la determinacion de que no pueden
aportar en su entorno por lo que se puede prescindir de este colectivo (Amate, Vazquez, 2006;

Angulo, 2019).

El segundo modelo, surge en la primera mitad del Siglo XX, en el contexto de posguerra. Quienes
habian estado en el frente de batalla retornaban con secuelas fisicas y/o psiquicas lo que presentaba
una dificultad a la hora de retornan a los &mbitos de produccion donde estaban insertos previamente.
Es asi como el Modelo Rehabilitador, establece que la discapacidad tiene que ver con una condicion
de salud que tiene la persona y que, tanto la reduccién como la desaparicion, de las limitaciones que
presenta dependen de la capacidad de esta persona de rehabilitarse y de reinsertarse socialmente. En
caso de que esto no suceda, se la excluye de los &mbitos cotidianos de participacion (Pérez, Chhabra,

2019).

Si bien estos modelos se diferencian en la explicacion de por qué surge la discapacidad, ambos la

centran Unicamente en la persona.

Acompafiando los movimientos por los derechos humanos de la década del 60 del Siglo pasado, surge
el Modelo Social desde el cual se desarrolla la perspectiva de que la discapacidad no se encuentra en
la persona sino en el entorno donde ésta habita. Es decir, es el contexto donde la persona vive el que
no le garantiza la participacion en igualdad de condiciones que los demas. Este Modelo aparece como
una respuesta reactiva ante los dos modelos anteriormente mencionados (Amate, Vazquez, 2006;
Angulo, 2019). Este Modelo resalta la idea de que dos personas con una misma condicion de salud
pero que vivan en distintos contextos socioculturales pueden no presentar las mismas dificultades.

Esto se explica debido a la presencia o ausencia de un sistema de apoyos (Palacios, 2017)

Junto con la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad (Organizacion de las
Naciones Unidas, 2006) (en adelante ONU) aparece el cuarto Modelo mencionado que integra el
modelo médico y el modelo social; es lo que cominmente se llama Modelo Integrador de la
Discapacidad (Cuenot, 2018, Bagnato, Cordoba, 2020). La referencia mas clara para este modelo es

la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y la Salud (en adelante CIF)
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(Organizacion Mundial de la Salud, 2001), en tanto incluye las dimensiones bio-psico-social. Segin
la CIF, la discapacidad es el resultado negativo de la interaccion entre la condicion de salud de una
persona y su contexto. El comportamiento humano moldea y es moldeado por estos entornos y el
modelo CIF puede orientar la modificacion de estos para satisfacer las necesidades de las personas

en general y de las personas con discapacidad en particular (Magasi et al., 2015).

Su definicién engloba las deficiencias o condiciones de salud, las limitaciones en las actividades y
las restricciones en la participacion (Cuenot, 2018). La discapacidad no es asimilable al diagnostico
médico o psicoldgico (Reichard et al., 2015) ya que lo que propone la CIF es una perspectiva
multidimensional e interseccional de la discapacidad. Las deficiencias o la condiciéon de salud
(dimensién bio-psico) como las barreras o facilitadores (dimension social) pueden estar presentes y
modificar la situacion de una persona (Tamayo et al., 2018). Lo interseccional, por otro lado, aparece
cuando la vulnerabilidad en este colectivo se debe a distintos niveles de estigma y exclusion (Buenaiio
Carrillo, 2017; Karam Calderon et al., 2020; Godwin Olaoye, Luz, 2024). La modificacion de uno de
los componentes ya sea la condicion de salud, las barreras para la participacion y la realizacion de
actividades, de la CIF cambia la situacion de discapacidad; pueden hacer desaparecer, disminuir o

aumentar su severidad (Moro Ipola et al., 2011).

Esta tesis utiliza la perspectiva de la CIF tanto para el analisis conceptual como para las decisiones
metodoldgicas. Dentro de las razones que se encuentran para adoptar esta definicion es que es el
Modelo que cuenta con mayor consenso cientifico, tiene en su acervo instrumentos estandarizados, y
con validez internacional, lo que garantiza un lenguaje académico comun y, por Ultimo, permite

explicar a la discapacidad desde la complejidad que la caracteriza (Cuenot, 2018).

La Organizaciéon Mundial de la Salud (en adelante OMS) (1948) define la salud como un estado de
bienestar fisica, mental y social, que va mas alld de la falta de enfermedades. Esta definicion
promueve el enfoque de que tener una discapacidad no significa tener mala salud, y que la buena

salud es una meta alcanzable para las personas con discapacidad (Havercamp et al., 2021).
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Capitulo 1 — La Psicologia y el modelo biopsicosocial de la discapacidad.

Desde las disciplinas de la salud, entre las que se encuentra la Psicologia, suele asociarse la situacion
de discapacidad a un acontecimiento que impacta solo en las personas que la presentan (Cardenas
Guzman, 2021; Garcia Martinez, 2022; Vela Llauradd, 2020). Sin embargo, en las ultimas décadas,
los cambios generados por el Modelo Integrador de la discapacidad, mencionado anteriormente,

impulsan a considerar a la persona en su contexto familiar y en su entorno cotidiano (Gémez Rua et

al., 2018).

En este sentido, la severidad de la discapacidad de una persona se analiza considerando su condicion
de salud, las caracteristicas de la persona y el contexto en el que vive (OMS, 2001). La primera
generard determinadas limitaciones funcionales, mientras que las otras dos pueden compensar o
dificultar atin mas la realizacion de las actividades de la vida diaria y su inclusion social (Cuenot,

2018).

La preocupacion por saber cudles son las condiciones que dan existencia, aumentan o disminuyen la
severidad de una discapacidad radica en querer identificar donde intervenir (Tamayo et al., 2018);
este puede tener un interés clinica y epidemioldgico (Abellan et al., 2011; Moro Ipola et al., 2011).
La relacion entre vulnerabilidad y severidad de la situacion de discapacidad puede constituir un
campo de interés especifico de la Psicologia y a su vez, es una temadtica sanitaria de relevancia
internacional (Goémez-Rua et al., 2018; Abellan Lopez et al., 2021). La discapacidad puede ser
considerada, entonces, como un DSS ya que la existencia de un diagnostico y las limitaciones que
este genera en las actividades de la vida diaria repercuten en el desarrollo personal (Belzunegui Eraso,

Puig Andreu, 2017; Tamayo et al., 2018)

La severidad, entonces, se relaciona con indicadores de vulnerabilidad social (asociados a la exclusion
social) y con indicadores de participacion y existencia de redes sociales (asociada a la inclusion
social) (Agost Felip, Martin Alfonso, 2012; Belzunegui Eraso, Puig Andreu, 2016; Meresman,
Ullmann, 2020).

Desde la Psicologia es fundamental considerar, al estudiar este complejo campo de la discapacidad
la presencia de apoyos recibidos y los apoyos percibidos (Gutiérrez Maldonado et al., 2012;
Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016). Cuando hay un alto nivel de apoyo social percibido hay una
mejor percepcion de calidad de vida familiar; esto se denominada hipotesis del amortiguamiento del
estrés (Gellert et al., 2018). Este beneficio se puede observar en quienes reciben este apoyo como en

quienes lo proveen (Yamashita et al., 2013).
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La autopercepcion de que existen redes sociales puede establecerse a través de distintas formas de
apoyo (Aldersey et al., 2016) y puede observarse tanto se reciban o no esas ayudas, asi como si existen
expectativas de recibirlas. En este sentido, si se comparan resultados entre lo declarado por personas
con discapacidad de paises desarrollados y en vias de desarrollo la calidad de vida de las personas
que viven en los segundos es mejor. Una de las hipdtesis que explica este fendomeno es que las
personas que viven en un contexto de mayor vulnerabilidad y que tienen menor expectativa de acceder
a bienes y servicios no esperan alcanzarlos; a diferencia de quienes viven con discapacidad en mejores

contextos socioecondomicos (Gutiérrez Maldonado et al., 2012; Hao et al., 2017).

Esta red de soportes y ayudas impacta en las expectativas de inclusion social y autonomia, en la
formacion de demandas y necesidades que puede tener una persona y en como perciben la situacion
de salud y de discapacidad (Yamashita et al., 2013; Pallisera Diaz et al., 2018). Esta red puede
entenderse en, al menos, dos dimensiones, la red social relacionada a la calidad y cantidad de las
redes sociales y, por otro lado, al apoyo social vinculado a los recursos materiales, psicoldgicos e
informativos (Yamashita et al., 2013; Heinemann et al., 2016). A su vez, el recibir apoyos que no
hayan sido solicitados, ya sea porque no hay necesidad o interés en ellos, puede tener efectos
negativos en la autonomia y la autopercepcion de las personas con discapacidad, asi como también
en la evaluacion de programas y politicas focales (Fernandez de Larrinoa Palacios et al., 2011; Tough

et al., 2017).

El efecto de amortiguamiento de las redes de apoyo toma importancia cuando los abordajes
sociosanitarios contemplan, ademas de la atencion de indicadores de salud vinculados a los
diagnosticos, las necesidades y prioridades de la persona y de su nucleo familiar (Aldersey et al.,

2016; Morgan et al., 2016).

A modo ilustrativo, el abordaje de la salud mental (en adelante SM) a través del Apoyo Social
Percibido ha dado lugar a dos hipdtesis sobre su efecto: el efecto directo, cuandoel apoyo social incide
directamente sobre el bienestar de la persona, y el efecto de amortiguacion, cuando el apoyo social
impacta en el estrés disminuyendo el efecto de este ultimo en el bienestar (Barron Lopez de Roda et
al., 2001; Molina Zamora et al., 2018). Percibir determinado apoyo social funciona mejor como

predictor de salud que la existencia del apoyo en si mismo (Barra Almagia, 2004).

Uno de los efectos de la falta de apoyo, real y/o percibido, es la estigmatizacion que sucede por la
situacion de vulnerabilidad (Godwin Olaoye, Luz, 2024). A esto se puede sumar el estigma por tipo
de discapacidad y, en algunos casos, por tipo de diagnostico o deficiencia (Garthwaite, 2015). Por

ejemplo, una persona con un diagndstico de Trastorno Mental Severo (Ministerio de Salud Publica,
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2020) tiene menos posibilidad de conseguir y mantener un empleo que una persona con un
diagndstico no conocido (Agrest et al., 2023). Esto también sucede en el &mbito mds intimo, a nivel
familiar y de las amistades (Magallares, 2011), generando un bajo apoyo social lo que condiciona la

posibilidad de modificar el ciclo de pobreza y discapacidad (Martinez Rios, 2013).

De esta manera, para analizar la autopercepcion que las personas con discapacidad tienen, por
ejemplo, de su situacion de la salud se debe incorporar las experiencias vividas, sus patrones
culturales y familiares y sus sistemas de ideas (Barreto Zorza et al., 2017; Molina Zamora et al., 2018)
asi como el conocimiento sobre su enfermedad y las caracteristicas sintomatoldgicas que pueden estar
asociadas a determinadas condiciones de salud como, por ejemplo, las vinculadas a los Trastornos

Mentales Graves (Ministerio de Salud Publica, 2020; Gutiérrez Maldonado et al., 2012; Sparf, 2016).

Entre las dimensiones que afectan la equiparacion de oportunidades, y por lo tanto la inclusion, se
encuentran la autopercepcion de esta poblacion y los niveles de prejuicio, de estigma y autoestigma
con los que convive (Martinez Rios, 2013; Chung et al., 2019, Frutos, 2019; Liamputtong, Rice, 2021;
Juetal., 2023). Si las personas han experimentado situaciones de discriminacion, prejuicio y rechazo,
tanto en el ambito publico como privado, es posible que las dindmicas cotidianas se restrinjan al
ambito privado y/o familiar y que esto devenga en situaciones de aislamiento, exclusion y
vulnerabilidad social més profundas y permanentes (Belzunegui Eraso, Puig Andreu, 2016; Sparf,

2016).

La perspectiva de vida cotidiana es un enfoque que permite conocer como se traduce lo anteriormente
mencionado en la vida de las personas con discapacidad y sus familias (Westergarden et al., 2021).
Para esto no se requiere de la descripcion de eventos vitales significativos sino de poder relevar las
percepciones de esta poblacion. Se parte de la idea que, a través de las acciones y creencias de una
persona, tanto a nivel individual como las desplegadas en interacciones con su entorno, se accede a
las valoraciones subjetivas con relacion a su situacion con respecto a la vulnerabilidad y la exclusion
social (Sparf, 2016). Este enfoque incluye, a su vez, la nocion que las personas pueden cambiar de
intereses y expectativas en funcion del momento y caracteristica vital en el que se encuentran (Morgan

etal., 2016).

Finalmente, la produccion de conocimiento desde la Psicologia sobre estos aspectos debe basarse en
aportes tanto para la comprension del fenomeno descrito a nivel poblacional, asi como el abordaje
técnico de situaciones en particular. La disciplina psicoldgica es una herramienta que, desde la mirada
de la complejidad, permite una comprension integral de la discapacidad en determinados contextos

historicos (Goodley, 2019).
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Por otro lado, la Psicologia permite establecer relaciones entre las experiencias vividas vinculadas a
la discapacidad y como se toman decisiones en relacion con, por ejemplo, las estrategias de cuidado
intrafamiliares, qué apoyos o servicios especificos se solicitan y las razones de por qué estos no
producen el efecto esperado (Méndez Pardo, 2007). El desarrollo de la disciplina psicologica actual
posibilita la aplicacion de técnicas y métodos que ponen en evidencia los factores psicologicos que
determinan la salud de las personas con discapacidad desde un punto de vista interseccional

(Povedano, 2022).
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Capitulo 2 — La situacion de salud de las personas adultas con discapacidad
Tanto organismos internacionales como la comunidad académica han insistido en la necesidad de

producir informacién cientifica sobre como viven las personas con discapacidad (Stang Alva, 2011;

Federici et al., 2017).

Teniendo en cuenta el impacto de la interrupcion de la vida cotidiana a partir de las decisiones
politicas tomadas en el marco de la pandemia por COVID-19, tanto la Comisién Economica para
América Latina y el Caribe (en adelante CEPAL) (Meresman, Ullmann, 2020) como la OMS (2020)
resaltaron la importancia de atender las necesidades especificas de las personas con discapacidad. Las
sugerencias publicadas son con relacion a no descuidar la atencion de la salud de este colectivo, a
garantizar que las medidas sanitarias contemplen ajustes y pensar en ayudas especificas en el
transporte, educacion, alimentacion y otras actividades basicas de la vida diaria. Esta tension entre
vulnerabilidad y discapacidad (Sparf, 2016) es parte de los reclamos promovidos por los colectivos
de personas con dispacidad y sus familias de llevar adelante una vida en igualdad de condiciones que

el resto de la poblacion (Organizacion de Naciones Unidas, 2006).

Se suma a esto que la mejora de la esperanza de vida ha generado un incremento en la cantidad de
personas mayores a nivel mundial; dentro de este grupo etario se encuentran las personas que han
vivido toda su nifiez y/o adultez con discapacidad y que ahora transcurren su tercera edad (Barreto
Zorza et al., 2017; Tough et al., 2017). Cémo envejecen no sélo esta asociado a las condiciones de
salud que generan la situacion de discapacidad y las comorbilidades asociadas sino también a las
experiencias de inclusion y participacion que hayan tenido en su nifiez y/o vida adulta (Oliver et al.,
2016). Esta realidad obliga a poner en discusion el concepto de envejecimiento exitoso entendiendo
que “envejecer bien” depende de dimensiones psicosociales, desarrolladas durante la vida de la
persona, pero también a dimensiones vinculadas al estado de la salud, los ingresos economicos y la

participacion social (Narvaez Sarmiento et al., 2023).

El estudio de la poblacion con discapacidad, entonces, requiere de un enfoque que atienda, al menos,
tres dimensiones: lo situacional, lo relacional y el curso de vida (Magasi et al., 2015). Las dos
primeras responden a que la severidad de la discapacidad depende de los factores, tanto atenuantes
como agravantes, presentes en la vida cotidiana de la persona (De La Fuente Robles et al., 2016;
Power, 2014). Estos factores pueden estar vinculados a la condicion de salud y/o a circunstancias
socioecondmicas (tipo de vivienda, zona de residencia, integracion de nucleo, nivel de ingresos en el
hogar, historia familiar, pautas culturales) (Dorantes-Mendoza et al., 2007; Millan-Calenti et al.,

2010; Alcaniz et al., 2015; Silva et al., 2015; Estrada Fernandez et al., 2018; Paredes Arturo et al.,
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2018). La tercera dimension mencionada, el curso de vida, permite analizar las limitaciones
funcionales y los apoyos necesarios y/o existentes de acuerdo con las preferencias o necesidades
especificas, tanto de la persona con discapacidad como de su nucleo familiar (Williamson et al., 2014;
Mclntyre et al., 2016; Palacios, 2017). Estas expectativas impactan en la calidad de vida y salud
familiar mas all& de si son satisfechas o no (Roy-Bouthot et al., 2013; Lima Rodriguez et al., 2017;
Ruiz Ambit et al., 2019). No considerar las dimensiones colectivas de estas necesidades y asignarlas
al ambito privado, familiar, genera una modificacion de la salud como derecho universal ya que el
tratamiento de estas nunca ocupa un lugar publico ni en la agenda de Salud Publica (Silva Winckle

etal., 2021).

Dentro del ambito familiar es donde se despliega, generalmente, otra de las dimensiones que deben
incorporarse al analizar la situacion de salud de esta poblacion que es la necesidad de ayuda de otra
persona para poder realizar las Actividades de la Vida Diaria (en adelante AVD) (Romero Ayuso,
2007; Mlinac, Feng, 2016). Esta es la definicion de dependencia del Sistema Nacional Integrado de
Cuidados (en adelante SNIC) (Uruguay, 2015). Considera que la dependencia es: 1) relacional, por lo
que su existencia da origen a la figura de cuidador/a y, situacional, porque es dindmica y coexistente
con la autonomia. La relacion entre la discapacidad y la dependencia no es lineal; es decir, una
persona con discapacidad puede no ser dependiente y hay personas dependientes que no tienen

discapacidad (Querejeta Gonzalez, 2004)

La importancia de considerar el curso de vida se puede ver a través de, en principio, dos aspectos. En
primer lugar, las limitaciones funcionales impactan en el desempefio de actividades propias de la edad
(laborales, educativas, de reproduccidon) sumadas a las de ocio y participacion social (Grant, 2003;
Magasi et al., 2015). Por otro lado, hay necesidades que surgen especificamente asociadas al
envejecimiento de personas que viven con su discapacidad desde épocas anteriores a la vejez (Cruz
Diaz, Jiménez Gomez, 2016; Del Barrio et al., 2016; Guerrero Romera, 2019; Solis, Real, 2019). Este
enfoque es lo que se llama epidemiologia de curso de vida y los estudios que consideran esta
dimension son fundamentales para entender las causas de aparicion, desarrollo y ausencia de
determinados eventos de la salud de acuerdo con exposiciones fisicas o sociales durante la gestacion,
la infancia, la adolescencia, la adultez y la vejez (Kuh, 2003; Organizacién Panamericana de la Salud,

Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas, 2023).

En este sentido, Uruguay ha generado dos fuentes de datos con representatividad nacional que, si bien
no son especificas de la temadtica si son una importante aproximacion a la poblacion de interés. En

primer lugar, el Censo Nacional de Personas y Vivienda (Instituto Nacional de Estadistica, 2011) y,
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segundo lugar, la Encuesta Longitudinal de Proteccion Social (Banco de Prevision Social, 2016) (en
adelante ELPS). En ambos relevamientos se consulta sobre integrantes con discapacidad, pero sélo
en el segundo se profundiza con relacion a su situacion de salud y los apoyos que reciben. En el

proximo apartado se discutira este aspecto en profundidad.

Entre las dificultades que genera la falta de informacion sobre la salud de las personas con
discapacidad se identifican, al menos, dos que afectan directamente a la persona y su familia: la falta
de acceso a centros de salud y no conocer su diagnodstico o que este sea equivocado o desactualizado
(Palmer, Harley, 2012; Helseth et al., 2016). En general, la discapacidad es causa y consecuencia de
este tipo de restricciones en el acceso a bienes y servicios, lo que coincide con el efecto de la
vulnerabilidad, la que no es so6lo falta de bienestar material o de ingresos sino “la negacion de las
oportunidades para vivir una vida tolerable” (Martinez Rios, 2013, p.12) Es fundamental dimensionar
la cantidad de personas en esta situacion, identificar sus necesidades y las estrategias compensatorias
que, quizas, ya han sido implementadas y asi poder disefiar planes que permitan revertir la
desigualdad existente entre las personas que estdn en situacion de discapacidad y las que no (Kang et
al., 2016 ). Es por esto por lo que se precisan estudios que den cuenta de las situaciones particulares

y que permitan, a su vez, dimensionar las necesidades a nivel poblacional.

En este campo interseccional existen las llamadas disparidades en el acceso a la salud, definidas como
diferencias clinicas y estadisticamente significativas en los resultados de salud o en el uso de la
atencion sanitaria entre poblaciones socialmente vulnerables que no se explican por los efectos del
sesgo de seleccion (Rowland et al., 2014). Segtin la CIF (OMS, 2001) para poder determinar la
presencia de discapacidad es necesario, pero no suficiente, la presencia de una condicion de salud.
Esto no quiere decir que la persona requiera de un diagnostico especifico sino de una desviacion del
funcionamiento esperado o de una estructura corporal. En el caso de las personas con discapacidad,
la disparidad en el acceso a la salud surge cuando existen barreras actitudinales, arquitectonicas,

comunicacionales y/o de informacién (Cuenot, 2018).

Poder dimensionar esta situacion daria informacion no solo sobre quienes se encuentran con
discapacidad sino también sobre la situacion familiar. Los gastos econémicos de una familia con un
integrante, o mas de uno, en situacion de discapacidad son elevados y esto tiene una relacion directa
con la severidad de la discapacidad (necesidad de transporte adaptado, rehabilitacion y tratamiento,
medicacion, internaciones, ayudas técnicas y tecnoldgicas, cuidados, asistencia laboral y/o

pedagogica); esto se vuelve un desafio para las familias y el Estado (Oliver et al., 2016). La presencia
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de planes y subsidios que compensen estos aspectos son clave para sostener una estrategia de vida

que contribuya con el desarrollo de todos los integrantes del nticleo (Keefe et al., 2007).

Para poder producir informacion de calidad sobre esto se deben sortear algunos desafios como, por
ejemplo, poder determinar quién pertenece y quien no al colectivo de personas con discapacidad y
esto depende, en parte, de si la persona se considera integrante, o no, de este grupo poblacional; es lo

que se denomina autoidentificacion con la discapacidad (Massé, Rodriguez Gauna, 2015).
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Capitulo 3 — La discapacidad en Uruguay

La prevalencia mundial de discapacidad es de 10% (OMS, 2011) y 12,3% en América Latina
(Organizacion Panamericana de la Salud, 2006) (en adelante OPS), siendo los trastornos mentales los
que tienen mayor carga de enfermedad y de discapacidad: 14,7% a nivel mundial y 21,6% en América
Latina (Zegarra Valdivia et al., 2016). La discapacidad intelectual y mental tienen un gran peso en
las politicas de salud de los paises; la primera, ademas, es de las que tiene mayor incidencia en los
trastornos globales del desarrollo y del aprendizaje (Peredo Videa, 2016). Es por lo que la prevalencia
de discapacidad, las causas de origen y las estrategias de prevencion del aumento de su severidad son

parte de la agenda de Salud Publica a nivel internacional (Abellan et al., 2011)

En Uruguay la prevalencia oficial de discapacidad es de 15,9% (Instituto Nacional de Estadistica,
2011) (en adelante INE). Si bien esta cifra se obtiene siguiendo las sugerencias del Washington Group
on Disability Statistics (en adelante WG) (ONU, 2020) es superior a los valores de referencia
internacional anteriormente mencionados. El WG propone criterios y paquetes de preguntas para
utilizar en relevamientos masivos y no especificos de discapacidad. De esta manera se puede
comparar datos internacionalmente, facilita la identificaciéon con determinadas dificultades
funcionales como, por ejemplo, ver y oir sin que las personas se encuentren con el desafio de
autoidentificarse con la discapacidad. Como definicion metodoldgica el INE establece que tener una
limitacion es tener discapacidad y, por lo tanto, en la divulgacion sobre los resultados del Censo 2011
se habla de un 15,9% de personas con discapacidad cuando, en realidad, deberia decirse con

limitaciones funcionales.

Este fenomeno puede generar importantes errores en el disefio de politicas, en la comparacion de
prevalencias a nivel internacional y la proyeccion de personas con discapacidad en una region o pais
(Martin Palomo et al., 2010; Federici et al., 2017). En caso de que los estudios utilicen informacion
de relevamientos con base poblacional se debe considerar el impacto de lo que se llama la Paradoja
de la Discapacidad (Rotter, 2020). Esta se define como la discrepancia en la percepcion de severidad
de determinadas limitaciones entre la mirada técnica y la persona que vive con ellas (Bagnato,

Cordoba, 2018; Jin et al., 2020; Wettstein et al., 2016).

Una de las dificultades de estas orientaciones es que incluye a personas que quizds no tengan
discapacidad; es el fendmeno de sobreestimacion (Schkolnik, 2010; Pantano, 2014) y puede ser una
de las explicaciones sobre la elevada prevalencia de discapacidad en Uruguay. Se considera, entonces,
este 15,9% como linea de base que aproxima a un maximo de personas con al menos una limitacion

y posible situacion de discapacidad, ya instalada o con posibilidades de establecerse. El WG propone
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que no so6lo se releve la limitacion funcional sino la percepcion de severidad; en este sentido, el dato
oficial uruguayo de prevalencia de discapacidad se compone de un 11,2% declaré tener una

discapacidad leve, el 4,0% moderada y 0.7% una discapacidad severa.

Por otro lado, Uruguay cuenta con un vasto marco normativo para la protecciéon y promocion de los
derechos de las personas con discapacidad desarrollado en los tltimos 15 afios (Angulo, 2019). Se
pueden destacar entre ellos: la promulgacion de la Ley de Proteccion de las Personas con
Discapacidad (Uruguay, 2010) y el Decreto N°214/014 (Uruguay, 2014) que reglamenta el Servicio
de Asistentes Personales que sera uno de los antecedentes para la creacion del SNIC (Uruguay, 2015),
la aprobacion de la Ley de Salud Mental (Uruguay, 2017). A su vez, organismos internacionales,
como el Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas (UNFPA)! y la Organizacion Panamericana de
la Salud (OPS)?, han puesto interés en desarrollar programas de sensibilizacion, asesoramiento y
produccion de conocimiento en nuestro pais. En la agenda promovida por estos organismos
internacionales se encuentra el incipiente proceso de creacién de un baremo unico para la medicion
de la discapacidad (Ministerio de Desarrollo Social, 2023). Esto permitiria tener una estrategia oficial
de valoracion de la discapacidad, la adjudicacion de servicios y prestaciones, asi como también de
informacion sobre como estan, donde estdn y qué precisan las personas con discapacidad y sus

familias.

Los programas y politicas que se enmarcan en este contexto normativo han generado mayor
sensibilizacion y concientizacion en la poblacion general sobre las necesidades de las personas con
discapacidad y sus familias. A su vez, ha generado que colectivos organizados puedan exigir ayudas
especificas al Estado (Organizacion de los Estados Americanos, 2017). Un ejemplo de esto es el
Programa de Asistentes Personales del SNIC. A 10 afios, considerando el momento que comenzoé a
disenarse, el Programa ha tenido modificaciones que impactan en las caracteristicas del servicio que
brinda, su poblacion objetivo y los &mbitos de uso. Si bien estos cambios tienen distintas razones, una
de ellas ha sido la retroalimentacion por parte de organizaciones y usuarios/as que ajustan los

servicios de cuidados a la realidad uruguaya (Batthyany, 2018).

Los cambios que estas acciones han generado son, por ahora, escasos, pero han requerido que los

espacios de atencion, formacién e intervencion técnica incorporen en su acervo y alcance a las

! El programa 2021-2025, asi como en su anterior planificacion, se contd con propuestas de alcance nacional para
trabajar temas de interés para el colectivo de personas con discapacidad.

2 La OPS en su Agenda de Salud Sostenible para las Américas 2018-2030, contempla acciones especificas para
personas con discapacidad; en particular lo vinculado a Salud Mental.
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personas con discapacidad y sus familias (Polo Séanchez, 2017; Herrera-Seda, 2018; Barria Rojas,

2019).

Considerando el indicador de prevalencia y las sugerencias, nuestro pais debe poner atencion a casi
un sexto de su poblacion que declara tener al menos una limitacion. No se cuenta con una
caracterizacion especifica y actualizada sobre la salud de las personas con discapacidad en Uruguay,
ya que el mencionado Censo no releva aspectos vinculados a este recorte. Si bien, como se menciono
anteriormente, Uruguay tiene un importante sistema de proteccion social para las personas con
discapacidad y sus familias no hay informacion sobre el uso, acceso y efecto de los programas y

servicios que se ofrecen (Aguirre, Ferrari, 2014).

En este sentido, el primer estudio de esta tesis contribuye en este aspecto ya que utiliza la ELPS para
poder describir la situacion de salud de las personas con discapacidad a nivel nacional. Los ultimos
dos, si bien no cuentan con representatividad nacional, si son antecedentes sobre la materia. Las tres
investigaciones presentadas relacionan las dimensiones de severidad de la discapacidad, necesidad
de ayuda y otras caracteristicas demograficas que pretenden dar una mirada integral a la situacion

planteada de la discapacidad en Uruguay.
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APARTADO METODOLOGICO
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Hasta aqui se presentaron insumos tedricos acompafados de datos oficiales sobre la situacion de las
personas con discapacidad. El desarrollo metodolégico que se propone a continuacion es un aporte al
problema de investigacion descrito; como, a partir de un enfoque biopsicosocial e interseccional de

la discapacidad se produce conocimiento sobre la salud de esta poblacion.

La estructura de este capitulo comienza presentando el problema, las preguntas y los objetivos de la
investigacion. Luego, se detallan aspectos metodoldgicos comunes a los tres estudios, asi como los

resguardos éticos implementados.

Se presenta, para finalizar el apartado, cada uno de los estudios especificando a qué objetivo
especifico contribuye, sus antecedentes, el método utilizado y los resultados obtenidos, y concluyen

con la discusion de estos y conclusiones especificas.
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Capitulo 1 — Problema, preguntas y objetivos de la Investigacion
El problema al que se le quiere dar respuesta es la falta de informacion sobre la salud de las personas
con discapacidad que viven en Uruguay. Esta tesis busca ser un antecedente en la construccion de

perfiles y la caracterizacion, desde un enfoque interseccional, de las personas con discapacidad.

Resolver este problema implica afrontar desafios metodoldgicos como, por ejemplo, decidir como
identificar la poblacion de interés para, luego, caracterizar la situacion de salud de las personas con
discapacidad a partir de relevamientos representativos no especificos y/o a través de encuestas
especificas sin representatividad poblacional. Por tanto, el primer desafio surge cuando se deben
identificar a través de preguntas internacionalmente consensuadas, como las del WG, la poblacion

con discapacidad.

Una vez sorteada esta dificultad, se debe tomar la decision metodoldgica de qué variables son
adecuadas para caracterizar, integral e interseccionalmente, a las personas con discapacidad desde un
enfoque de DSS (Tamayo et al., 2018) y perspectiva de vida cotidiana (Sparf, 2016). Comienza,
entonces, el proceso de decidir qué categorias se utilizaran para describir, por ejemplo, la trayectoria
educativa y laboral y la salud; lo que puede no ser sencillo. A modo de ilustracion, si se quiere
describir la salud ;es suficiente considerar solo el diagndstico y si estd en tratamiento? Si se entiende
que tener cobertura no significa acceder a la atencidn sanitaria necesaria, se podria cometer un
importante error al considerar que si una persona esta diagnosticada y se encuentra en tratamiento ya
estd siendo cubiertas sus necesidades de salud (Ayala Garcia, 2014; Gomez Perea et al., 2018). Surgen
asi otras preguntas como, por ejemplo, ;qué lugar ocupa la salud sexual y reproductiva en las personas
con discapacidad? ;Es su salud reducida al diagndstico original o acceden a servicios vinculadas a su
curso de vida? Los mismos desafios aparecen con la trayectoria educativa; una persona que curso 15
afos de Educacion Especial ;pudo aprender a leer y escribir? ;puede usar en su vida cotidiana lo que

aprendio?

Poder caracterizar en profundidad, a través de indicadores comparables, a las personas con
discapacidad permite determinar necesidades especificas, definir prioridades y anticipar desafios. Es
decir, si bien es una tarea compleja y costosa es, a su vez, fundamental para que las personas con
discapacidad y sus familias mejoren su calidad de vida y se desarrollen en funcion de sus intereses y

motivaciones (Mass¢, Rodriguez Gauna, 2015).

Si bien en los estudios que se presentan en esta Tesis se utilizan técnicas estadisticas para la

determinacion matemadtica y topografica de ciertas relaciones y, como resultado de esto, la
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construccion de tipologias se opta por formular preguntas de investigacion que permitan describir los

hallazgos obtenidos, cualitativamente. Estas preguntas son:
(Como se expresan los DSS en la poblacion de personas con discapacidad?

(Hay diferencia de indicadores sociodemograficos (edad, sexo/género, residencia, trayectoria laboral
y educativa) entre los distintos grupos de limitaciones? ;Pueden estos indicadores caracterizar la

situacion de salud de personas con discapacidad?

(Existe una relacion entre la severidad de la discapacidad, la dependencia y la vulnerabilidad
familiar? ;Es posible identificar grupos poblacionales que permitan anticipar como envejecen las
personas con discapacidad? ;Es posible aplicar el concepto de “envejecimiento exitoso” en personas

que han vivido con discapacidad?

(Qué factores impactan en la autopercepcion del estado de salud en personas con discapacidad?

(Condiciona el origen de la discapacidad a la autopercepcion?

Las preguntas de investigacion sefialadas orientan en la formulacion de los objetivos que se presentan

a continuacion.

Objetivo General:

Generar informacion sobre la salud de personas adultas con discapacidad en funcién de la severidad

de la dependencia, la vulnerabilidad familiar y la autopercepcion.

Objetivos especificos:

1) caracterizar la situacion de salud de la poblacion uruguaya con limitaciones funcionales,
i1) construir perfiles de salud en base a la severidad de la discapacidad, de la dependencia y
la vulnerabilidad familiar

111) analizar la autopercepcion sobre su situacion de salud de personas con discapacidad.
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Capitulo 2 — Estrategia metodologica general
Como se menciono anteriormente, esta tesis cuenta con tres estudios independientes cuya trama

comun es caracterizar distintas dimensiones de la salud de personas con discapacidad.

En los tres casos se toma como marco explicativo de la discapacidad el Modelo biopsicosocial

propuesto por la CIF (OMS, 2001).

Se proponen en los tres casos una metodologia mixta; descripciones cualitativas de grupos
poblacionales conformados a través de métodos cuantitativos. En el primer caso las categorias
descriptivas fueron analizadas estadisticamente con la Prueba T de Student y en los dos ultimos
estudios se realizd un Andlisis de Correspondencias Multiples (ACM). La utilidad de la ACM es
estudiar las posibles interrelaciones entre multiples variables cualitativas (Oliveira et al., 2015). A
través de una distribucion topografia de ese calculo matematico se muestra como los/as participantes
se aproximan o alejan a partir de las caracteristicas que tengan en comun, lo que permite construir
tipologias o perfiles. Se consider6 que esta técnica es la adecuada ya que, ademas de las caracteristicas
de las variables a utilizar, la muestra es chica por lo que no se podia optar por otro tipo de técnica

como, por ejemplo, clister o latente class analys. (Algafiaraz Soria, 2016).

Como se vera mas adelante, ademas de la aplicacion de instrumentos estandarizados este estudio
incorpora la vision de las personas con discapacidad y sus familiares para poder describir los aspectos
cotidianos que son de interés para la Tesis. Esta definicion metodologica se fundamenta en, al menos,
dos razones: 1) tanto la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad (ONU, 2006)
como el Informe Mundial de la Discapacidad (OMS, 2011) sugieren que se produzca conocimiento
sobre esta temadtica con herramientas estandarizadas y que recojan los relatos de los/as protagonistas,
y, en relacion con el anterior, 11) la ya referida Paradoja de la Discapacidad (Rotter, 2020) que obliga
a que se considere el relato de la vida cotidiana para acercar las observaciones objetivas y el discurso
subjetivo de los/as participantes. A pesar de esto, se toma en cuenta que relevar las dimensiones de
interés a través del autoreporte y la autopercepcion es una decision metodoldgica que puede generar

sesgos (Musante, 2023).

En el caso del primer estudio que, como se vera mas adelante, se utiliza el moédulo de la ELPS basado
en las recomendaciones del WG, para la definicion de quién tiene limitaciones. En este caso, los/as
participantes declararon en funcion de su percepcion qué limitaciones presentaban y la severidad de
ellas. Para los dos ultimos estudios, se aplica un instrumento estandarizado que, si bien tiene un
calculo matematico para la adjudicacion de un valor de severidad de discapacidad, también se basa

en la declaracion de las personas con discapacidad. De esta manera, el paquete sugerido por el WG
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sirve como cribado que requiere de la profundizacioén sobre otras dimensiones para poder no sélo

analizar la situacion de discapacidad sino también para sortear la Paradoja de la Discapacidad.

En la Tabla 1 se detalla la relacion entre los objetivos especificos a los que cada estudio busca

alcanzar, las variables de interés definidas y los instrumentos utilizados para operacionalizarlas.

Tabla 1 - Sintesis de variables de interés e instrumentos utilizados en los estudios a presentar

Estudio

Variables de interés

Instrumentos estandarizados

1- Uso de los componentes
de la CIF para la
caracterizacion de personas
con discapacidad

Limitaciones funcionales
Sexo

Edad

Residencia

Trayectoria educativa
Trayectoria laboral
Atencién de la salud

Long set del WG (WG, 2020)
Necesidad de ayuda (SNIC, 2015)

2- La discapacidad, la
dependencia y la
vulnerabilidad familiar
como DSS

Edad, Sexo, Residencia,

Variables sociodemograficas

Vulnerabilidad Familiar, Severidad de
dependencia y discapacidad

Indice de Katz (Katz et al., 1963)
WHODAS 2.0 (Carlozzi et al., 2015)
Indice de Vulnerabilidad por
dependencia y discapacidad
(Amendola et al., 2014)

3- Autopercepcion de salud
de personas adultas con
discapacidad

Edad

Sexo

Origen de la discapacidad
Vulnerabilidad Familiar, Severidad de
dependencia y discapacidad

indice de Katz (Katz et al., 1963)
WHODAS 2.0 (Carlozzi et al., 2015)
indice de Vulnerabilidad por
dependencia y discapacidad
(Amendola et al., 2014)

Si bien para el primero estudio se utiliz6 Ginicamente la informacion relevada por la ELPS, para el
segundo y tercer estudio se disenid un Formulario (Ver Anexo A4) que contd con los instrumentos
estandarizados, mencionados en la Tabla 1, y preguntas sociodemograficas de interés para cada
estudio. Este formulario fue validado en el marco de una consulta a referentes académicos de distintas
disciplinas vinculados a los cuidados, la discapacidad y la dependencia. El cuestionario quedo
conformado por los siguientes modulos: Caracteristicas sociodemograficas, Caracteristicas de la
situacion de salud, Caracteristicas del hogar, Presencia de cuidadores/as, Trayectoria educativa,
Trayectoria laboral, Composicion del nicleo, Expectativas de cuidados, Impacto de la pandemia,
Conocimiento del Sistema Nacional Integrado de Cuidados. A su vez lo integran los instrumentos
estandarizados: Indice de Katz, WHODAS 2.0 y el Indice de Vulnerabilidad Familiar. Estos tres

instrumentos se detallan en el segundo y tercer estudio.

28



Capitulo 3 — Fuentes de datos y participantes

Esta Tesis utiliza la ELPS como fuente de datos principal. Es una encuesta longitudinal,
representativa de la poblacion uruguaya que tiene entre sus objetivos “Generar nueva informacion
estadistica de calidad que permita eliminar la brecha (...) entre las estadisticas nacionales y los
registros administrativos de los diferentes Organismos, (...) Realizar un analisis detallado de la
situacion actual del Sistema de Proteccion Social que permita identificar fortalezas, debilidades,
oportunidades y amenazas, (...) Ahondar en el conocimiento y necesidades de los grupos mas
vulnerables, (...) Tener mas y mejor informacion que sea la base para la adopcion de nuevas politicas
con el objetivo de profundizar la solidaridad, equidad, cobertura, inclusion, eficiencia y

sostenibilidad.” (Lacurcia, 2012, p.13)

Hasta la fecha se han realizado dos olas, en el 2012-2013 y en 2015-2016, basadas en una muestra

original de 14.674 de personas mayores de 14 anos que vivieran en hogares particulares.

El cuestionario de la ELPS tiene 330 preguntas en12 modulos: A. Caracterizacion sociodemografica
del entrevistado, B. Educacion del entrevistado, C. Salud, D. Beneficios entregados por el Estado, E.
Trayectoria laboral (e ingresos asociados), F. Otros ingresos del entrevistado, G. Prestaciones de
actividad, H. Prestaciones a pasivos, I. Patrimonio, J. Composicion y caracteristicas del hogar, K.

Conocimiento Financiero y Planificacion y L. Localizacion del entrevistado.

El primer estudio que se presenta utiliza las bases de datos, anonimizadas y de acceso abierto, de la
segunda ola de la ELPS. A partir de esta se realizo una caracterizacion sobre la situacion de salud de
uruguayos/as que declaran tener limitaciones funcionales. Los resultados de la investigacion se
presentan en dos partes: una caracterizacion sobre la trayectoria laboral y educativa de la muestra y
sobre los diagnoésticos declarados y el andlisis de la situacion de los/as participantes en funcion de los
factores contextuales de la CIF. La intencion es poder demostrar la necesidad de profundizar en la

caracterizacion de esta poblacion con métodos mixtos.

Aunque la ELPS es una encuesta que permite una caracterizacion detallada de la situacion de las
personas con discapacidad, no es una encuesta especifica sobre el tema, por lo que es necesario
destacar al menos dos limitaciones que pueden estar relacionadas. Los datos se obtuvieron mediante
autodeclaracion, y los equipos de recogida de datos, aunque estaban formados para esta tarea, no eran
técnicos con conocimientos especificos en la valoracion de la discapacidad. Esto puede dar lugar

tanto a una infradeclaracion como a una sobredeclaracion de la informacion.

Por esta razon, se propuso, para los dos estudios restantes profundizar sobre los resultados obtenidos

realizando entrevistas en profundidad a los/as participantes de la ELPS donde se relevarian otras
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dimensiones tanto cualitativas como cuantitativas. En el marco de los proyectos que financiaron esta
Tesis, se realizo un convenio de trabajo y confidencialidad entre el BPS y la Udelar para poder utilizar
los datos de contacto de los/as participantes de la ELPS que declararan tener una limitacion

funcional’.

Si bien se contact6 con un listado de 500 personas para participar en el estudio, el 78,7% no accedio
debido a distintas razones; entre estas se encuentran: rechazo, nimero de contacto equivocado y
personas fallecidas. Se decidid, para aumentar el nimero de participantes, realizar una convocatoria
a interesados/as por redes y a organizaciones sociales vinculadas a la discapacidad. Considerando la
dificultad, ya mencionada, de acceder a las personas con discapacidad se busco evitar el riesgo que
todos/as los/as participantes pertenecieran a instituciones u organizaciones especificas. Por esta
razon, los/as participantes del segundo y tercer estudio provienen de tres distintas fuentes de datos: 1)
redes sociales, i1) organizaciones sociales relacionadas con la discapacidad y iii) participantes de la

ELPS.

Esta informacion fue relevada a través de entrevistas virtuales, de entre 30 y 90 minutos de duracion,

entre los meses de abril y a octubre de 2021.

Tabla 2 - Sintesis de disefio muestral para los tres estudios a presentar

Objetivos especificos Estudio Fuente de participantes Criterios de inclusion N
. 1- Uso de los Personas entre 18 y 64

Caracterizar la componentes de la aflos que declararan
situacion de salud de la P DATOS SECUNDARIOS: d

blacion  uruguaya CIF para la abiertos, anonimizados, de la tener al menos una 1032
lg(())n limitaciones caracterizacion de seoun da’ ola de la ELPé limitacién para realizar
funcionales personas con & actividades de la vida

discapacidad diaria.

Construir perfiles en
base a la severidad de 7-La discapacidad
la discapacidad, de la la depen derll)ciay laj DATOS PRIMARIOS:
depender}qla, de . .la vulnerabilidad participantes de la ELPS en )
vulnerabilidad familiar familiar como DSS el marco del convenio entre Mayores de 18 afios que
y variables Udelar y BPS y participantes se autopercibieran con 104
sociodemogréficas autopostulados/as a través de una limitacion
Analizar la convocatoria por redes y funcional.

autopercepcion  sobre
la situacion de salud de
personas con
discapacidad.

3- Autopercepcion
de salud de personas
adultas con
discapacidad

organizaciones sociales
vinculadas a la discapacidad

3 Expediente de convenio: N° 2021-28-1-064423 - Solicitud de acceso a informacion publica
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Cuando la poblacién objetivo son personas con discapacidad surge la dificultad, cuando se presentan
limitaciones en la comunicacién de que los/as participantes no puedan responder por si mismas.
Aparece la figura de los/as referentes de cuidado que, a través de la consigna de ponerse en el lugar
de la persona con discapacidad, responden las variables a relevar. Es asi como los ultimos dos estudios
tienen dos tipos de respondentes: personas con discapacidad y referentes de cuidado. Se utiliza en la
ACM como variable de etiquetado (labeling variable) el tipo de respondente (participante o referente
de cuidados). De esta manera se pudo determinar que no existe un sesgo en los datos en funcion de

quién responde. (Ver Anexo 4).
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Capitulo 4 — Resguardos éticos de todos los estudios

Los estudios presentados en esta Tesis cuentan con el aval del Comité de Etica para la Investigacion
en Psicologia de la Facultad de Psicologia de la Udelar. Se basa en las normas vigentes de
investigacion con seres humanos, Decreto N.° 158/019 y la Ley N.° 18331 de Proteccion de datos

personales.

En el caso de las entrevistas virtuales, los/as participantes fueron informados/as sobre las
caracteristicas de la investigacion y una vez que dieron su asentimiento se les solicit6 la firma de un
consentimiento. Se respetaron los derechos de las personas involucradas, considerando el
mantenimiento del secreto profesional, la objetividad y competencia necesaria. La identidad de los/las
participantes, asi como de sus cuidadores/as, fue resguardada a través de la anonimizacion de las

respuestas.

Al presentarse como una investigacion que indaga aspectos de la vida cotidiana de personas con
discapacidad y/o dependencia, se previd la posibilidad de situaciones de incomodidad y/o malestar
de los participantes. Si en el transcurso de la investigacion optaban por no avanzar en su participacion,
podian retirarse sin explicacion alguna. A su vez, se ofrecio la contencion psicoldgica y orientacion
pertinente en el caso a través del servicio de Teleasistencia para Personas con Discapacidad del

Programa de Discapacidad y Calidad de Vida de la Facultad de Psicologia de la Udelar.
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Capitulo 5 — Estudios

Estudio 1 — Uso de los componentes de la CIF para la caracterizacion de personas con discapacidad

Lo que se presenta a continuacion es una version del articulo publicado, como se menciond
anteriormente, “Characterization of people with functional limitations from ICF components using

the Longitudinal Social Protection Survey (ELPS) of Uruguay” (Ver Anexo Al).

Para poder operacionalizar el concepto de discapacidad desde el enfoque de la CIF no es suficiente
con la identificacioén de condiciones de salud o las limitaciones funcionales que provocan. Se debe
contemplar, a su vez, las restricciones en la participacion, las limitaciones en las actividades de la
vida diaria y los factores contextuales (en adelante FC) (Bagnato, Cordoba, 2020). Estos se componen
de los Factores Ambientales y los Factores Personales y son definidos como los aspectos del entorno
que se pueden configurar como barreras y/o facilitadores para las limitaciones que presenta una
persona. Dependiendo de si compensan o dificultan la participacion de la persona se puede hablar de
mayor o menor severidad de una discapacidad, respectivamente (Cuenot, 2018; Lopez Garcia, Garcia

Mora, 2023).

En este sentido se entiende que ademas de lo sugerido por el WG para poder describir la situacion de
discapacidad, tanto a nivel clinico-individual como a nivel epidemiologico-poblacional, se debe
relevar los apoyos y redes existentes, las trayectorias educativas y laborales, cuando surge la
discapacidad, si es debido a una patologia degenerativa, si estd en agenda de las politicas de Salud
Publica, si hay servicios especializados para su atencion o si el hogar es unipersonal o tienen adultos

que promuevan las actividades de autonomia (Abellan et al., 2011).

Antecedentes

En los ultimos diez afios, diferentes estudios (OMS, 2011; Martinez Rios, 2013; Sanchez Morales,
2014; Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016; Pallisera Diaz et al., 2018; Coérdoba et al., 2021) han
sostenido que, en comparacion con la poblacion en general, las personas con discapacidad presentan
peor desempeio en salud (fisica y/o psicoldgica), ambitos académicos, laborales y mayores niveles

de vulnerabilidad y pobreza, desde un enfoque multidimensional de la misma.

Los esfuerzos de, por ejemplo, los distintos actores institucionales y académicos que integran el WG
han puesto en agenda publica la identificacion de las caracteristicas y necesidades del colectivo de
personas con discapacidad a nivel internacional (Massé, Rodriguez Gauna, 2015; ONU, 2020). Si se
considera la complejidad de dimensiones que interactiian en la definicion integral e interseccional de

la discapacidad, que es desde donde esta Tesis se posiciona, determinar qué variables son las
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adecuadas para poder caracterizar a las personas con discapacidad se vuelve un desafio (Gulley et al.,

2018; Altman et al., 2016)

Existen algunos fendmenos necesarios de identificar cuando se pretende identificar a las personas con
discapacidad en relevamientos no especificos. En primer lugar, el fenomeno del autoreporte sobre las
limitaciones puede ser determinante; en el caso de Uruguay este fendémeno hace que la prevalencia
sea significativamente mayor que en otros paises de la regiéon (Musante, 2023). En segundo lugar, si
se parte de diagnosticos médicos para determinar quien si es parte de este colectivo, puede surgir el
llamado “eclipse del diagnostico” o “eclipse del sintoma”. Esto genera que quizéas los métodos de
relevamiento no permitan generar buenas agrupaciones debido a la forma en que se plantean las
preguntas a los/as participantes (Berg Halvorsen et al., 2021). A pesar de esto, se ha visto una mejora
en la llamada armonizacion conceptual y metodologicas de los relevamientos donde se consulta sobre

discapacidad (Massé, Rodriguez Gauna, 2015).

Una investigacion realizada en Estados Unidos (Reichard et al., 2015), buscé comparar la atencion
de la salud y el costo asociado a esta entre personas adultas, laboralmente activas, con y sin
discapacidad. Entre las conclusiones a las que llegan se destaca la necesidad de utilizar nuevos
enfoques, y las estrategias metodoldgicas asociadas, para evaluar las limitaciones funcionales e

identificar las necesidades continuas de servicios y apoyos.

Un reciente estudio (Magasi et al., 2015) analiza el aporte de uno de los componentes de la CIF, los
FC para poder describir los niveles de participacion de las personas con discapacidad. Se concluye
que, si bien los FC son utiles para la caracterizacion de las barreras y los facilitadores que las personas
tienen en su entorno, estos no explican como las personas acceden, o no, a estos en el presente. Los
autores insisten en considerar un enfoque de curso de vida para poder entender de manera integral la

situacion de las personas con discapacidad.

Método
En este estudio se cumple con el primer objetivo de esta tesis de caracterizar la situacion de salud de
la poblacion uruguaya con limitaciones funcionales a través de los FC de la CIF a partir de las

variables relevadas por la ELPS.

La fuente de datos fue, como se mencioné previamente, fue la segunda ola de la ELPS relevada en el
2016. Como criterio de inclusioén se seleccionaron a quienes tuvieran entre 18 y 64 afos y que
reportaron tener al menos una limitacion para realizar actividades de la vida diaria; ambas variables

relevadas en la Encuesta.
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Con base en el marco tedrico de la CIF (OMS, 2001) y las recomendaciones del WG (ONU, 2020),
se asigno el estado de discapacidad a quienes indicaron tener al menos una limitacion funcional. Para
el analisis de los datos, se realizd una agrupacion de las limitaciones originalmente relevadas y se
determinaron 6 grupos: “Mas de dos limitaciones” y las personas que manifestaron tener solo
“Limitaciones para ver, aun usando anteojos”, “Limitaciones para comunicarse y hablar”,
“Limitaciones fisicas”, “Limitaciones para aprender y comprender” o “Limitaciones para relacionarse
con los demas”. En este estudio se clasifican estas limitaciones declaradas seglin su origen, mental,
sensorial y fisico, entendiendo que hay una condicion de salud que afecta a un 6rgano, estructura y/o

funcion (Bagnato, Cordoba, 2020).

Se analizaron las diferencias sociodemograficas entre estos grupos de limitaciones, como la edad,
agrupada en cinco categorias; 18-29, 30-39, 4049, 50-59, y 6064, el sexo, “varones” y “mujeres”,
el nivel educativo, la trayectoria laboral y la zona de residencia (capital o interior). Por ultimo, se
estudiaron cada uno de los grupos de limitaciones a través de la operacionalizacion de los FC de la

CIF.

Para ello, se seleccionaron entre las variables de la ELPS aquellas que podian dar cuenta tanto de
Factores Personales como Ambientales. En la Tabla 3 se proponen las definiciones de cada uno de

los factores y se detalla este proceso de operacionalizacion.

Tabla 3 — Correspondencia de factores contextuales CIF con variables analizadas ELPS

Clasificacion de Factores Contextuales .
Variables de la ELPS

1. Factores Personales

1.1 Aprendizaje y aplicacion del conocimiento

Trata sobre el aprendizaje, la aplicacion de los conocimientos
aprendidos, el pensamiento, la resolucion de problemas y la toma
de decisiones

Limitaciones para entender y aprender, No sabe leer y
escribir, Necesita apoyos para el aprendizaje, Maximo
nivel alcanzado, Por qué no finalizo6 nivel

1.2 Comunicacion

Sobre los aspectos generales como sobre los especificos de la
comunicacion a través del lenguaje, los signos o los simbolos,
incluyendo la recepcion y produccion de mensajes, llevar a cabo
conversaciones y utilizacion de instrumentos y técnicas de
comunicacion.

Limitacion para la comunicacion y el habla, Necesidad
de ayuda para comunicarse y tomar decisiones

1.3 Movilidad

Refiere al movimiento al cambiar el cuerpo de posicion o de
lugar; al tomar, mover o manipular objetos, al andar, correr o
trepar y cuando se emplean varios medios de transporte.

Limitaciones para usar miembros superiores (brazos y
manos), Limitaciones para usar miembros inferiores
(piernas y pies), Necesita de ayuda para cambiar y
mantener la posicién del cuerpo, Necesita de ayuda
para desplazarse dentro del hogar, Necesita ayuda para
adaptar su hogar.

1.4 Autocuidado

Trata sobre el cuidado personal, entendido como lavarse y
secarse, el cuidado del cuerpo y partes del cuerpo, vestirse, comer
y beber, y cuidar de la propia salud.

Necesita de ayuda para evitar riesgos de salud, pedir
ayuda o seguir tratamiento, Necesita de ayuda para
vestirse, Necesita de ayuda para peinarse, cortarse
ufias, lavar pelo o dientes, Razéon de por qué no ha
consulta a médico en los ultimos 12 meses, No se

35



realizd el examen de Papanicolaou, No se realizd
mamografia, No se realizd chequeo de Préstata

1.5 Vida doméstica

Detalla como llevar a cabo tareas y acciones domésticas y
cotidianas. Las areas de la vida doméstica incluyen conseguir un
lugar para vivir, comida, ropa y otras necesidades, limpiar y
reparar el hogar, cuidar de los objetos personales y de los del
hogar, y ayudar a otras personas.

Necesita apoyos para las tareas cotidianas
Necesita de ayuda para cocinar, hacer compras, limpiar

1.6 Interacciones y relaciones interpersonales

Describe como se realizan las acciones y conductas que son
necesarias para establecer con otras personas (desconocidos,
amigos, familiares y amantes) las interacciones personales,
basicas y complejas, de manera adecuada para el contexto y el
entorno social.

Limitaciones mentales que le dificultan el

relacionamiento con los demas

1.7 Vida comunitaria, social y civica

Acciones y tareas necesarias para participar en la vida social
organizada fuera del ambito familiar, en areas de la vida
comunitaria, social y civica.

Necesita de ayuda para participar en la vida social y
comunitaria, Necesita de ayuda para desplazarse fuera
del hogar, Necesita apoyos para la locomocion

2. Factores Ambientales

2.1 Productos y Tecnologia

Cualquier producto, instrumento, equipo o tecnologia adaptada o
disefiada especificamente para mejorar el funcionamiento de una
persona con discapacidad.

Necesita apoyos para protesis, Necesita apoyos para
ortesis, No sabe utilizar un PC o computadora o tablet
o dispositivo mévil Smartphone, No utilizéo un PC o
computadora o tablet o dispositivo moévil smartphone
en los ultimos 30 dias

2.2 Apoyos y relaciones

Personas y animales que proporcionan apoyo a otras personas,
tanto fisico como emocional, asi como apoyo en aspectos
relacionados con la nutricion, proteccion, asistencia y relaciones,
en sus casas, en sus lugares de trabajo, en la escuela o en el juego
0 en cualquier otro aspecto de sus actividades diarias.

(De quién reciben apoyo para realizar las actividades
de la vida diaria (AVD)? Interés en utilizar programas
del Sistema Integrado de Atencién uruguayo, y si se
sienten solos.

2.3 Servicios, sistemas y politicas

“Servicios y las personas que proporcionan estos servicios” que
representan la provision de beneficios, programas estructurados y
operaciones, que pueden ser publicos, privados o voluntarios, y
estar desarrolladas en el ambito local, comunitario, regional,
estatal, provincial, nacional o internacional, por parte de
empresarios, asociaciones, organizaciones, organismos o
gobiernos, con el fin de satisfacer las necesidades de los
individuos.

Razéon por la que le rechazaron la solicitud de
prestacion vinculada a su condicion de salud

Cobr6é subsidio por enfermedad, accidente o
incapacidad transitoria. Necesita apoyo econdémico,
Apoyo alimenticio recibido (Canasta, Tarjeta,
Comedor) en los ultimos 12 meses

Luego de esta operacionalizacion quedaron cuatro FC de la CIF a los que no se asignaron variables

2

de la ELPS. Estos son “Principales areas de la vida”, “Tareas y exigencias generales”, “Entorno

natural y cambios en el entorno debido a la actividad humana” y “Actitudes”.

Se categorizan las limitaciones funcionales en base al Long Set del WG (ONU, 2020), mencionado
anteriormente, a través de las siguientes preguntas: “ceguera”, “si no es ciego, dificultades para ver
aun usando lentes”, “Sordera y se expresa con lenguaje de sefias”, “Sordera y no se expresa con

99 ¢

lenguaje sustitutivo”, “(Si no es sordo), dificultad auditiva aun usando audifonos”, “Dificultades en

el habla”, “Limitaciones para usar miembros superiores (brazos y manos)”, “Limitaciones para usar
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miembros inferiores (piernas y pies)”, “Limitaciones mentales que le dificultan el aprendizaje y
aplicacion de conocimiento y desarrollo de tareas, “Limitaciones mentales que le dificultan el

relacionamiento con los demas”.

Asociada a cada limitacion, la ELPS explora sobre la dependencia para realizar AVD (Romero
Ayuso, 2007; Mlinac, Feng, 2016) y consign6 la siguiente pregunta “En cuanto a su limitacion,
[cuanto afecta esta limitacion las actividades de la vida?” y las opciones de respuestas son “Mucho”,
“Medianamente”, “Poco”, “Nada”. Ademas de la prevalencia de la necesidad de ayuda, también se
declara quiénes, entre estas personas, requieren la maxima sustitucion; es decir, necesitan que todas
sus actividades sean realizadas por otra persona. Este grupo de preguntas identifica no sélo la
necesidad de apoyo en funcion de la limitacion declarada, sino que también describe si lo reciben o

no.

Debido a que la ELPS cuenta con més de 15 opciones para describir el nivel educativo alcanzado por
el/la participante, se recategorizo la variable “Nivel de educacion mas alto alcanzado” asociandola a
la definicién de educacion obligatoria segun la normativa uruguaya. Con respecto a la trayectoria
laboral se utilizé la pregunta “trabajé la semana anterior al menos una hora” para considerarla con
trabajo. Solo en caso de responder “No” a la pregunta anterior se profundizaba en las dos siguientes
que también fueron incorporadas en el andlisis: “si estaba disponible para trabajar” y “si buscod

trabajo”.

Por otro lado, la Encuesta clasifica 18 enfermedades y permite la introduccion de diagnosticos no
incluidos en la categoria “Otras”. En este estudio, al categorizar las respuestas obtenidas en la opcion
“otras”, se incluyeron 11 enfermedades, dando como resultado la siguiente lista: asma, enfisema,
atrosis/artritis, tendinitis, reumatismo, hipertension, diabetes, osteoporosis, insuficiencia renal,
problemas cardiacos, problemas de columna, anemia, cancer, problemas digestivos/hepaticos,
problemas neuroldgicos, trastornos mentales, problemas de tiroides, Sindrome de Down, Trastorno
del Espectro Autista (TEA), Parkinson, demencia/Alzheimer, enfermedades autoinmunes, epilepsia,

fibromialgia, obesidad, alcoholismo, celiaquia, alergias y VIH-SIDA.

Los andlisis se realizaron con el paquete estadistico Statistical Package for the Social Sciences,
version 22 (SPSS 22.0) (IBM, Chicago, IL, EE. UU.). Se realizaron analisis descriptivos de las
caracteristicas sociodemograficas y de las variables asignadas a cada factor, descritas en la Tabla 3.
Se estimo la prevalencia de las variables por el total de la muestra utilizada en el estudio y por cada
uno de los grupos de limitaciones, considerandolas como las variables dependientes. Se utiliz6 la

Prueba T de Student para muestras independientes y los niveles de significacion se fijaron en el 5%.
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Resultados

Los resultados de este primer estudio se dividen en dos partes: i) una caracterizacion sobre la
trayectoria laboral y educativa de la muestra y sobre los diagnodsticos declarados y ii) el analisis de la
situacion de los/as participantes en funcion de los factores contextuales de la CIF. La muestra se
compuso por un total de 1.032 personas; lo que equivale al 7,3% de la muestra total de la ELPS. Entre

las personas con limitaciones 374 eran hombres (36,2%) y 658 mujeres (63,8%), con una edad media

de 48,7 anos (rango de 18 a 64).

Tabla 4 — Situacion laboral y educativa de la muestra segun grupos de limitaciones.

Mas de una Limitaciones Limitaciones en Limitaciones Limitaciones Limitaciones
limitacion visuales comunicaciéon fisicas aprendizaje relaciones otros
(n=210) (n=310) (n = 66) (n=371) (n=59) (n=16)

][\Ifluzf)z/i)c]le educacion mas alto alcanzado ®=0,000) (p=0002) (0 =0,778) (v = 0,062) ®=0,007) (= 0,235)
Primaria incompleta 44 (21,0) 18 (5,8) 7 (10,6) 35(09.4) 15 (25,4) 1(6,3)
primaria completa 51(24,3) 76 (24,5) 22 (33,3) 101 (27,2) 23 (39,0) 4 (25,0)
Bachillerato incompleto 49 (23,3) 93 (30,0) 14 (21,2) 97 (26,1) 8 (13,6) 7 (43,8)
Bachillerato completo 32 (15,2) 74 (23,9) 16 (24,2) 112 (30,2) 8 (13,6) 3 (18,8)
Bachillerato incompleto 11(5,2) 28 (9,0) 34,5 12 (3,2) 1(1,7) 1(6,3)
Superior Completa 2(1,0) 16 (5,2) 2 (3,0) 11 (3,0) 0(0) 0(0)
Situacion laboral [(%) p]
No trabajé semana** (76,7) 0,000 (44,8) 0,000 (54,5) 0,263 (54,5) 0,263  (64,4) 0,568 (87,5) 0,029
No disponible para empezar a trabajar  (59,0) 0,164 (24,2) 0,001 (24,2) 0,001 (48,8) 0,002  (47,5) 0,974 (50,0) 0,699
No busco trabajo en la ultima semana (69,5) 0,013 (31,9) 0,065 (37,9) 0,118 (52,8) 0,8 (57,6) 0,479 (50,0) 0,029

Fuente: Elaboracion propia.

* La diferencia entre los totales de cada grupo y la informacion desglosada por nivel educativo se debe a que faltan datos de la base de la

encuesta original.

** Esta categoria exige que no haya trabajado la semana pasada al menos una hora y excluye las tareas domésticas.

Mas del 60% de los que s6lo reportaron dificultades de aprendizaje declaran tener Primaria como el
nivel mas alto de educacion primaria, nivel educativo obligatorio en Uruguay. Menos del 10%
completo la educacion secundaria y no se reportaron casos de quienes hayan ingresado a educacion

superior.

En relacion con el empleo, casi el 90% de las personas con limitaciones en las relaciones no trabajaron
la semana anterior y el 50% declar6 que tampoco habia buscado trabajo. Casi la mitad de los que
tienen limitaciones fisicas no estaban disponibles para trabajar y lo mismo ocurre con casi el 25% de
los que tienen limitaciones para ver y comunicarse y hablar. En el caso de las personas con mas de

una limitacion, mas del 65% ni trabajoé ni busco trabajo la semana anterior.

En relacion con la dimension bioldgica de la situacion de discapacidad el 20,4% declararon una Gnica
enfermedad diagnosticada de un total de 29 condiciones de salud categorizadas por la ELPS. Entre
los diagnosticos declarados figuran las enfermedades cardiovasculares, el cancer y los problemas

respiratorios, que causan el 63% de las muertes en el mundo. En los paises de rentas mas bajas
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representan el 80% de las muertes en el grupo de edad de la poblacion objetivo de este estudio

(Skapino, Alvarez Vaz, 2016).

Si bien la comorbilidad surge cuando hay mas de un diagnostico declarado (De la Barra et al., 2012,

Carrera-Lasfuentes et al., 2015) en este estudio interesa analizar cdmo un unico diagndstico puede

generar mas de una limitacion la que, puede o no, amentar la severidad de la discapacidad. En este

sentido, como se ve en la Tabla 5, hay tres categorias diagnosticas que estan declaradas con mas de

dos limitaciones funciones. El 40,7% de los que declaran celiaquismo, 50,0% de los que presentan

enfermedades neuroldgicas y el 100% con Sindrome de Down manifiestan tener mas de una

limitacion funcional. Aunque los trastornos de la salud mental son una posibilidad de eleccion para

todos/as los/as participantes a través de la categoria “Problemas psiquiatricos/psicologicos” no hay

ningln caso de la muestra de este estudio que los haya seleccionado; ni siquiera aquellas personas

que declaran tener limitaciones para el relacionamiento con otras personas.

Tabla 5 — Enfermedades diagnosticadas seglin grupos de limitaciones [n (%) p].

Mais de una  Limitaciones Limitaciones en Limitaciones Limitaciones Limitaciones
limitacion visuales comunicacion fisicas aprendizaje relaciones otros
(n=210) (n=310) (n = 66) (n=371) (n=159) (n=16)

dE:Cfle;r‘;ggad diagnosticada 556 710008 33 (10,6) 0,000 9 (13,6) 0,173 89 (24,0) 0,070 19 (32,2)0,017 5 (31,3)0,265
Asma 4(7,1)0,121 13,000,165 1(11,1)0,640 3(3,4) 0,694 1(53)0,558  0(0,0)0.690
Artritis — Artrosis 10 (17,9) 0,457 4(12,1)0,005 1(11,1)0,305 25(28,1) 0,000 0(0,0)0,000  0(0,0) 0,000
Hipertension arterial 10(17,9) 0,750 9(27,3)0,133 1(11,1)0,242 21 (23,6) 0,126 3 (15,8)0,779 1 (20,0) 0,709
Insuficiencia renal 1(1,8) 0,048 0(0,0)0,513 0 (0,0) 0,794 0(0,0) 0,454  0(0,0)0,806  0(0,0),0900
Problemas cardiologicos 2(3,6) 0,655 5(15,2)0,505  0(0,0) 0,343 6(6,7)0,441  0(0,000,372  0(0,0) 0,000
Problemas de columna 14 (25,0) 0,197 5(15,2) 0,001  3(33,3) 0,878 29(32,6) 0,001 0 (0,0) 0,000  0(0,0) 0,000
Cancer 1(1,8)0,822  0(0,0) 0,000 0(0,0)0,000  4(4,5 0,203 1(5,3)0,247  0(0,0) 0,000
Problemas digestivos/hepaticos 0 (0,0) 0,000 0 (0,0) 0,000 0 (0,0) 0,000 2(2,2)0,642 0(0,0)0,000  0(0,0)0,000
Trastornos neuroldgicos 10 (17,9) 0,001 2(6,1)0,048 1(11,1)0,797 4(4,5) 0,134 2(10,5)0,405 1(20,0) 0,208
Sindrome de Down 4 (7,1)0,000 0 (0,0) 0,000 0 (0,0) 0,000 0(0,0) 0,000  0(0,0) 0,000  0(0,0) 0,000
Parkinson 1(1,8)0,298 0(0,0)0,000 1(11,1)0,012 0(0,0) 0,000 0(0,0)0,000  0(0,0) 0,000
Enfermedades autoinmunes 3(5,4)0,688 2(6,1)0,310 0 (0,0) 0,000 5(5,6) 0,678 2(10,5)0,101  0(0,0) 0,000
Epilepsia 3(5,4)0,567 1(3,0)0,430 0 (0,0) 0,000 3(3,4)0,547 4(21,1)0,000 0(0,0) 0,676
Fibromialgia 9(16,1)0,316 4(12,1)0,022 2(22,2)0,936 12(13,5)0,960 6 (31,6) 0,002 0 (0,0) 0,464
Obesidad 2 (3,6) 0,858 1(3,0)0,128 0(0,0) 0,384 8(9,0)0,011  0(0,0)0,412  0(0,0) 0,676
Alcoholismo 0(0,0)0,312 1(3,0) 0,826 0(0,0) 0,601 2(2,2)0,558 1(5,3)0,096  0(0,0) 0,802
Celiaquia 11(19,6) 0,008 4 (12,1) 0,080  0(0,0) 0,169 3(3,4)0,006 5(26,3)0,004 4 (80,0) 0,000
Alergias 1(1,8)0,822 1(3,0)0,474 0(0,0) 0,521 4(4,5)0,116 0(0,0)0,546  0(0,0) 0,758
VIH 0(0,0) 0,475 2(6,1) 0,031 0(0,0) 0,712 0(0,0) 0,289  0(0,0)0,728  0(0,0) 0,859

Fuente: Elaboracion propia.

La asignacion a cada Factor de variables relevadas por la ELPS (Ver Anexo A5) permite describir la

situacion de discapacidad de la muestra e identificar qué dimensiones actiian como barreras y cuéles

como facilitadores.

1- Factores personales

1.1-

Aprendizaje y aplicacion de conocimientos
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Sin considerar la categoria que incluye a las personas que s6lo tienen dificultades de aprendizaje, la
unica agrupacion que muestra limitaciones en este &mbito es la que tiene mas de una limitacion; en
ambos grupos, mas del 80% de las personas declararon que les afectaba en la vida cotidiana. En este
sentido, mas de la mitad de los que solicitaron apoyo para esta dificultad no lo recibieron. Para estas
dos categorias, mas de una limitacion y dificultades de aprendizaje, los porcentajes de analfabetismo
se situaron entre el 20,5% y el 23,7%, mientras que la tasa de analfabetismo del pais para el afio en

que se aplico la muestra fue del 1,4%.

Los porcentajes en relacion con la finalizacion de la ensefianza obligatoria se hacen méas homogéneos
entre las agrupaciones, pero solo con significacion estadistica para el caso de “maés de una limitacion”
y “limitaciones para ver”. En ambos casos, mads de una quinta parte de los/as encuestados/as no
completd el nivel obligatorio, en consonancia con las estadisticas de poblacion en el momento de la

segunda Ola (INE, 2021).

En el caso de las personas con dificultades especificas de aprendizaje, como se ha visto anteriormente,
un porcentaje significativo no completd la educacién obligatoria. Aunque es evidente que las
necesidades especificas en esta dimension no s6lo pueden requerir un apoyo vinculado a los procesos
cognitivos, la necesidad de apoyo y/o ajustes es fundamental de manera que se pueda disminuir el

impacto en el area especifica donde se desarrolla esta limitacion.
1.2-  Comunicacion

Uno de los aspectos a destacar en los resultados obtenidos es la relacion entre las limitaciones y la
necesidad de ayuda por parte de una tercera persona, es decir, el concepto de dependencia (Colacce
et al., 2021). Hay que tener en cuenta que la variable “necesidad de ayuda para comunicarse y tomar
decisiones” incluye, ademas del aspecto comunicativo, la toma de decisiones, lo que puede explicar
que algunos encuestados que afirmaron no tener limitaciones comunicativas si declararan necesitar

ayuda para tomar decisiones.

Existe una diferencia significativa en este aspecto entre las dos categorias que declararon tener
limitaciones y necesitar ayuda para comunicarse, “Mds de una limitacion” y “Limitaciones para
comunicarse y hablar”. Como se puede observar, la declaracion de necesitar el maximo tipo de ayuda
(sustitucion maxima) en el caso de la primera puede ser explicada por la definicién operacional de
esta agrupacion, tener mas de dos limitaciones funcionales. Si analizamos la categoria que so6lo
presenta dificultades en el area de la comunicacion, no se manifiesta la necesidad de ayuda total por

parte de otras personas para comunicarse.
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1.3- Movilidad

Entre las personas con limitaciones fisicas, ya sea en el movimiento de manos, brazos, piernas y/o
pies mas del 90% afirmaron que afectaba a su vida diaria pero més de la mitad de ellas no cuentan

con ayudas para la adaptacion de su vivienda para facilitar su movilidad.

Tanto para la categoria de “mas de una limitacién” como para la de “limitaciones fisicas”, la
necesidad de ayuda que mas se requiere es para la movilidad de la posicion corporal y no para la
movilidad dentro del hogar. Una vez mads, no es la sustitucion maxima lo que se requiere de la otra

persona, sino una ayuda mas sutil e individualizada.

Siendo los dos grupos mas numerosos de la muestra en términos absolutos y los que declararon una
mayor afectacion de las actividades de la vida diaria, menos del 15% necesita apoyo y, de estos, la

mitad no lo recibio.
1.4- Autocuidado

Las variables que describen este factor estdn asociadas a la necesidad de ayuda de otra persona, la
dependencia y, por otro lado, tres controles obligatorios para quienes residen en Uruguay:
Papanicolau, mamografia y examen de prostata. También se preguntd si habian consultado a un
médico/a en los ultimos 12 meses. De esta forma, es posible comprender el factor de autocuidado

vinculado a la proteccion de si mismo y a la higiene personal, asi como al cuidado de la salud.

Las dos categorias que tuvieron mayor impacto en el desempefio y/o capacidad de este factor fueron
el grupo de “Més de una limitacion” y el de “Limitaciones fisicas”, pero hubo claras diferencias
significativas. En el primer caso, la necesidad de autocuidado era mayor para las tareas relacionadas
con la aplicacion de medidas médicas, evitar situaciones de riesgo y el pedido de ayuda. Lo contrario
ocurre en el segundo grupo donde la necesidad de ayuda estaba asociada a las tareas de higiene

personal y, en menor medida, a la prevencion de riesgos y el mantenimiento de la salud.

La razon por la que la categoria “mas de una limitacion” mostrd el mayor porcentaje de consultas con
médico/a en los tltimos 12 meses se debe, quiza, a que este grupo tiene varios aspectos de salud que

atender.

La mayoria de las personas que integran los grupos “Limitaciones con otras personas”, “Limitaciones
para el aprendizaje” y “Limitaciones fisicas” declaran no haberse realizado la prueba de Papanicolaou
ni la mamografia en el afio anterior. Ambas son de rutina en Uruguay, la primera a partir de los 21
afios y la segunda a partir de los 50 afios. Una situacion similar ocurre al analizar el screening de

prostata; mas del 60% de las personas que deberian haberse realizado la prueba no la hicieron.
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1.5-  Vida doméstica

Esta dimension se diferencia entre el desplazamiento por el hogar como tarea vinculada a la
comprension de los usos de los lugares y la posibilidad de moverse entre ellos y, por otro lado, las
tareas que es necesario realizar para el mantenimiento del hogar. En este sentido, las personas con
dificultades fisicas, las que tenian dificultades en la comprension y realizacién de actividades
planificadas y quienes tienen mas de una limitacion declararon necesitar apoyo para poder realizar
esta tarea que se relacionan con las actividades instrumentales y avanzadas de la vida diaria (Romero

Ayuso, 2007; Mlinac, Feng, 2016).

Es en este factor donde se observa, por primera vez, un elevado nimero de personas que necesitan
ayuda total para realizar la tarea, asi como la prevalencia de personas que necesitan apoyo para
llevarla a cabo, de las cuales casi un tercio no lo recibe. Es decir, éste fue uno de los factores en los

que mas ayuda se necesitd y menos apoyo se recibio.
1.6- Interacciones y relaciones interpersonales

La tnica variable encontrada que podia contribuir directamente a este factor era la de las limitaciones
para relacionarse con otras personas, lo que significa que el factor estaba estrechamente relacionado
con la Salud Mental (Ministerio de Salud Publica, 2020). Como puede verse en la tabla de resultados,
quienes respondieron a este factor se encontraban en las categorias “mas de una limitacion” y
“limitaciones para relacionarse”. Mas del 90% de las personas declararon que su vida cotidiana se

veia afectada por este problema de salud.
1.7-  Vida comunitaria, social y civica

La construccion de este factor se realizo considerando que las personas no s6lo deben poder participar
en igualdad de condiciones con los demads, sino que, al mismo tiempo, deben poder acceder y/o estar

a espacios de encuentro social.

La diferencia que surge es que los miembros de las categorias “limitaciones para comunicarse y
hablar”, “limitaciones para comprender y aprender” y “limitaciones para relacionarse” mostraron, en
términos absolutos, una mayor necesidad de ayuda para ser parte en instancias de participacion. Por
otro lado, “mas de una limitacion”, “limitaciones para ver” y “limitaciones fisicas” mostraron una
mayor necesidad de ayuda para desplazarse fuera del hogar, lo que podria condicionar el acceso a

estos espacios y, en definitiva, también la participacion concreta.

2- Factores medioambientales
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2.1- Productos y tecnologias

Este factor tiene dos tipos de variables: las asociadas a productos especificos que pueden compensar
un déficit de funcidon o una ausencia de estructura, y las que describen el acceso a productos

tecnologicos disponibles y de libre acceso.

Mas de un tercio de los encuestados en todas las categorias, excepto “limitaciones en las relaciones”,
declara no saber utilizar un dispositivo tecnologico. Entre las razones por las que no usan dispositivos
se incluyen las limitaciones funcionales que presentan que, con ajustes (hardware y/o software)

podrian garantizar el uso y facilitar otras actividades cotidianas.
2.2- Apoyo y relaciones

Este factor se desglosa en tres dimensiones relacionadas a: 1) el apoyo de otra persona, ii) si los/as
encuestados/as estan interesados/as en un programa de atencion que pueda proporcionar ese apoyo y,

ii1) si se sienten solos.

En relacién con esta ultima variable, se sienten solos el 75,0% de los que tienen dificultades para
relacionarse, a pesar de ello no estaban interesados en prestaciones o ayudas. En relacion con el
sentimiento de soledad, en segundo y tercer lugar aparecen las agrupaciones de “limitaciones para
aprender y comprender” y “mas de una limitaciéon”, con un 59,3%, y 46,7%, respectivamente. Del

ultimo grupo, el 65,3% no estaba interesado en un programa de atencion o no lo conocia.

La diferencia de los resultados sobre la existencia de ayuda por parte de otra persona entre los grupos
de “Mas de una limitacion” (61,3%) y los que s6lo tienen “Limitaciones visuales” (9,7%) se debe en
parte a que debido a que las personas con limitaciones visuales no son necesariamente dependientes.
En ambos casos, la gran mayoria de los que recibieron esta ayuda la recibieron de un cuidador no
remunerado; la ELPS para esta categoria caso ofrece tres opciones: un miembro del hogar, un familiar

de otro hogar o un no familiar.
2.3- Servicios, sistemas y politicas

En todas las categorias, los participantes afirmaron que se les habia denegado alguna vez beneficios
que impactaban especificamente en su situacion de salud. Asimismo, todos los encuestados habian
recibido subsidios temporales por agravamiento de su estado y servicios de apoyo alimentario. Entre

quienes manifestaron necesitar ayudas economicas, mas del 60% no las recibieron.
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Discusion

A través de los resultados presentados en este primer estudio se puede afirmar que la CIF, a través de
sus FC, ofrece un marco conceptual y metodologico para la descripcion de la poblacion con
discapacidad. A su vez, a través de una operacionalizacion, pueden ser utilizados para caracterizar en
detalle a este grupo a partir de datos de relevamientos no especificos (Abellan et al., 2011).

La muestra obtenida, es decir, las personas entre 18 y 64 afios que declararon tener al menos una
limitacion funcional representan el 7,3% de la poblacidon uruguaya. Esta cifra se acerca mas a la, antes
mencionada, prevalencia mundial de discapacidad de 10%.

La CIF sugiere un concepto, “dominio relacionado con la salud” (OMS, 2001, p. 220) que incluye
aspectos que no estan dentro de categorias diagnodsticas pero que si tienen un impacto relacionado
con la salud del individuo. Esta dimensién es la que permite identificar la presencia de disparidades
de salud entre personas con determinadas condiciones de salud (Kang et al., 2016). Es el ejemplo de
los estudios vinculados a la salud sexual y reproductiva como el Papanicolau y las mamografias. La
falta de recursos para facilitar y adaptar el procedimiento a personas con movilidad reducida o con
dificultades para entender y aceptar el procedimiento que requiere la prueba (Farias Rodriguez et al.,
2021) puede explicar los resultados de este primer estudio.

La atencion médica generalmente se centra en aspectos relacionados con el diagnostico original y no
profundiza en lo que la epidemiologia sugiere y orienta sobre las personas con discapacidad. Esto es
que, debido a la falta de acceso al ejercicio fisico, de atencidén a los posibles factores de riesgo
asociados a las practicas culturales y a los habitos poco saludables, las personas con discapacidad
tienden a generar comorbilidades (Dieckmann et al., 2015; Namkung et al., 2019); que tienden a
aumentar con el incremento de la edad (Raggi et al., 2014) y, por tanto, a agravar la situacion de
discapacidad.

Tener cobertura sanitaria o revisiones médicas al dia tampoco es sindnimo de acceso a la salud, como
se observa en la categoria “Mas de una limitacion”. Las consultas y revisiones médicas no garantizan
que la persona esté accediendo a los apoyos y ajustes necesarios para poder desenvolverse en la vida
diaria en igualdad de condiciones que los deméas (Gulley et al., 2011; dos Reis Souza, Miranda
Pimentel, 2012; Okoro et al., 2014).

Los problemas de salud mental son un ejemplo de esta situacion y fue puesto en evidencia en este
estudio ya que no hubo casos que declararan diagnosticos dentro de la categoria de Trastornos
Mentales Severos (en adelante TMS) cuando claramente tienen un importante impacto en nuestro
pais (Ministerio de Salud Publica, 2020). Este fenomeno de subdeclaracion puede ser explicado por,
al menos, tres tipos de factores no excluyentes: 1) la dificultad de acceso a los diagnosticos en nuestro

pais (Fleitas, 2023), ii) el estigma asociado a los trastornos de salud mental (Cérdoba et al., 2023) vy,
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ii1) la limitacion declarada se debe a aspectos no vinculados a enfermedades sino como efecto de
vulnerabilidades socioecondmicas (Lazaro Garcia, 2020). Esto ultimo puede formar parte de lo que
se defini6 anteriormente como ciclo de exclusion.

El apoyo que recibe esta poblacion esta asociado, en mayor medida, a su situacion de vulnerabilidad
socioecondmica. Es decir, no tienen acceso a ayudas especificas que puedan compensar ciertas
dificultades o ayudarles a realizar tareas cotidianas. Si tienen acceso, y en menor medida de lo
solicitado, a prestaciones que pretenden dar respuesta a necesidades generadas por la falta de acceso
a la educacion y al empleo; generalmente a través de transferencias economicas (Venturiello, 2014).
Esto significa que las personas estan sujetas a estas prestaciones, generalmente gubernamentales, y
no a la posibilidad de lo que su propia capacidad y desempeio podrian desarrollar (Felicissimo et al.,
2017).

Esta realidad se hace mas compleja cuando se tiene en cuenta el ya mencionado fenomeno Paradoja
de la Discapacidad (Carona et al., 2013). Este fenomeno se refleja en otras dimensiones analizadas
en este estudio cuando, por ejemplo, se pregunta sobre la necesidad de ser ayudado, ya sea por otras
personas, dispositivos técnicos, programas o servicios. Aunque las personas identificaron que
necesitan cierta ayuda en la vida diaria, no consideran que los programas estatales o servicios
especificos puedan ayudarles. Nuevamente, esto puede deberse a la falta de informacién sobre estos
servicios, a su propio estado de salud y/o al estigma y autoestigma asociado a este ultimo (Dieckmann
et al., 2015; Nouwens et al., 2017; Farias Rodriguez et al., 2021). Es importante estudiar en qué
medida las personas saben de la existencia de estos apoyos, lo que podria argumentar una
infradeclaracion de la necesidad de este tipo de ayudas para compensar limitaciones. Un ejemplo de
ello es que mas de un tercio de las personas que respondieron tener mas de una limitacion no conocen
los servicios de cuidados existentes.

Las prestaciones y programas que puede estar recibiendo esta poblacion no contemplan la trayectoria
vital de la persona ni su impacto en el futuro; un ejemplo de esto son los resultados obtenidos sobre
la trayectoria educativa de la muestra. Los apoyos del sistema educativo deben estar disefiados para
que la persona pueda incorporar sus aprendizajes en su insercion laboral y las politicas de inclusion
laboral deben tener en cuenta que muchas de las personas que componen esta poblacion pueden no
cumplir los requisitos exigidos debido a una disparidad en el acceso a la educacion y la formacion
técnica y/o profesional (Raggi et al., 2014; Rowland et al., 2014). Esto también se observa en relacion
con la trayectoria laboral de esta poblacion donde una mayoria significativa no ha trabajado en la

ultima semana y no esta disponible para hacerlo (Moreno Fiallos et al., 2018; Herr et al., 2016).
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Conclusiones

Este estudio concluye que la CIF es un buen marco conceptual y una buena herramienta técnica a
nivel poblacional para el estudio, descripcion y comparacion internacional de las poblaciones con
discapacidad. Ninguno de sus componentes tiene una relacion lineal o univoca con los demas, lo que
corresponde a la multidimensionalidad empirica del tema. La discapacidad desde este abordaje

metodologico y conceptual puede verse como un campo intersectorial, interseccional y como un DSS.

Es fundamental promover acciones y programas con respecto a esta poblacion, especialmente para
las personas con multimorbilidad o pluridiscapacidad, ya que son las que mas apoyo necesitan y las
que menos estan recibiendo, como se desprende de los resultados presentados en este estudio. Se debe
investigar qué tipo de apoyo se necesita, contemplando disefios que se ajusten a las necesidades de
cada situacion con el objetivo de promover la autonomia y la inclusion social. La subdeclaracion de
las necesidades de apoyo puede deberse, en parte, a la falta de informacion sobre los servicios y
programas que si existen. En tanto, las personas no conozcan que tienen la posibilidad de acceder a

ellos pueden no establecerse como necesarios.

Es importante prestar atencion en relacion con cuales son las necesidades de salud de esta poblacion
para no caer en el fenomeno de Eclipse del Diagndstico (Julian, 2019). Este sostiene que las personas
con discapacidad pueden tener otras necesidades de atencion que no estén vinculadas al diagndstico

que origina la situacion de discapacidad.

Es imprescindible continuar con este tipo de caracterizacion para seguir profundizando en las
dimensiones que son criticas para garantizar la mejora de la calidad de vida de esta poblacion y sus

familias.
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Estudio 2 — La discapacidad, la dependencia v la vulnerabilidad familiar como DSS

Lo que se presenta a continuacion es una version del articulo publicado, como se menciond
anteriormente, “Perfiles sociosanitarios de personas con discapacidad en funcion de la gravedad de

la dependencia, la discapacidad y la vulnerabilidad familiar” (Ver Anexo A2).

El nuevo enfoque de la discapacidad propuesto por la CIF (OMS, 2001) sugiere que la discapacidad
no es un campo de problema situado dentro del ambito de la salud (Altman et al., 2016) sino que se
debe abordar desde una perspectiva intersectorial e interseccional (Buenafio Carrillo, 2017).
Siguiendo esto, autores proponen que la discapacidad es un DSS ya que la presencia de esta puede
condicionar las trayectorias de desarrollo personal (Belzunegui Eraso, Puig Andreu, 2016, Tamayo

etal., 2018).

En este sentido, la perspectiva de curso de vida ofrece un marco para examinar por qué y como se
experimenta la discapacidad en funcion del contexto socioambiental y/o de momentos decisivos o

acontecimientos criticos (Magasi et al., 2015; Cenobio-Narcizo et al., 2019)

Antecedentes

Las enfermedades crénicas no transmisibles se han incrementado debido a, en parte, al aumento de
la expectativa de vida lo que ha generado que la discapacidad y la dependencia que surgen debido a
esas situaciones sean abordadas como un tema de Salud Publica (Barreto Zorza et al., 2017; Tough
et al., 2017; Williamson y Perkins, 2014). Es asi como en temas de salud ya no se centra la atencion
en la salud y la muerte sino también en la discapacidad, por ende, en las necesidades de apoyos y

acciones especificas (Massé, Rodriguez Gauna, 2015)

Una revision sistematica (Rowland et al., 2014) pone en evidencia algunas dificultades en relacion
con la interseccion entre los campos de la salud y la discapacidad. Entre los resultados mas relevantes
se encuentra que, aunque la mayoria de las variables no han sido estudiadas en profundidad si se pone
en evidencia una concentracion de la produccion de conocimiento en algunos resultados sanitarios
como, por ejemplo, en los diagndsticos con grandes cargas de enfermedad (diabetes, cardiopatias,
cancer, enfermedades respiratorias y accidentes/lesiones) y otros factores emergentes como tipo y
gravedad de discapacidad, edad, sexo, raza, ingresos y educacion). Estos autores plantean que la
interseccion con la discapacidad surge en el interés de dejar medir la carga de enfermedad asociada a

los diagnosticos y poner el foco en la situacion de las personas con discapacidad.

Una investigacion en Estados Unidos (Friedman, 2021) se propuso explorar las disparidades en los
DSS entre las personas con discapacidad. Los resultados muestran que sexo, raza, método de

comunicacion principal, tipo de discapacidad, gravedad de la deficiencia, tipo de residencia y apoyos
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se relacionan con DSS mas bajos entre las personas con discapacidad. Otro estudio (Mitra et al., 2022)

plantea que estas disparidades han aumentado luego de la emergencia sanitaria por COVID-19.

Por ultimo, los resultados obtenidos en un estudio (Shandra, 2018) sobre el uso del tiempo de personas
adultas con discapacidad, también realizada en Estados Unidos indican que los adultos con
discapacidad dedican menos tiempo que los adultos sin discapacidad al trabajo de mercado y més a
actividades terciarias y de ocio. El uso del tiempo en aspectos vinculados a la salud representa el
mayor porcentaje de las diferencias de tiempo. Dentro de las sugerencias que se realiza a partir de
estos hallazgos es que es importante analizar las dimensiones de la salud para poder pensar las

disparidades de la salud en los estudios sobre la desigualdad.

Método

En el siguiente estudio se busca dar respuesta al segundo objetivo especifico propuesto; construir
perfiles poblacionales en base a la severidad de la discapacidad y de la dependencia, a la
vulnerabilidad familiar y variables sociodemograficas para, posteriormente, caracterizar la situacion

de salud de esta poblacion.

Como se mencion6 en apartado metodoldgico general, quienes participaron de este estudio fueron
personas mayores de 18 afios que se autopercibieran con al menos una limitacion funcional. La fuente
de participantes fue la ELPS a la que se sumo la convocatoria a redes y a organizaciones sociales para

aumentar la cantidad de la muestra; como se describe en el apartado de metodologico.

Con respecto a las variables sociodemograficas se utilizan: la edad, categorizadas en “18 a 307, “31
a45”,“46 a 597, “60 a 77 y “Mas de 78 (Lin et al., 2015), sexo, a través de una variable categorica
adjudicando valor “Varones y “Mujeres” y, por ultimo, en cuanto al lugar de residencia de los/as

participantes se definié una variable con dos categorias “Montevideo” (capital) y “Interior” (del pais).

Con el Indice de Katz (1963) se midi6 la dependencia que otorga un valor global en funcion de si la
persona necesite ayuda en las siguientes actividades de la vida diaria: “comer”, “vestirse”, “‘caminar”,
“ir al bafio” y “transferencia”. La combinacion de la presencia de una o més de una de estas le asignan
una determinada severidad de dependencia que cuenta con cuatro categorias: “ninguna”, “leve”,

“moderada” o “severa”.

Se aplico la version reducida de 12 preguntas del World Health Organization Disability Assessment
Schedule 2.0 (WHODAS) (Carlozzi et al., 2015) para medir el grado de discapacidad. El encuadre de
aplicacion coloca al/a la respondente, en cada pregunta, con la siguiente consigna “En los ultimos 30

dias, ha tenido Ud., dificultades para...” Ademas del resultado global de discapacidad, a cada una de

48



las preguntas que componen esta version del instrumento se le adjudica un nivel de dificultad; con
las mismas categorias en ambos casos. Las categorias obtenidas para esta variable son: “ninguna”,

29 <¢ 29 ¢¢ 29 ¢¢

“leve”, “moderada”, “severa”, “extrema”.

Por altimo, se mide la vulnerabilidad familiar por medio del indice de Vulnerabilidad de las Familias
a la Discapacidad y la Dependencia (IVF-ID, Amendola et al., 2014) siendo los resultados globales
“Vulnerable” o “No vulnerable”. El instrumento se compone de 50 preguntas, agrupadas en 7
dimensiones: Condiciones sociales favorables, envejecimiento, dolencias crdnicas, condiciones
sociales desfavorables, apoyo social, analfabetismo, redes sociales. Cada una de las preguntas que

componen estas dimensiones tiene valor 1 si se contesta “Si” y valor 0 si se contesta “No”.

Como se mencion6 anteriormente, se realiza un ACM para obtener tipologias que seran analizadas a
partir de las siguientes dimensiones: diagndsticos y comorbilidad (més de dos enfermedades
cronicas), salud (caidas, atencion y continuidad del tratamiento), caracteristicas de ntcleo familiar y
presencia de redes y apoyos, servicios de cuidados (necesidad, conocimiento y acceso), trayectoria

educativa y laboral.

Resultados

De la realizacion del ACM se obtuvieron los resultados presentados en la Tabla 7 por lo que se decidid
trabajar con dos componentes principales que combinan los diferentes aspectos evaluados y que
explican cerca de 30 % de la varianza global. Tanto en la Tabla 8 como en la Figura 1 se presentan
las distribuciones, los agrupamientos y los tres perfiles obtenidos. Se definen denominar las

dimensiones “Situacion de dependencia y discapacidad” y “Caracteristicas sociodemograficas”

Tabla 7. ACM con Rotacién Varimax.

Dimension
Situacion de dependencia Caracteristicas Comunalidades
y discapacidad Sociodemograficas
Sexo 0,135 0,211 0,346
Edad 0,380 0,523 0,903
Residencia 0,021 0,175 0,196
Indice de Vulnerabilidad Familiar 0,319 0,004 0,323
Grado de dependencia 0,596 0,167 0,763
Grado de discapacidad 0,702 0,577 1,279
% de varianza 35,897 27,632
Alfa de Cronbach 0,643 0,476

Fuente: elaboracion propia
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Tabla 8. Descripcion de perfiles obtenidos mediante ACM.

Perfil 1 Perfil 2 Perfil 3
Edad > 78 46-77 18-45
Sexo Mujeres Mujeres Hombres
Residencia Capital Capital Interior
Dependencia Severa Leve y moderada Moderada
Discapacidad Severa Leve y moderada Sin discapacidad
Vulnerabilidad Familiar Vulnerable Vulnerable No vulnerable

Fuente: elaboracion propia
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Figura 1

El primer grupo identificado en el andlisis (marcado en rojo) estd compuesto por mujeres
categorizadas como “oldest old” (Chuang et al., 2016), que residen en la capital del pais. Estas
mujeres se caracterizan por enfrentar niveles de discapacidad graves y completos y nivel severo de

dependencia. Ademas, presentan una vulnerabilidad significativa debido a su situacion.

Dentro de los diagnoésticos reportados, se incluyen condiciones como accidente cerebrovascular,
enfermedad pulmonar obstructiva crénica, Alzheimer, cardiopatia, demencia senil, Parkinson,
neuropatia, depresion, artrosis y diabetes. En su mayoria, estas mujeres tienen mas de tres condiciones
crénicas de salud y la gran mayoria toma mas de cinco medicamentos diferentes. Si bien afirman no
tener problemas para seguir sus tratamientos médicos, todas declaran tener dificultades para

desplazarse y acceder a su centro de salud.
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En cuanto a sus entornos familiares, la mayoria de los hogares en este grupo consta de uno dos
personas mayores. A pesar de que muchas de estas mujeres requieren asistencia en la mayoria de las
actividades diarias evaluadas, la mayoria declara no contar con el apoyo necesario. Esta falta de apoyo
abarca diversas areas: en las tareas cotidianas, a través de bienes materiales y el respaldo financiero,
la asistencia personal, la compafiia y la facilitacion para salir de sus hogares. Esta situacion se vuelva
mas compleja cuando se observa que la mayoria de estas participantes informan haber sufrido caidas

en sus hogares durante el ultimo afo.

Si bien la mayoria afirma saber leer, mas de dos tercios cuentan s6lo con educacion primaria completa

o no tienen educacion formal. Debido a su edad, ninguna de las mujeres en este grupo esta empleada.

El segundo perfil (marcado en azul) estd compuesto por mujeres residentes en la capital, con edades
comprendidas entre 46 y 77 afios. Estas mujeres enfrentan niveles ligeros a moderados de
discapacidad y dependencia y por esta razon, como el grupo anterior, también se encuentran en una

situacion vulnerable desde el punto de vista familiar.

Los diagnosticos declarados incluyen afecciones como artrosis, artritis, cardiopatias, Alzheimer,
diabetes, enfermedad pulmonar obstructiva cronica, esquizofrenia y epilepsia. La mayoria de este
grupo tiene mas de dos condiciones crénicas de salud y todas estan en tratamiento con medicamentos;
la mitad de ellas toma mas de cinco medicamentos diferentes. A pesar de enfrentar dificultades para
desplazarse y acceder a la atencion médica, estas mujeres también afirman que no tienen dificultades

para continuar sus tratamientos.

Los hogares de este segundo perfil, en su mayoria, estdn compuestos por una sola persona mayor o
dos. Més de la mitad declara tener dificultades para llevar a cabo actividades diarias y todas ellas
carecen de ayuda de otros para realizar estas actividades. La mayoria expresa la necesidad de algin
tipo de apoyo para el cuidado, pero casi todas afirman no contar con esa ayuda. Aunque algunas de
ellas declaran tener amigos/as y familiares cercanos, la gran mayoria carece de apoyo en términos de
bienes materiales, respaldo financiero, compaifiia o asistencia para salir de sus hogares. Si bien es

menor a la mitad, ya se reportan caidas en sus hogares durante el ultimo afio.

En términos educativos, la participacion entre educacion primaria y secundaria completa e incompleta
es equitativa. En cuanto a la educacion terciaria, menos de un quinto tiene algin grado de educacion
completa o incompleta. En este segundo grupo, mas de dos tercios de las participantes no estan
empleadas. Entre las que trabajan, la mayoria tiene més de 60 afios y ha estado en su trabajo actual

durante mas de 6 meses.
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Por ultimo, el tercer perfil (marcado en verde) estd compuesto por individuos jovenes que no declaran
tener discapacidad o vulnerabilidad debido a su situacion, pero presentan una dependencia leve. La
mayoria de ellos presenta una enfermedad croénica; entre los diagnodsticos que han reportado se
incluyen cardiopatias, esquizofrenia, hipoacusia, hipotiroidismo congénito y Sindrome de Down.
Todo este grupo esta bajo tratamiento farmacoldgico y aproximadamente la mitad de ellos toma mas
de cinco medicamentos diferentes. Aunque, al igual que los otros perfiles, no enfrentan dificultades

para seguir sus tratamientos médicos, se diferencian por no tener problemas para acceder a servicios

de salud.

Las estructuras familiares de este grupo son en su mayoria de s6lo dos adultos o de tres o mas
miembros. A pesar de tener el mayor nimero de integrantes en sus hogares, indican que no cuentan
con apoyo financiero en caso de necesitarlo, ni con asistencia en tareas domésticas, compaiiia,
atencion médica, facilitacion para salir de sus hogares ni respaldo a través de bienes materiales. Sin
embargo, entre las personas que requieren algun tipo de servicio de cuidado, todas afirman que estan

recibiendo dicho apoyo que tienen amigos y/o familiares cercanos.

En cuanto a la educacion, la mayoria declara tener poca o ninguna instruccion, habiendo algunos
miembros que solo completaron la educacion primaria, e incluso hay individuos en este grupo que no
saben leer ni escribir. No obstante, en su mayoria, no enfrentan dificultades para concentrarse o para
aprender nuevas tareas. Aunque se encuentran en edad laboral, menos de la mitad de este grupo esta
empleado. De aquellos que trabajan, todos contribuyen a la seguridad social y ganan ingresos
inferiores al umbral de una canasta basica segiin datos del INE (2006).

Discusion

Dentro del primer perfil, se observan tres de las cinco enfermedades mas limitantes, a saber,
Alzheimer, enfermedades musculoesqueléticas y Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica (en
adelante EPOC). Estos diagnoésticos se relacionan con trastornos de salud mental (Ministerio de Salud
Publica, 2020), vulnerabilidad socioecondémica, menor nivel educativo y menos recursos y apoyos
psicosociales (De Azeredo Passos et al., 2020; Sharma et al., 2020; Soriano et al., 2018). Algunas de
estas afecciones de salud tienen un significativo impacto epidemioldgico, como el Alzheimer, cuya
prevalencia global ha quintuplicado debido, en parte, al envejecimiento de la poblacién (De Azeredo
Passos et al., 2020; Soriano et al., 2018). Ademas, estdn emergiendo patologias que antes no tenian
prioridad en Salud Publica para las mujeres, como las cardiopatias y los accidentes cerebrovasculares.
Aunque en ocasiones las tasas de mortalidad puedan equipararse a las de los hombres, el aumento en
la expectativa de vida de las mujeres incrementa su probabilidad de experimentar eventos

cardiovasculares (Barker-Collo et al., 2015; Soriano et al., 2018).
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En este perfil se vinculan historias laborales que transcurren al margen del sistema de seguridad social
y/o sin las precauciones actuales, lo que podria haber influido en su salud y en la actual vulnerabilidad
(Sharma et al., 2020; Soriano et al., 2018). Asimismo, se relaciona con la ocurrencia de trastornos
como la demencia, donde la falta de habitos saludables provoca factores de riesgo con un impacto

significativo (Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016; GBD Dementia Collaborators, 2019).

En términos de limitaciones funcionales, este perfil coincide con otros estudios que sostienen que las
mujeres, a pesar de vivir mas que los hombres, lo hacen presentando mayores limitaciones
funcionales; esto se refleja también en el Perfil 2 del proximo estudio (Herr et al., 2016; Witham et

al., 2019).

Uno de los hallazgos fundamentales de este estudio es la posible relacion entre las variables que
caracterizan al Perfil 1 y las que emergen en el Perfil 2, como el género, los diagndsticos, la
vulnerabilidad y el aumento en la severidad de la discapacidad y dependencia. Esto podria indicar
patrones que sefialan indicios de vulnerabilidad antes de la vejez, lo cual ejerce una gran influencia

en la condicion de estas personas.

Las vulnerabilidades debido a la discapacidad y dependencia se mantienen en los dos grupos
poblacionales de mayor edad lo que concuerda con otras investigaciones que subrayan que las
personas mayores, especialmente las mujeres, enfrentan peores condiciones de salud y
socioeconomicas (Chuang et al., 2016; De Azeredo Passos et al., 2020; Witham et al., 2019; Herr et
al., 2016).

Las caidas son una variable clave en estos grupos, especialmente al considerar las caracteristicas
familiares y las redes sociales de los/as participantes. Diversos estudios sostienen que las caidas
accidentales no solo tienen consecuencias fisicas, sino también impactos en aspectos psicologicos,
fuerza, postura corporal, aislamiento, percepcion de salud y autonomia, contribuyendo al desarrollo
del sindrome de Fragilidad (Hajek et al., 2021; Witham et al., 2019). Este tema delicado a menudo
no se comprende plenamente hasta que las personas o sus familiares enfrentan las consecuencias tras

una caida.

En el segundo perfil de salud construido, ademas de las enfermedades comunes al primer perfil,
emergen problemas neuroldgicos como la enfermedad de Parkinson (Chuang et al., 2016; Soriano et
al., 2018). También se observa una mayor tasa de mortalidad por eventos cardiovasculares en mujeres

que en hombres (Barker-Collo et al., 2015).

La diabetes, presente en los Perfiles 1 y 2, se convierte en un factor que incrementa el riesgo de muerte

cardiovascular en mujeres, especialmente tras la menopausia y al envejecer, debido al aumento de la
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presion arterial y el colesterol. A pesar de ello, las mujeres han mejorado sus factores de riesgo

cardiovascular al reducir el consumo de tabaco (Barker-Collo et al., 2015; Chuang et al., 2016).

La atencion de la salud y las circunstancias socioecondémicas en las que se desarrollaron las
participantes de este perfil poblacional pueden explicar las condiciones de vida actuales (Herr et al.,

2016; Sharma et al., 2020; Soriano et al., 2018).

Finalmente, el tercer perfil, aunque no declara grandes limitaciones, representa un grupo poblacional
que en la actualidad vive mas tiempo, generando un alto costo publico por persona y que ha sido
escasamente estudiado en cuanto a su proceso de envejecimiento (Cohen et al., 2015; Covelli et al.,

2020; Lin et al., 2015).

Tanto la esquizofrenia como el sindrome de Down presentan altas prevalencias dentro de sus
respectivos grupos nosologicos (Cohen et al., 2015; Covelli et al., 2020). Algunos estudios sugieren
que ciertas condiciones en la juventud y la edad adulta pueden predecir el envejecimiento en estos
perfiles de salud, afectando tanto la funcionalidad como caracteristicas morfologicas, como las

cerebrales (Harvey, Rosenthal, 2018; Lin et al., 2015).

A pesar de los avances en el tratamiento de la sintomatologia y las comorbilidades de los trastornos
mentales severos, estas mejoras no impactan directamente en la calidad de vida. Los abordajes a
menudo no consideran las repercusiones que la medicacion puede tener en las funciones cognitivas

(Gutiérrez Maldonado et al., 2012).

Ademas de los diagnosticos “basicos”, las comorbilidades también deben ser consideradas. Por
ejemplo, las personas con sindrome de Down y psicopatologias comorbidas presentan mas
alteraciones conductuales y una menor probabilidad de vida autdbnoma en comparacion con las
personas con sindrome de Down sin comorbilidades, ya que estas tltimas experimentan una mayor

inclusion social (Esbensen et al., 2016).

La heterogeneidad en el envejecimiento es una constante tanto en la esquizofrenia como en el
sindrome de Down, sumado al “efecto de autonomia relativa de los resultados”. Esto significa que el
funcionamiento en ciertas areas no necesariamente esta relacionado con otras, lo que puede dar lugar
a un buen funcionamiento en ciertos aspectos y un mal funcionamiento en otros (Cohen et al., 2015).
Los estudios de mortalidad también sugieren que el proceso de salud y enfermedad en este grupo de
edad es mas variado y complejo (Cohen et al., 2015; Esbensen et al., 2016; GBD Mortality
Collaborators, 2018).

Emergen sintomas y comorbilidades que afectan el desempefio en las actividades diarias y repercuten

en la salud. Por ejemplo, las personas con esquizofrenia experimentan un deterioro fisico antes del
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deterioro cognitivo. En el caso del sindrome de Down, se consideran “mayores” antes de los 50 afios,
pero su mayor deterioro a esa edad se manifiesta en lo cognitivo. Las familias de las personas con
sindrome de Down identifican los cambios emocionales y sociales como los primeros indicios de

envejecimiento en sus seres queridos (Guerrero Romera, 2019).

Aunque las estrategias de prevencion y promocion en grupos mas jovenes pueden mejorar la
esperanza de vida y la calidad de vida, es posible que no tengan el mismo efecto en grupos de
generaciones mayores, como los dos perfiles anteriores, o en personas que no han participado en
comunidades u organizaciones. Estas particularidades deben considerarse al hablar de heterogeneidad

en el proceso de vejez (De Azeredo Passos et al., 2020).

Es evidente la falta de programas y apoyos para personas que egresan de talleres protegidos, escuelas
especiales u programas similares que no se basan en estrategias inclusivas con una perspectiva de
proyecto de vida (Barbuto et al., 2011). Esto podria estar relacionado con la ausencia de redes mas

alla de la familia o amigos que puedan acompafiar durante la vejez (Covelli et al., 2020).

Los resultados de este y otros estudios requieren un andlisis de interseccionalidad (Buenano Carrillo,
2017, Karam Calderdn et al., 2020) sobre la desigualdad que caracteriza el envejecimiento de las

personas con discapacidad y, en particular, de las mujeres en este grupo (Limon Mendizabal, 2018).

Conclusiones

Este estudio, como se mencion6 anteriormente, es metodologicamente novedoso en, al menos, dos
dimensiones. En primer lugar, porque relaciona la discapacidad, la dependencia y la vulnerabilidad
familiar con base en el uso de coeficientes globales que arrojan instrumentos estandarizados. En
segundo lugar, porque permite generar tipologias para describir la situacion de salud al resaltar la

heterogeneidad de sus participantes.

No se puede afirmar que el segundo perfil puede anticipar como va a envejecer el tercer perfil. Pero
si se puede afirmar la severizacion de las limitaciones funcionales y de la pérdida de redes y apoyos
al envejecer. A partir de los resultados obtenidos en este estudio, asi como los antecedentes
comentados, se pueden identificar momentos criticos, segun el curso de vida, en los que se puede

intervenir y planificar estrategias que demoren o eviten futuras limitaciones.

Es asi como se pone en evidencia que las personas acceden a diagnosticos y a los tratamientos
farmacologicos, pero no hay un abordaje de las dimensiones sociales de la salud ni una perspectiva

preventiva o de planificacion para la llegada de la adultez y la vejez.
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La atencion médica generalmente se centra en aspectos relacionados con el diagnostico original y no
profundiza en lo que la epidemiologia sugiere y orienta sobre las personas con discapacidad. Esto es
que, debido a la falta de acceso al ejercicio fisico, de atencidén a los posibles factores de riesgo
asociados a las practicas culturales y a los habitos poco saludables, las personas con discapacidad
tienden a generar comorbilidades que aumentan, a su vez, con la edad y, por tanto, a agravar la

situacion de discapacidad.

Las estrategias epidemiologicas desde el ambito de la Salud Publica vinculadas, por ejemplo, a la
atencion de la salud de las mujeres ha generado un cambio significativo; pero sucedio una vez que se
volvié una alerta epidemiologica. Una nueva alarma deberia surgir al plantear un analisis
interseccional de este grupo poblacional. Es decir, deberia promoverse una atencion de la salud que
no sea solicitar y concurrir a una agenda reservada sino la definicidon de una estrategia de practicas
saludables que contemplen no sélo las necesidades biologicas de la persona sino también sus intereses
y posibilidades geograficas y economicas. La presencia de caidas en personas mayores que, ademas,
viven solas o con un integrante adulto/a mayor obliga a considerar la presencia del Sindrome de
Fragilidad. Poner atencidn a este fendmeno sanitario podria enlentecer el deterioro y que la vejez

sucede en mejores condiciones.

Esta realidad sucede aun cuando la evidencia cientifica ha demostrado las repercusiones psicosociales
que se asocian a las condiciones de salud comentadas. Este enfoque permite identificar la presencia

de disparidades de salud entre personas con determinadas condiciones de salud.

El tercer perfil pone en evidencia la presencia de la paradoja de envejecimiento acelerado en personas
jovenes con patologias especificas. Estos presentan caracteristicas asociadas a la vejez lo que genera
un nuevo fendmeno llamado envejecimiento compuesto. Este se caracteriza porque no solo envejecen

los/as integrantes con discapacidad sino también sus referentes de cuidado.
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Estudio 3 — Autopercepcion de salud de personas adultas con discapacidad

Lo que se presenta a continuacion es una version del articulo publicado, como se menciond
anteriormente, “Vulnerabilidad y autopercepcion en personas con discapacidad desde un enfoque de

la vida cotidiana” (Ver Anexo A3).

Como envejecen las personas con discapacidad no so6lo estd asociado a las condiciones de salud que
genera esta situacion y sus potenciales comorbilidades asociadas sino también a las experiencias de
exclusion o participacion que hayan tenido en su nifiez y/o vida adulta (Oliver et al., 2016; Alveal
Lagos, Stuardo Flores, 2018). Una de las dimensiones que impacta en la equiparacion de
oportunidades, es decir la inclusion, esta vinculada a la autopercepcion de esta poblacion y los

niveles de prejuicio, estigma y autoestigma con los que convive (Martinez Rios, 2013; Chung et al.,

2019).

Si las personas han experimentado situaciones de discriminacion, prejuicio y rechazo en el &mbito
publico es posible que las dindmicas cotidianas se restrinjan al &mbito privado y/o familiar y que
esto devenga en situaciones de exclusion y vulnerabilidad social mas profundas y permanentes

(Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016; Sparf, 2016).

En este sentido, la percepcion que tiene cada persona sobre, en este caso, si situacion de salud
asociada a una discapacidad, tiene una relaciéon muy cercana a la construccion de su identidad como
persona con una discapacidad (Liamputtong, Rice, 2021). Si, como se ha mencionado
anteriormente, transito por experiencias de exclusion y discriminacion podra asociarse a la
autopercepcion el estigma por tener una discapacidad y a una predisposicion a la depresion y

voluntad de cambio (Ju et al., 2023).

De esta manera, para analizar la autopercepcion de las personas con discapacidad se deben
identificar tanto las experiencias vividas, patrones culturales y sistemas de ideas (Barreto Zorza et
al., 2017; Molina Zamora et al., 2018) asi como la conciencia de enfermedad y las caracteristicas
sintomatoldgicas asociadas a determinadas condiciones de salud como, por ejemplo, las vinculadas
a los trastornos mentales graves (Gutiérrez Maldonado et al., 2012; Sparf, 2016; Godwin Olaoye,

Luz, 2024).

Antecedentes

Dos estudios sobre estigma y uso de prestaciones, realizados en Reino Unido (Baumberg, 2015;
Garthwaite, 2015) ponen en evidencia que las personas con discapacidad y sus familias prefieren no
transitar por procesos de evaluacion y asignacion de prestaciones debido a las etiquetas y los

procedimientos utilizados para la adjudicacion de esos servicios. Uno de los efectos que esto genera
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es que las estrategias de cuidado y promocion de la autonomia permanecen en los &mbitos privados,
intrafamiliares, condicionando las trayectorias de participacion e inclusion de la persona con

discapacidad.

Otras dos investigaciones (O’Byrne, Muldoon, 2017; O’Byrne, Muldoon, 2018) realizadas
especificamente con personas con discapacidad intelectual muestran que el grado de la discapacidad
y el género tienen un impacto significativo en la experiencia de estigma, la comparacion social, la

autopercepcion del aspecto fisico y la percepcion de la autoestima global.

Con respecto a las personas con discapacidad fisica, los resultados de un reciente estudio (Kim et
al., 2016) ponen en evidencia que los participantes que se involucraban en actividades sociales
aumentaban la aceptacion positiva de la discapacidad. Entre las conclusiones a las que llegan es que
la actividad social se convierte en una oportunidad para socializar con los/as demas, que pueden
facilitar la mejora de las actitudes hacia su situacion de discapacidad, aumenta la percepcion de la

salud, satisfaccion con la vida, y la aceptacion de la discapacidad.

Una investigacion con adolescentes (Molina Cartes et al., 2014) muestra que cambios segun en la
morbilidad percibida segtn la edad. Los autores describen un fendmeno que relaciona distintas
edades de una muestra de adolescentes con distinta percepcion de calidad de vida relacionada a la
salud (en adelante CVRS). Cuando se analiza aspectos especificos por género, se podria intensificar
esta relacion si, ademas de las comorbilidades, se suma, por ejemplo, la edad, la trayectoria
educativa y, especificamente en género, la aparicién de la menstruacion. Los/as adolescentes
categorizados en el grupo “sin morbilidad percibida” tuvieron puntuaciones mas altas en la CVRS

que los que si presentaban alguna enfermedad, discapacidad y/o problema crénico.

Método

En este Gltimo estudio se propone, como ultimo objetivo especifico de esta tesis, analizar la
autopercepcion de las personas adultas con discapacidad sobre su situacion de salud. Como en el
segundo estudio, se utiliz6 un ACM, pero a diferencia del anterior en este no se utilizé la dimension
“residencia” sino “origen de la discapacidad”. La razdn de esta decision metodoldgica se debe a los
objetivos de cada investigacion. En el caso del estudio anterior, se fundamenta con la inclusion de
dimensiones sociodemograficas para la construccion de tipologias y, en este, se centra en la
percepcion de salud por lo que se vuelve importante poder identificar si la condicion de salud ha sido

desde el nacimiento o un estado adquirido.

A modo de recordatorio, y de igual manera que en el estudio anterior, se definieron las siguientes

categorias: la edad, agrupada en “18 a 307, “31 a 457, “46 2 59, “60 a 77" y “Maés de 78” (Lin et al.,
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2015), el sexo a través de “Varones” y “Mujeres”. Con el Indice de Katz (1963) se midio la
dependencia, con la version reducida del WHODAS (Carlozzi et al., 2015) se evalud el grado de
discapacidad y, por ultimo, se accedi6 a la vulnerabilidad familiar por medio del IVF-ID (Amendola

etal., 2014).

Teniendo como referencia el concepto de la OMS sobre discapacidad (2001), se operacionaliz6 la
variable “origen de la discapacidad” tomando como referencia los diagndsticos y el momento en los
que surgen las limitaciones asociadas a estos. Se parte de la idea que la discapacidad surge cuando
estas condiciones de salud generan dificultades que, en contacto con el entorno, dificultan el acceso
y la participacion en igualdad de condiciones que las personas que no tienen esos diagnodsticos. De
esta manera, se asign6 “adquirida” a las discapacidades que tienen su origen cuando ya pasé mas de

un afio de nacido y “congénita” cuando surgen limitaciones antes, durante o hasta el afio de nacido.

La autopercepcion de necesidad de ayuda se relevo a través de la pregunta “Debido a su condicion de
salud justed diria que tiene necesidad de ser ayudado para realizar ALGUNA de las siguientes
actividades: “Comer o beber”, “Ir al bao”, “Bafarse”, “Vestirse”, “Cambiar y mantener la posicion
del cuerpo” y “Desplazarse dentro del hogar?”. Esta fue aplicada dos veces en el cuestionario; al
inicio y al final de la entrevista. La intencion detras de esta decision metodologica fue ver si, luego
de hacer todas las preguntas en el cuestionario, existian modificaciones sobre la percepcion de su

situacion.

Por otro lado, la autopercepcion de su salud se consulté a través de la pregunta “Usted, diria que su
salud es...” cuyas opciones de respuesta fueron “Muy buena”, “Buena”, “Regular”, “Mala” y “Muy

mala”.

Resultados
Como en el estudio anterior, la Tabla 8 describe los coeficientes obtenidos en la ACM a partir de los

cuales se decide trabajar con tres perfiles presentados en la Figura 2 y descritos en la Tabla 9.

Tabla 8. ACM con Rotacion Varimax

Dimensién
i i Comunalidades
Interseccionalidad Dlscapamdaq y

dependencia
Sexo 0,208 ,118 ,326
Edades 0,568 0,436 1,004
Indice de Vulnerabilidad Familiar 0,309 ,015 ,324
Origen de la discapacidad 0,454 ,134 ,588
Grado de Dependencia ,382 0,419 ,800
Grado de Discapacidad ,498 0,585 1,083
% de varianza 40,320 28,456
Alfa de Cronbach 0,704 ,497
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Fuente: elaboracion propia

Tabla 9. Descripcion de perfiles obtenidos mediante ACM.

Perfil 1 Perfil 2 Perfil 3
Edad >78 46-77 18-45
Sexo Mujeres Mujeres Hombres
Origen de la discapacidad Adquirida Adquirida Congénita
Dependencia Severa Leve y Moderada Moderada
Discapacidad Grave y Completa Ligera y Moderada Sin discapacidad y Ligera
Vulnerabilidad Familiar Vulnerable Vulnerable No vulnerable

Fuente: elaboracion propia
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Figura 2

En el primer perfil se agrupan mujeres mayores de 78 afios con discapacidades adquiridas que generan
los grados mas severos de dificultad. Se asocia a esto una situacion de vulnerabilidad familiar y de

dependencia severa.

Todas las participantes declaran tener un estado de salud malo o regular y que esto les genera
limitaciones entre severas y moderadas. A su vez todas manifiestan necesitar ayuda de otra persona.
Tanto para la valoracion de la situacion de discapacidad y dependencia, coinciden las respuestas de
autopercepcion con lo obtenido de los instrumentos estandarizados en todos los casos. Cuando se

repregunta, al final del cuestionario, sobre la necesidad de ayuda, todas las personas declaran tener
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mayor necesidad de la que habian manifestado en un primer momento; desaparece el grado “leve” y

aumenta la concentracion en severa.

Casi el total de las participantes manifiesta que la condicion de salud le ha afectado emocionalmente.
Todas tienen dificultad para relacionarse con personas que no conocen y la mayoria para mantener
una amistad. Casi el total de las integrantes manifiesta que no puede participar en igualdad de
condiciones que los/as demas, que esta dificultad es severa o que directamente no puede hacerlo. La

mayoria requiere siempre de ayuda para participar en actividades sociales o de la comunidad.

Todas las participantes que integran este perfil manifiestan no poder realizar los quehaceres de la
casa, pero si cuentan con ayuda en caso de necesitarla; lo mismo sucede en caso de necesitar bienes
materiales, compafia, asistencia sanitaria y salir de casa. La situacién cambia cuando se consulta

especificamente por ayuda financiera ya que la mayoria manifiesta no contar con ese tipo de respaldo.

Describen no tener amigos/as que vivan cerca y no recibir visitas de éstos/as mensualmente. La
mayoria si recibe visita de familiares al menos una vez por mes. Si bien todas las personas
participantes declaran tener dificultades en el acceso al centro de salud, la mayoria puede continuar

sus tratamientos.

Todas las participantes manifiestan que no pueden sostener actividades vinculadas al aprendizaje y
casi el total declara tener extrema dificultad para aprender cosas nuevas o concentrarse durante mas
de diez minutos. Si bien es una cifra baja hay integrantes de este perfil que no saben leer o lo hacen

con dificultad.

El segundo perfil, “mujeres de mediana edad”, tienen entre 46 y 77 afios; asi como el perfil anterior
su situacion de discapacidad es adquirida. Los niveles de severidad, tanto de discapacidad como

dependencia, son ligeros y moderados y presentan vulnerabilidad familiar debido a su situacion.

Si bien no tienen los valores mas severos en discapacidad ni en dependencia, la mayoria percibe su
situacion de salud como regular y que el nivel de dificultad que generan las limitaciones asociadas a
su condicion de salud es entre severo y moderado. Las respuestas de autopercepcion, tanto en la
severidad de la discapacidad como en la dependencia, son de menor severidad de la que arroja los

instrumentos estandarizados en mas de la mitad de las participantes.

La mitad cree que la necesidad de ser ayudada es entre leve y moderada y la otra mitad no considera
necesitar ayuda. Al volver a hacer esta pregunta, luego de la aplicacion del cuestionario, las respuestas
sufren una modificacion; la percepcion de necesitar ayuda aumenta y la mayoria de las personas

considera que necesita ayuda en las actividades de la vida diaria.

61



Todas manifiestan contar con ayuda en caso de necesitarla y la mayoria de tener cierto nivel de
dependencia y de dificultad para realizar tareas domésticas como preparar la comida y limpiar la casa.
Si identifican una red de apoyo en caso de necesitar respaldo con bienes materiales, compania, ayuda

financiera, asistencia sanitaria o para salir de su casa.

En relacion con la dificultad para participar en actividades comunitarias la declaracion se divide en
mitades —leve y ninguna y, la otra, entre moderada y severa-. Aun asi, la amplia mayoria manifiesta
no necesitar ayuda de otra persona para participar en la vida social y comunitaria e identifica una leve

o nula afectacion emocional debido a su condicion de salud.

La mayoria declara recibir visitas de familiares mensualmente; cuando se refieren a amigos/as la
frecuencia de visita es mucho menor, aunque declaren que viven cerca. No plantean dificultad para

relacionarse con personas que no conocen ni mantener una amistad.

La mayoria declara tener dificultades para acceder a su centro de salud, ninguna tiene dificultad para

continuar el tratamiento vinculado a su salud, tanto farmacologico como no farmacolégico.

Todas las participantes de este agrupamiento saben leer y la mayoria no tiene dificultades para
concentrarse durante algunos minutos ni para aprender nuevas tareas, pero mas de la mitad declara
tener limitaciones para realizar actividades laborales o escolares. De las participantes que se
encuentran en edad laboral, segun las normativas uruguayas, ninguna se encuentra trabajando. Dentro
de este perfil la tnica participante que trabaja es una persona mayor de 65 afios y el ingreso que recibe

por esta actividad es menor al de una canasta basica de Uruguay.

Por ultimo, el perfil més joven estd integrado por hombres que no tienen discapacidad o en el caso
que si exista, le genera limitaciones muy leves. En el total de los casos es de origen congénito, con

un nivel de dependencia moderada pero no se declara vulnerabilidad familiar por su situacion.

Todas las personas que integran este perfil afirman tener un estado de salud entre bueno y muy bueno
y la mayoria manifiesta que su condicion le genera limitaciones entre leves y moderadas. La mayoria
manifiesta no necesitar ayuda de otra persona, pero cuando se repregunta todas las personas cambian

su declaracion; aumenta el grado de severidad ya que la mayoria responde “leve”.

Casi el total de quienes fueron encuestados manifiesta que la condicion de salud no le ha afectado
emocionalmente y que no tienen dificultades ni necesitan ayuda para participar en igualdad de
condiciones que los demas. Tampoco identifican dificultades para relacionarse con personas que no
conocen o mantener una amistad. Con relacion a la severidad de la discapacidad, las respuestas de

autopercepcion no coinciden con las que arroja el WHODAS; en algunos casos la severidad es mayor
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en la autopercepcion y en otros, en el instrumento estandarizado. En relacion con la severidad de la

dependencia, el indice de Katz siempre arroja mayor severidad.

Quienes integran este perfil declaran contar con ayuda para tareas domésticas, como preparar la
comida y limpiar la casa, ayuda con bienes materiales, ayuda financiera, compaiiia, asistencia
sanitaria y salir de casa. Describen tener amigos/as que viven cerca y que son visitados por estos/as,

asi como por familiares, al menos una vez al mes.

Todas las personas participantes logran acceder a su centro de salud y continuar sus tratamientos sin

dificultades.

La mayoria responde no tener dificultades para realizar su trabajo diario o las actividades escolares,
aprender nuevas tareas o concentrarse durante diez minutos. La mayoria se encuentra trabajando,
perciben como ingreso mensual menos de una canasta basica. Todos los participantes que no estan

trabajando tienen importantes dificultades para leer y/o escribir.

Discusion

Los resultados de este estudio subrayan que la percepcion de salud empeora a medida que aumenta
la edad y el impacto de la condicién de salud sobre la funcionalidad. Relacionado a esto, y en
comparacion con el grupo mas joven, en las dos tipologias de mujeres con condiciones de salud
adquiridas se observan tres particularidades; 1) hay un primer impacto deteriorante que dificulta la
realizacion de las actividades instrumentales y avanzadas de la vida diaria (Nishimura, Fukuda, 2021)
lo que provoca una mayor percepcion de sus limitaciones (Carmona Torres et al., 2019), ii) han vivido
la mayor parte de su vida sin esta situacion por lo que la comparacion de “antes y después” es una
fuente significativa para aumentar la autopercepcion (Galvez et al., 2010) y, ii1) los aspectos negativos
de la nueva situacion son mas faciles de ser identificados antes que los potenciales beneficios (Grant

et al., 2003).

Estas mujeres trabajaron en un contexto donde no existian marcos normativos protectores por lo que
su trayectoria laboral puede haber afectado su salud y generado la actual situacion de vulnerabilidad
que aparece como determinante (Soriano et al., 2018; Sharma et al., 2020). La percepcion de la
situacion de su salud y las limitaciones funcionales (discapacidad) son parecidas al nivel de severidad
que arrojan los instrumentos estandarizados. Es diferente lo que sucede en relacion con la
dependencia ya que a la hora de analizar la percepcion de necesidad de ayuda la severidad que resulta
del Indice de Katz es mayor que lo declarado como autopercibida. Esto puede estar relacionado a que

manifiestan no contar con ayuda y que, tanto en su juventud como en su adultez, no la necesitaron.
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Una de las situaciones que pueden estar provocando esto es que, tanto la constatacion de su situacion

como la manifestacion de necesitar ayuda, sea dificil de asumir y plantear (Luna Rivas, 2018).

La ausencia de politicas y programas con una perspectiva de Salud Publica centrada en las mujeres y
la falta de promocién y prevencion pueden ser también factores de riesgo que tienen grandes
consecuencias en la calidad de vida (GBD Mortality Collaborators, 2018; Soriano et al., 2018). La
caracteristica de vulnerabilidad debido a la condicion de discapacidad y dependencia se mantiene en
los dos perfiles poblacionales de mayor edad obtenidos en el estudio. Esto es consistente con otros
estudios que plantean que las personas mayores, especialmente las mujeres que son las que viven
mas, lo hacen en peores condiciones sanitarias y socioecondmicas (de Azeredo Passos et al., 2020;

Sharma et al., 2020).

Como se menciono6 previamente, la percepcion que tienen las personas sobre su salud se construye
como una cadena de retroalimentacion entre factores personales y contextuales (WHO, 2001); lo que
puede devenir, si las condiciones son adversas, en lo que se denomina circulo de exclusion (Sanchez
Morales, 2014). Con relacion a esto surgen dos efectos; por un lado, las trayectorias de vida
vinculadas a la pobreza y/o la exclusion impactan sobre las distintas dimensiones de la salud (fisica,
psicologico y social) y sobre la valoracion subjetiva de ésta (Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016;
Oliver et al., 2016) y, por otro, la existencia de ayudas y redes generan beneficios no sélo al integrante

con discapacidad sino a todo el ntcleo familiar (Aldersey et al., 2016).

El grupo de los participantes mas jovenes declara que su condicion no los ha afectado, que tienen una
buena percepcion de su salud, que reciben la ayuda que precisan y perciben una red de apoyo social
cercana. Puede no ser considerado un problema cuando las personas con discapacidad son jovenes,
pero se ha comprobado que la precariedad laboral y educativa, la falta de red y apoyo social por fuera
del dmbito familiar y la escasa practica en la toma de decisiones son factores predictores de
vulnerabilidad socioecondmica y, en determinados casos, de cronificacion y/o aumento de la
severidad del impacto de ciertas condiciones de salud (Gutierrez Maldonado et al., 2012; Belzunegui

Eraso y Puig Andreu, 2016).

La percepcion de la severidad de su situacion puede estar influenciado, ademas de las dimensiones
culturales y las experiencias vividas, por la propia condicion de salud y el impacto de la variabilidad
de la sintomatologia y el deterioro asociado; por esta razon, los/as cuidadores/as pueden tener una
peor valoracién de la situacion (Gutiérrez Maldonado et al., 2012). Se suma a esto lo que se conoce
como “la paradoja exagerada del envejecimiento” que refiere a que ciertas condiciones de salud

generan, en la persona que la presenta, un deterioro funcional abrupto y con impactos significativos
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en la funcionalidad a mediana edad (Cohen et al., 2015; Covelli et al., 2020; Esbensen et al., 2016;
Harvey, Rosenthal, 2018).

Una dimension para resaltar, comun a los tres perfiles, es como se modifica la percepcion de la
necesidad de ayuda una vez que se repregunta sobre este aspecto al finalizar el cuestionario. El
relevamiento realizado consulta distintas dimensiones asociadas a su situacion entre las que se
encuentran las limitaciones funcionales, los servicios con los que cuenta y los que no, sobre los apoyos
y las redes existentes y la vulnerabilidad familiar. Como en otros estudios (Apellaniz Aparicio, Garcia
Felipe, 2014), luego que la persona que participa contesta sobre estos aspectos la percepcion de

severidad de la dependencia aumenta.

Conclusiones
Este estudio pretende ser un antecedente en la produccion de conocimiento sobre la relacion entre la
autopercepcion de las personas con discapacidad la vulnerabilidad, la participacion, la salud y la

inclusion.

Se entiende que la autopercepcion se construye a través de las experiencias, actitudes y conductas
asociadas al entorno de una persona. Por esta razén los espacios comunes, tanto publicos como
privados, deben ser un lugar para jerarquizar por los programas y politicas para la promocion de la
autonomia y la igualdad de oportunidades. Como se puede observar al comprar los tres perfiles, lo
que puede no ser una necesidad en la actualidad puede no promoverse y, por lo tanto, no ser adquirido
como habilidad o como planificacion futura. Esto puede impactar en como llegan las personas con

discapacidad a la edad adulta y la vejez.

Que la percepcion de vulnerabilidad aparezca entre adultos/as y personas mayores, pero no en los/as
jovenes puede deberse, en parte, a experiencias sostenidas en el tiempo de exclusion y dificultades de
acceso a los servicios de interés. Otro de los factores que pueden incidir en esta diferencia es que no
se profundiza en los proyectos de vida ni en las habilidades de las personas con discapacidad; estos
deberian ser incorporados en edades tempranas para poder ser desplegadas mas adelante. También es
necesario considerar si la condicion de salud que genera la discapacidad es congénita o adquirida ya

que parece condicionar la respuesta de impacto en la salud y en lo emocional.

La dimension de la calidad de los apoyos y la presencia de redes deben ser abordadas por
investigaciones en el campo de la discapacidad. Estas ayudas deben poder trascender los asociados
al ambito familiar y privado con el fin de generar mayor participacion, promover la toma de

decisiones y reducir el estigma y las experiencias de discriminacion.
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La paradoja de la discapacidad es un fendmeno que puede verse claramente al comparar las respuestas
de autopercepcion y los valores globales de los instrumentos estandarizados. Se puede explicar este
fenomeno, en parte, debido a que los instrumentos permiten desagregar las dimensiones que evalaa
con preguntas especificas. De esta manera se logra que, en este caso, la severidad de la discapacidad

o la dependencia, tenga un resultado global obtenido a través de mayor detalle y profundidad.
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CONCLUSIONES GENERALES

En esta tesis se presentan tres estudios que utilizan la caracterizacion de la salud de personas con
discapacidad a través de caracteristicas sociodemograficas y dimensiones psicoldgicas que pueden
dar cuenta como las trayectorias de inclusién impactan en la autopercepcion, la identidad y la toma
de decisiones. A continuacion, se presenta reflexiones en relacion con aspectos comunes de los tres

estudios desarrollados.

En primer lugar, es necesario resaltar que no hay estudios que evaluen la discapacidad, la dependencia
y la vulnerabilidad en un mismo grupo poblacional utilizando instrumentos estandarizados y la
relacion entre ellos. El estudiar la realidad de las personas con discapacidad desde metodologias que
construyan tipologias con este tipo de datos y su posterior descripcion con variables de
autopercepcion permite identificar relaciones de homogeneidad y heterogeneidad entre la poblacion
con discapacidad y/o dependencia. La existencia de agrupamientos da cuenta de la interseccionalidad
en esta poblacion (vulnerabilidad, edad y género) y pone en evidencia que los abordajes y

planificaciones pueden ser con enfoques epidemiologicos, pero deben considerar la singularidad.

En segundo lugar, a través de la tesis se pone en evidencia la complejidad del fenomeno de la
discapacidad y la dependencia. El enfoque de la CIF permite describir y analizar esta complejidad
estableciendo pautas de planificacion e intervencion desde el punto de vista clinico como
epidemioldgico. La CIF propone un modelo explicativo de la discapacidad que integra las
dimensiones bioldgica, psicologica y social; si bien la tarea de descripcion a través de este enfoque
es desafiante ya que la vuelve mas compleja, es mas ajustada a la realidad. A su vez, es una buena
herramienta técnica a nivel poblacional para el estudio, descripcion y comparacion internacional de
las poblaciones con discapacidad. Ninguno de sus componentes tiene una relacion lineal o univoca

con los demas, lo que corresponde a la multidimensionalidad empirica del tema.

Un tercer aspecto, que también surge de la perspectiva de la CIF, es el concepto, “dominio relacionado
con la salud”. Esto supone un desafio porque, en consonancia con el paradigma biopsicosocial de la
salud de la OMS, la CIF incluye categorias que no estan dentro de las diagndsticas pero que tienen
un impacto relacionado con la salud en la calidad de vida del individuo. Esto es un aporte a la hora
de disminuir las inequidades en el acceso a la salud ya que en caso de no haber podido acceder a un
diagnostico oportuno e integral se puede, de todas maneras, caracterizar la situacion de salud, en

funcién de las limitaciones y las necesidades especificas, y planificar a partir de esto.

Una cuarta consideracion aparece cuando se analiza la discapacidad desde la Psicologia. Esta

interseccion contempla, por un lado, las perspectivas de las personas con discapacidad y sus familias
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y, por otro, el didlogo entre el discurso basado en la autopercepcion y los datos objetivables a través
de instrumentos técnicos. Es la mencionada tension que describe la Paradoja de la discapacidad
(Rotter, 2020). Se puede observar como la autopercepcion, por ejemplo, de la necesidad de ayuda
(dependencia) se modifica en funcion del momento de la entrevista en el que se haga la pregunta.
Esto es un aspecto importante para tener en cuenta cuando se releva informacion desde la

autodeclaracion y que no sera evaluada posteriormente con instrumentos estandarizados.

La Psicologia es una disciplina que aporta en el entendimiento de la construccion de identidad en las
personas con discapacidad y sus familias; permite entender ciertas valoraciones que se obtuvieron en
las distintas tipologias. Es claro que las respuestas obtenidas no so6lo pueden entenderse desde la
situacion actual de la persona y su familia. Se deben incorporar al andlisis como y por qué se
construyen determinadas identidades vinculadas a la discapacidad. Debe estimularse una
construccion publica de la identidad a través de la inclusion social y la equiparacion de oportunidades
y una construccion privada a través de la promocion de la autonomia. En ambos casos, es el Estado

quien debe generar estas acciones.

En quinto lugar, es fundamental considerar a las personas mayores con trastornos mentales graves
y/o discapacidades intelectuales como un nuevo grupo poblacional. Para esto, debe realizarse una
caracterizacion, antes de alcanzar la vejez, sobre la funcionalidad, el sistema de apoyo y las
particularidades sociodemograficas de las personas con discapacidad para determinar las necesidades

y los niveles de impacto de los programas y las politicas.

En sexto lugar, acceder a prestaciones o programas no flexibles en caracteristicas como, por ejemplo,
el &mbito y frecuencia de uso pueden instalarse tanto como facilitadores como barreras. Uruguay es
un pais con un amplio marco normativo orientado a mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad; sin embargo, existen grandes diferencias entre lo que se establece como derecho y a lo
que realmente acceden las personas con discapacidad. Aun cuando las personas con discapacidad
reciben los apoyos solicitados se encuentra con la rigidez de estos ya que no contemplan que la

persona crece, se desarrolla y puede, seguir precisando la ayuda, pero con otras caracteristicas.

Un ejemplo de esta flexibilidad podria presentar en los requisitos para la adjudicacion de la
prestacion. Utilizar, ademads de las categorias de grado de discapacidad como “severo”, “moderado”,
un perfil de limitaciones y necesidades de apoyos de manera de generar mejor ajuste entre el servicio

prestado y las caracteristicas cotidianas de la persona y/o su familia.

Por ultimo, se vuelve necesario mencionar algunas limitaciones en esta tesis. En primer lugar, si bien

se planificd contar una muestra con representatividad nacional, la dificultad de acceder a los/as
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participantes de la ELPS frustraron ese objetivo. Aunque se buscd solucionar este desafio
metodoldgico a través de un muestreo por cuotas, la dificultad de poder acceder a personas con
severidades importantes en discapacidad y dependencia y que no estén vinculadas a organizaciones

de discapacidad también frustrd esa opcion.

Aunque la ELPS es una encuesta que permite una caracterizacion detallada de la situacion de las
personas con discapacidad, no es una encuesta especifica sobre el tema, por lo que es necesario
destacar al menos tres limitaciones que pueden estar relacionadas: 1) los datos se obtuvieron mediante
autodeclaracion, ii) no se puede identificar quién responde (persona con discapacidad o un referente)
y iii) los equipos de recogida de datos, aunque estaban formados para esta tarea, no eran técnicos/as
con conocimientos especificos en discapacidad ni dependencia. Esto puede provocar tanto una sub
como sobre declaracion de discapacidad, asi como ciertos sesgos en determinadas variables

utilizadas.

El relevamiento de los Gltimos dos estudios sucedi6 durante la emergencia sanitaria por COVID-19.
Las respuestas obtenidas pueden haber estado tefiidas por dos importantes condicionantes: 1) por el
momento histérico sanitario de preocupacion y aislamiento y ii) el contexto virtual de aplicacion del

cuestionario.
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CONSIDERACIONES FINALES

Esta tesis es una contribucion al estudio del campo interseccional de las disparidades en el acceso a

la salud de las personas con discapacidad.

Las futuras lineas de estudio deben centrarse en los desafios que surgen cuando se quiere analizar
dimensiones psicoldgicas vinculadas a la discapacidad a través de relevamientos que utilicen la
autodeclaracion. Producir este tipo de conocimiento es un aporte a la disciplina psicoldgica; tanto en
su dimension tedrica, técnica como metodoldgica. Es fundamental continuar con este tipo de
caracterizacion, de metodologia mixta, para seguir profundizando en las dimensiones que son criticas

para garantizar la mejora de la calidad de vida de esta poblacion y sus familias.

Deben establecerse estrategias intersectoriales (salud, educacion, trabajo, participacion, ocio) que
aborden el curso de vida y el proyecto de vida de las personas con discapacidad. De esta manera se
pueden prever y anticipar situaciones que en determinado momento no surgen como dificultades,
como en el perfil mas joven, pero pueden presentarse como tales en futuros cercanos. Lo que no surge
como una necesidad hoy puede estar comprometiendo las redes sociales y de apoyo que méas adelante

seran imperiosas.

Es necesario resaltar que las personas con discapacidad y sus familias no cuentan con la informacion
de los recursos y apoyos existentes. Esto puede generar que la decision sobre qué estrategia de
atencion a la salud y los cuidados no sea en funcion de la oferta que existe sino sobre la que se conoce;
entre los efectos de esta situacion, como se menciond durante el desarrollo de esta Tesis, puede
condicionar de manera drastica el futuro de la persona y su familia. Se debe investigar qué tipo de
apoyo se necesita en la actualidad y en el futuro, contemplando disefios que se ajusten a las

necesidades de cada situacidon con el objetivo de promover la autonomia y la inclusion social.

Es urgente actuar sobre esta poblacion, especialmente sobre las personas con morbilidad o
pluridiscapacidad, ya que son las que mas apoyo necesitan y las que menos estan recibiendo, como

se desprende de los antecedentes y resultados presentados en cada estudio.
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Abstract: Characterising people with disabilities at the population level using the ICF approach
is a challenge, as it implies that researchers are able to identify variables that can account for the
components that make up the multidimensional definition of disability. The purpose of this study is
to generate updated information on disability in Uruguay, as there has been no in-depth analysis of
how this population lives, how they access the services and benefits that affect their quality of life,
and what the significant differences are between those who make up this population. A quantitative
analysis was applied to the target population, consisting of participants in the Longitudinal Survey of
Social Protection (2016) who reported at least one limitation in performing ADLs and who were in the
age range of 18-64 years. Significant differences were found between the different groups in terms of
their reported limitations in relation to obtaining necessary services due to their health condition,
dropping out of education before completing the compulsory level, low labour market insertion,
feelings of loneliness, and low participation. More research needs to be done as it is clear that people
with disabilities do not have access to the support they need, which leads to even greater exclusion.

Keywords: disabilities; health care; public health; dependency

1. Introduction

The approach to disability proposed by the World Health Organisation, through
the International Classification of Functioning, Disability and Health [1], allows us to
understand this issue, accounting for its complexity and multidimensionality. In this
model, disability is postulated as a complex and dynamic concept and is defined as the
negative result of the interaction of a health condition, the limitations it generates in daily
life activities, and the barriers and facilitators that a person may have in their environment
that restrict their participation. The ICF makes it possible to understand and study disability
through a biopsychosocial approach to health based on three components: the person’s
health condition (body structures and functions), their daily life activities, and their social
participation. The first component, health condition, is necessary in the consideration of
disability status, although it is not sufficient on its own. It is related to the effects of the
body’s functions and structures in terms of the person’s performance in the realisation of
the activities of daily living (ADLs) and the restrictions on the person’s ability to participate
in social activities. Finally, it incorporates contextual factors (environmental and personal)
that allow the analysis of the presence (facilitators) or lack (barriers) of resources that the
person can count on [1].

In situations of disability, so-called health disparities [2] arise, which are significant
differences in relation to health issues, both clinical and statistical, when comparing pop-
ulations with and without disabilities. Being able to understand these inequalities in the
disabled population is important at a global level because, as numerous studies [3-7] have
shown, this group is not homogeneous either.
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This article analyses disability based on health status and factors from a population-
based survey, the Longitudinal Social Protection Survey (ELPS), in Uruguay. The study
is based on a comparison between participants who reported having at least one func-
tional limitation.

The health of people with disabilities is context-dependent [8] and therefore cannot be
reduced to the diagnosis of a health condition and its treatment and rehabilitation. This can
be a determining factor when planning clinical interventions, as well as in the planning
associated with government programmes and services that aim to improve the quality
of life of people with disabilities and their families [9]. The production of information
and the characterisation of these populations should consider other aspects in addition
to their number, such as, for example, their support needs (human, animal, technical,
and/or technological), the benefits they have access to and those that have been refused,
their health care beyond that associated with their specific condition, their educational and
employment trajectory, and their social inclusion. These studies must be contextualised
according to the life cycle, as there are differences in people’s needs at different stages of
life [10].

Some examples of the suggested type of study are those that analyse disability and
socioeconomic status [11,12]; disability, mortality, and morbidity [4,13]; comparisons be-
tween types of disability [5]; of the differences that may exist in people with the same
type of disability [6,10,14]; of the different disabilities that the same health condition may
generate [15]; and studies of the prevalence of types of disability depending on whether
one lives in a rural, urban, or suburban area [16].

Analysing specific dimensions of the population with disabilities, such as their health,
through censuses and surveys is challenging due to the different operationalisations of
the concept and, therefore, the modules, questions, and variables designed and used in
each study. The working-age adult population suffers especially from the lack of agreed
definitions, which generates fragmented and non-specific information on the health status
of this group [17]. The WHO has facilitated this process through the generation of specific
survey modules in censuses and surveys [18], as well as the definition proposed by the ICF.

Tamayo et al. [19] propose that disability is a social determinant of health, since the
existence of a health condition, limitations in ADLs, and/or restrictions in social partici-
pation impact the possibility of accessing services and benefits that could compensate for
these difficulties. If those who need these supports do not access them, a cycle of exclusion
begins, therefore resulting in socio-economic vulnerability, which perpetuates and deepens
the situation of disability [20]. So-called unmet needs arise, which are those supports that
people claim to need but have not received through benefits and/or programmes [21].
It becomes necessary to develop robust and consistent methods that produce information
on the health of working-age adults with disabilities [17].

Even considering the advances in the unification of criteria, as in the case of the ICF,
and the operationalisation of these variables in population-based surveys, such as the
aforementioned work of the WG, the production of multidimensional information on
disability continues to be scarce [8]. Information on the population with chronic health
conditions that may evolve into future situations of disability is also scarce [22]. Uruguay
has an important legal framework to support people with disabilities. The Law on the
Comprehensive Protection of Persons with Disabilities [23] is based on the Convention
on the Rights of Persons with Disabilities [24] and aims to guarantee access to specific
benefits and services for this population to ensure equal opportunities. With regard to
specific access to health care, the National Integrated Health System (SNIS) [25] ensures
health coverage for the entire Uruguayan population, whether through a public or private
provider. Although the SNIS requires certain goals for the provision of health services,
there may be differences in terms of the type and quality of the services provided. Finally,
there is the National Integrated Care System (SNIC) [26], which regulates services and
benefits for people in a situation of dependency; among these are people who are dependent
due to disability. As in the SNIS, within the framework of the SNIC there are public
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and private providers, the services of which include, for example, personal assistance,
day centres, long-stay centres, and telecare.

Three nationally representative population-based surveys have been carried out with
aspects relating to disability: the National Survey of Persons with Disabilities [27], the Hous-
ing and Household Census [28], and the Longitudinal Survey of Social Protection [29].
These three studies used the recommendations of the WG, which allows for international
analysis and the comparison of the situation in Uruguay with those in other regions
and/or countries.

The variety in the sources of information, the need to deepen the analysis of the
subject, and the internationally agreed-upon definitions of disability motivated this study,
which aims to examine the relations between impairments considered to be health con-
ditions and functional limitations, and to explore their relationship with their context,
based on the perceived need for support and the benefits obtained.

The aim of this study was to characterise the situation of people who reported having
a functional limitation in the second wave of the Longitudinal Social Protection Survey
(BPS, 2015) according to the components of the ICFE. The specific objectives were (a) to
determine the health disparities between the different types of disability through the
data collected in the ELPS; (b) to identify the unmet needs declared; and (c) to analyse,
through the definition of barriers and facilitators, the information organised according to
the contextual factors of the ICF.

2. Materials and Methods
2.1. Data and Variables

Information was obtained from the Longitudinal Survey of Social Protection [29],
which is a longitudinal study, representative of the Uruguayan population. Two waves have
been conducted to date, with a response rate of 14,674 people. In this study, we used the
information collected during the second wave, in 2016, as if it were a cross-sectional survey.
The population o selected for analysis consisted of people between 18 and 64 years old,
divided into 5 groups (18-29, 30-39, 40-49, 50-59, and 60-64) who reported having at least
one limitation in performing activities of daily living; both of which are variables surveyed
in the ELPS. Based on the theoretical framework of the ICF, the criterion of disability status
was assigned to those who indicated having at least one functional limitation.

For the analysis of the data, a grouping of the originally surveyed limitations was
made and 6 groups were determined: those with “more than two limitations” and people
who reported having only “limitations in seeing, even when wearing glasses”, “limita-
tions in communication and speech”, “physical limitations”, “limitations in learning and
understanding”, and “limitations in relating to others”.

Socio-demographic differences between these groups of limitations were analysed,
including age, gender, educational level, working status, and residential zone (capital city
or inland). Finally, the life situation of each of these limitation groups was studied through
the contextual factors of the ICF. For this purpose, among the ELPS variables, those that
could account for both personal and environmental factors were selected. Table 1 provides
the definitions of each of the factors and details this operationalisation process.

The operationalisation of the contextual factors from the ELPS variables requires the
description of each of the latter. Some of them can be grouped into categories of questions
designed to survey a broad topic, for example, the question of limitations for ADLs or the
need for help, and others are more specific and only require one category to be surveyed,
such as the case of whether a mammography examination was performed in the last
12 months.

Limitations in performing ADLs. This question identifies individuals who report having
a limitation in performing ADLs and is based on the WG Long Set [18]. In addition to
identifying the prevalence of limitations, this study identifies whether this limitation affects
daily life.
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Table 1. Correspondence of contextual factors (CIF) with analysed ELPS variables.

Contextual Factor Classifications

ELPS Variables

1. Personal Factors

1.1 Learning and Application of Knowledge
Refers to learning, the application of learned knowledge, thinking,
problem solving, and decision making.

Understanding and learning limitations, cannot read and write,
needs support for learning, completion of compulsory education

1.2 Communication

Concerns general and specific aspects of communication through
language, signs, or symbols, including receiving and producing
messages, conducting conversations, and using communication tools
and techniques.

Communication and speech limitations, need for help with
communication and decision making

1.3 Mobility

Refers to movement when changing body position or location; when
picking up, moving, or manipulating objects; when walking, running,
or climbing; and when using various means of transportation.

Limitations in the use of the upper limbs (arms and hands), limitations
in the use of the lower limbs (legs and feet), needs assistance to change
and maintain body position, needs assistance to move around in the
home, needs assistance to adapt living arrangements

1.4 Self-Care

Deals with personal care, understood as washing and drying oneself,
care of the body and body parts, dressing, eating and drinking,
and taking care of one’s health.

Needs help to avoid health risks, ask for help, or follow treatment;
needs help to get dressed; needs help to comb hair, cut nails, brush hair,
or clean teeth; did not have a Pap smear; did not have a mammogram;
did not have a prostate check-up; did not have a medical consultation in
the last 12 months; had a medical consultation in the last 12 months

1.5 Domestic Life

This category details how to carry out domestic and everyday tasks and
actions. Areas of domestic life include obtaining a place to live;
obtaining food, clothing, and other necessities; cleaning and repairing
the home; caring for personal and household items; and helping other
people.

Needs support for daily tasks
Needs help with cooking, shopping, cleaning, etc.

1.6 Interactions and Interpersonal Relationships

Describes how to perform the actions and behaviours that are necessary
to establish basic and complex personal interactions with other people

(strangers, friends, family, and lovers) in a way that is appropriate to the
context and social environment.

Mental limitations that make it difficult for them to relate to others

1.7 Community, Social, and Civic Life
Actions and tasks necessary to participate in organised social life
outside the family, in areas of community, social, and civic life.

Needs help to participate in social and community life, needs help to get
around outside the home, needs support for locomotion

2. Environmental Factors

2.1 Products and Technologies

Any product, instrument, piece of equipment, or technology adapted or
designed specifically to improve the functioning of a person with a
disability.

Needs supports for prosthesis use, needs supports for orthosis use,
does not know how to use a PC, computer, tablet, or mobile
device/smartphone

2.2 Support and Relationships

People and animals that provide support to other people, both physical
and emotional, as well as support in aspects of nutrition, protection,
assistance and relationships, in their homes, in their workplaces,

at school, at play, or in any other aspect of their daily activities.

From whom do they receive support to perform ADLs? Interest in using
programmes of the Uruguayan Integrated Care System, and whether or
not they feel lonely.

2.3 Services, Systems, and Policies

“Services and the people who provide these services” [1] (p. 204),
which represent the provision of benefits, structured programmes,

and operations, which may be public, private, or voluntary,

and developed at local, community, regional, state, provincial, national,
or international levels, by employers, associations, organisations,
agencies, or governments, in order to meet the needs of individuals.

Refusal of benefit claim linked to health condition; received sickness,
accident or temporary disability benefit; received food support (food
basket, card, canteen) in the last 12 months; in need of financial support

Origin and cause of health condition. This study considers the declared limitation consid-
ered to be the origin (mental, sensory, and physical) of the health condition that affects an
organ, structure, and/or function; this variable was operationalised in the groups of limita-
tions mentioned previously. Analysing the cause of these difficulties based on the ELPS,
and on any self-reported survey, has its limitations, since these are responses constructed
from the particularities of the person’s history in relation to their situation. Their account
is associated, for example, with the time of occurrence of these difficulties or whether they
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had access to medical information about what was happening to them or whether it was
based on a family account [30].

Need for help to perform ADLs. This question is based on the definition of the National
Integrated System of Care [25]. Based on this reference, this module was constructed in
the ELPS, which surveys the need for help from a third person to carry out ADLs (basic,
instrumental, advanced). In addition to the prevalence of the need for help, it also shows
who, among these persons, require maximum substitution; that is to say, they need all their
activities to be carried out by another person.

Need for support. In line with the need for help, this group of questions identifies not
only the need for support on the basis of the declared limitation, but also describes whether
or not they receive it. Supports are understood as a need in a given situation, based on
the particular person [10,31]. No reference is made to the CRPD definition [26] as it is
understood that the ELPS does not reach the complexity of the convention in terms of
accessibility and universal design.

Highest level of education. Due to the fact that the ELPS has more than 15 options to de-
scribe the educational level reached by the participant, this study proposes re-categorising
the variable “highest level of education attained” by associating it with the definition of
compulsory education according to Uruguayan regulations.

Diagnosed illnesses. The survey categorises 18 illnesses and allows for the entry of a
diagnosis not included in the “other” category. In this study, by categorising the responses
obtained in the “other” option, 11 diseases were included, resulting in the following
list: asthma, emphysema, atrosis/arthritis, tendinitis, rheumatism, hypertension, dia-
betes, osteoporosis, kidney failure, heart problems, spinal problems, anaemia, cancer,
digestive/hepatic problems, neurological problems, mental health disorders, thyroid prob-
lems, Down syndrome, ASD, Parkinson’s, dementia/Alzheimer’s, autoimmune diseases,
epilepsy, fibromyalgia, obesity, alcoholism, celiac disease, allergies, and HIV-AIDS.

Orthoses and prostheses. Examples used in the ELPS to define orthoses are “spectacles”,
“hearing aids”, “crutches”, “wheelchair”, and “walkers”. Prostheses refer to artificial
structures that replace a bodily structure due to its absence.

Contextual factors not considered. According to the ICF categories, there remained four
contextual factors to which no survey variables were assigned. These were “major life ar-
eas”, “general tasks and demands”, “natural environment and changes in the environment
due to human activity”, and “attitudes”.

2.2. Statistical Analysis

All analyses were conducted using the Statistical Package for the Social Sciences,
version 22 (SPSS 22.0) (IBM, Chicago, IL, USA). Descriptive analyses were conducted on
sociodemographic characteristics and the variables assigned to each factor, described in
Table 1. The prevalence of the variables was estimated by the whole sample used in the
study and by each of the groups of limitations, considering them as the dependent variables.
Student’s t-test was used for independent samples and significance levels were set at 5%.

3. Results

The results are presented in three subchapters. The first one describes the socio-
demographic data and aims to present the general characteristics of the target population.
The second and third subchapters respond to the categorisation of the ICF contextual
factors and personal and environmental factors. Thus, in these subchapters the ELPS
results are analysed according to the variables associated with each factor mentioned.

The sample comprised a total of 1032 people, including 374 males (36.2%) and 658
females (63.8%) with a mean age of 48.7 years (range 18 to 64). Table 2 describes the
sociodemographic characteristics of the study sample.
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Table 2. Socio-demographic characteristics of the sample according to groups of constraints.

More than One
Limitation

Visual
Limitations

Communication
Limitations

Physical
Limitations

Learning
Limitations

Limitations in
Relating to

(n =210)

(n =310) (n = 66) (n=371) (n=59) Others (n = 16)

Highest level of
education
attained * (n (%))

(p = 0.000)

(p = 0.002) (p =0.778) (p = 0.062) (p = 0.007) (p = 0.235)

Incomplete First
Grade Education
Complete First
Grade Education
Incomplete
Secondary Grade
Education
Complete
Secondary Grade
Education
Incomplete
Superior
Education
Complete
Superior
Education

44 (21.0)

51 (24.3)

49 (23.3)

32(15.2)

11 (5.2)

2(1.0)

18 (5.8) 7 (10.6) 35 (9.4) 15 (25.4) 1(6.3)

76 (24.5) 22 (33.3) 101 (27.2) 23 (39.0) 4(25.0)

93 (30.0) 14 (21.2) 97 (26.1) 8 (13.6) 7 (43.8)

74 (23.9) 16 (24.2) 112 (30.2) 8 (13.6) 3(18.8)

28 (9.0) 3 (4.5) 12 (3.2) 1(1.7) 1(6.3)

16 (5.2) 2 (3.0) 11 (3.0) 0(0) 0 (0)

Working status
(n (%) p)

Did not work
during the past
week for at least
one hour,
excluding
housework

Not available to
begin work

Not looking for
work during the
past week

161 (76.7) 0.000

124 (59.0) 0.164

146 (69.5) 0.013

139 (44.8) 0.000 36 (54.5) 0.263 242 (54.5) 0.263 38 (64.4) 0.568 14 (87.5) 0.029

75 (24.2) 0.001 16 (24.2) 0.001 181 (48.8) 0.002 28 (47.5) 0.974 8 (50.0) 0.699

99 (31.9) 0.065 25 (37.9) 0.118 196 (52.8) 0.8 34 (57.6) 0.479 8 (50.0) 0.029

* The difference between the totals for each group and the disaggregated information by educational level is due to missing data from the
original survey base.

According to the data collected in Table 2, it is important to be able to determine the
moment of occurrence of the limitation that most affects the person’s daily life and restricts
his or her participation, in this case in the educational and work environment. In spite
of this, more than 60% of those who only reported learning difficulties had reached the
highest level of primary education, a compulsory level of education in Uruguay. Less than
10% completed secondary school and no cases were reported of those who had completed
higher education.

In relation to employment, almost 90% of those with relationship limitations had not
worked for at least a week and 50% stated that they had not been looking for a job either.
Almost half of those with physical limitations were not available for work and the same is
true for almost 25% of those with limitations in seeing and communicating and speaking.
For those with more than one limitation, more than 65% neither worked nor looked for
work in the previous week.

As it can be seen in Table 3 of the total study sample, only 211 people (20.4%) reported
a diagnosed illness out of a total, as mentioned above, of 29 health conditions categorised.
Among the diagnoses reported were cardiovascular diseases, cancer, and respiratory
problems, which cause 63% of global deaths. In lower income countries they account for
80% of deaths in the age group of the target population of this study [32].
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Table 3. Diseases diagnosed according to groups of limitations (n (%) p).

More than One Visual Communication Physical Learning Limitations in
Limitation Limitations Limitations Limitations Limitations Relating to
(n =210) (n =310) (n = 66) (n=371) (n =59) Others (n = 16)

Reported
diagnosed 56 (26.7) 0.008 33 (10.6) 0.000 9 (13.6) 0.173 89 (24.0) 0.070 19 (32.2) 0.017 5 (31.3) 0.265
disease
Asthma 4(7.1)0.121 1(3.0) 0.165 1(11.1) 0.640 3 (3.4) 0.694 1(5.3) 0.558 0 (0.0) 0.690
Arthritis/Arthrosis 10 (17.9) 0.457 4(12.1) 0.005 1(11.1) 0.305 25 (28.1) 0.000 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000
;Lgs};frlg"d 10 (17.9) 0.750 9(27.3)0.133 1(11.1) 0.242 21 (23.6) 0.126 3 (15.8) 0.779 1(20.0) 0.709
Renal
insufficiency 1(1.8) 0.048 0(0.0) 0.513 0 (0.0) 0.794 0 (0.0) 0.454 0 (0.0) 0.806 0 (0.0) 0.000
sra;glfrff“l 2 (3.6) 0.655 5 (15.2) 0.505 0(0.0) 0.343 6 (6.7) 0.441 0(0.0) 0.372 0 (0.0) 0.000
Spinal problems 14 (25.0) 0.197 5 (15.2) 0.001 3 (33.3) 0.878 29 (32.6) 0.001 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000
Cancer 1(1.8) 0.822 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000 4(4.5)0.203 1(5.3) 0.247 0 (0.0) 0.000
Digestive/liver
problems 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000 2(2.2) 0.642 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000
Eﬁgﬁgle‘;fmal 10 (17.9) 0.001 2 (6.1) 0.048 1(11.1) 0.797 4(4.5)0.134 2 (10.5) 0.405 1(20.0) 0.208
Down syndrome 4(7.1) 0.000 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000
Parkinson’s 1(1.8) 0.298 0 (0.0) 0.000 1(11.1) 0.012 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000 0 (0.0) 0.000
ﬁi‘;(:zlsr:sm““e 3 (5.4) 0.688 2(6.1) 0.310 0 (0.0) 0.000 5 (5.6) 0.678 2 (10.5) 0.101 0 (0.0) 0.000
Epilepsy 3 (5.4) 0.567 1(3.0) 0.430 0 (0.0) 0.000 3 (3.4) 0.547 4(21.1) 0.000 0 (0.0) 0.676
Fibromyalgia 9 (16.1) 0.316 4(12.1)0.022 2(22.2) 0.936 12 (13.5) 0.960 6 (31.6) 0.002 0 (0.0) 0.464
Obesity 2(3.6) 0.858 1(3.0)0.128 0(0.0) 0.384 8(9.0) 0.011 0(0.0) 0.412 0(0.0) 0.676
Alcoholismo 0(0.0) 0.312 1(3.0) 0.826 0(0.0) 0.601 2(2.2) 0.558 1(5.3) 0.096 0 (0.0) 0.802
Celiac disease 11 (19.6) 0.008 4(12.1) 0.080 0(0.0) 0.169 3 (3.4) 0.006 5 (26.3) 0.004 4 (80.0) 0.000
Allergies 1(1.8) 0.822 1(3.0) 0.474 0(0.0) 0.521 4(45)0.116 0 (0.0) 0.546 0(0.0) 0.758
HIV 0(0.0) 0.475 2(6.1) 0.031 0(0.0) 0.712 0(0.0) 0.289 0(0.0) 0.728 0 (0.0) 0.859

In three types of diagnoses, the participants declared that their health condition
affected more than two limitations: 40.7% of those with celiac disease, 50.0% of those
with neurological diseases, and 100% of those with Down syndrome. Although mental
health disorders were a possible response option for the participants, there were no cases
in which they were declared. It is interesting that people who responded that they only
had difficulties in relating to others did not have a diagnosis of mental health issues.

The assignment of the ELPS variables to each factor, as presented in Table A1, allows us
to describe them and to identify which dimensions act as barriers and which as facilitators.

3.1. Personal Factors
3.1.1. Learning and Application of Knowledge

Excluding the category that includes people with only learning difficulties, the only
grouping that shows limitations in this area is the one with more than one limitation;
in both groups, more than 80% of people reported that it affected them in everyday life.
Despite this, more than half of those requesting support for this difficulty did not receive it.
For these two categories, more than one limitation and learning disabilities, the percentages
of illiteracy were between 20.5% and 23.7%, whereas the illiteracy rate of the country for
the year in which the sample was applied was 1.4%.

The percentages in relation to the completion of compulsory education become more
homogeneous between the groupings but only with statistical significance for the case of
“more than one limitation” and “limitations for seeing”. In both cases, more than a fifth of
the respondents did not complete the compulsory level (primary and lower secondary),
in line with the population statistics at the time of Wave 2 [33].

In the case of those with specific learning difficulties, as seen above, a significant
percentage did not complete compulsory education. Although it is clear that specific needs
in this dimension may not only require support linked to cognitive processes, the need for
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support and/or adjustments is evident, so that the impact in the area where this limitation
develops can be diminished.

3.1.2. Communication

One of the aspects to highlight in the results obtained is the relationship between
limitations and the need for help, in this case from a third person, that is, the concept
of dependence [34]. It should be noted that the variable “need for help to communi-
cate and make decisions” includes, in addition to the communication aspect, decision
making, which may explain why some respondents who stated that they did not have
communication limitations reported that they needed help to make decisions.

There is a significant difference in this aspect between the two categories that reported
having limitations and needing help with communication, more than one limitations,
and limitations in communicating and speaking. As can be seen, the need for the maximum
type of help in the case of the first category can be explained by the operational definition
of the category, as it was built on the premise of having more than two health conditions.
If we analyse the category that only presents difficulties in the area of communication,
the need for help from other people to communicate is not of maximum substitution.

3.1.3. Mobility

More than 90% of people with physical limitations, whether in the movement of hands,
arms, legs, and/or feet, stated that it affected their daily life; even so, more than half of
them did not receive support for the adaptation of their home to facilitate their mobility.

For both the “more than one limitation” and “physical limitations” categories, the need
for help that was most required was for mobility of the body position and not for mobility
within the home. Again, it is not maximum substitution that is required from the other
person, but more subtle and ad hoc assistance.

Being the two largest groups in the sample in absolute terms and those who reported
the greatest effect on daily life activities, less than 15% required support and, of these,
half did not receive it.

3.1.4. Self-Care

The variables that describe this factor are associated with the need for help from
another person, dependency, and, on the other hand, three compulsory check-ups for
those residing in Uruguay: Pap smear testing, mammography, and prostate examination.
We also asked whether they had consulted a doctor in the previous 12 months. In this way,
it is possible to understand the factor in self-care linked to the protection of oneself and
personal hygiene, as well as health care.

The two categories that had the greatest impact on the performance and/or capacity of
this factor were “more than one limitation” and “physical limitations”, but there were clear
significant differences. In the first case, the need for self-care was greater for tasks related
to applying medical measures, avoiding risk situations, and asking for help, whereas
the opposite was true in the case of physical limitations, where the need for help was
associated with personal hygiene tasks and to a lesser extent with risk prevention and
health maintenance.

The reason that the “more than one limitation” category showed the highest percentage
of consultations with a doctor in the last 12 months is perhaps because this group has
several health aspects to attend to.

Relationship, understanding, and learning and physical limitations were the categories
in which most people reported not having had a Pap test or mammography in the previous
year. Both are routine in Uruguay, the former from the age of 21 and the latter from the
age of 50. A similar situation occurs when analysing prostate screening; more than 60% of
people who should have had the test did not do so.
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3.1.5. Domestic Life

This dimension differentiates between moving around the home as a task linked to
understanding the uses of places and the possibility of moving between them and, on the
other hand, the tasks that need to be carried out to maintain the home. In this sense, people
with physical limitations, those who had difficulties in the incorporation and planning of
tasks, and those who presented comorbidity declared that they needed support to be able
to carry out this task (A-ADL; composed of I-ADL).

It is in this factor where one can observe, for the first time, a high number of people
needing total help to carry out the task, as well as the prevalence of people needing support
to carry it out, almost a third of whom did not receive it. That is to say, this was one of the
factors in which the greatest amount of help was required and the least amount of support
was received.

3.1.6. Interactions and Interpersonal Relationships

The only variable found that could contribute directly to this factor was that of
limitations in relating to other people, which means that the factor was closely linked to
mental health. As can be seen in the table of results, those who responded to this factor
were in the “more than one limitation” and “relationship limitations” categories.

Notably, more than 90% of people reported that their daily life was affected by this
health condition.

3.1.7. Community, Social, and Civic Life

The construction of this factor was carried out, considering that people should not
only be able to participate on equal terms with others but, at the same time, they should be
able to access and/or arrive at spaces for social encounters.

The difference that emerges is that members of the categories “limitations in com-
municating and speaking”, “limitations in understanding and learning” and “limitations
in relating” showed, in absolute terms, a greater need for help in order to take part in
instances of participation. On the other hand, “more than one limitation”, “limitations in
seeing” and “physical limitations” showed a greater need for help to move around outside
the home, which could condition real participation in collective instances.

3.2. Environmental Factors
3.2.1. Products and Technologies

This factor has two types of variables: those associated with specific products that can
compensate for a deficit of function or an absence of structure, and those describing access
to publicly available technological products.

More than a third of respondents, in absolute terms, in all categories except “relation-
ship limitations”, did not know how to use a technological device. These included causes
of limitations that, with technological resources, e.g., for content adaptation and technical
adjustments (hardware and/or software), could facilitate the ability to perform I-ADL and
A-ADL.

3.2.2. Support and Relationships

This factor is broken down into three variables relating to (1) support from another
person, (2) whether respondents are interested in a care programme that can provide that
support, and (3) whether they feel lonely.

In relation to this last variable, 75.0% of those who had difficulties with relationships
did feel lonely, but despite this they were not interested in benefits or support. In relation
to the feeling of loneliness, in second and third place came the groupings of “limitations in
learning and understanding” with 59.3% and of “more than one limitation” with 46.7%.
Of the latter group, 65.3% were not interested in a care programme or did not know about it.

The difference in the data on help from another person received by people with more
than one limitation (61.3%) compared to those with only visual limitations (9.7%) is partly
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due to the fact that people with visual limitations are not dependent upon others. In both
cases, the vast majority of those who received this help received it from an unpaid carer;
the ELPS in this case provides three options: a member of the household, a relative from
another household, or a non-relative.

3.2.3. Services, Systems, and Policies

In all categories, participants said that they had been rejected from receiving bene-
fits that specifically impacted their health condition. Similarly, all the respondents had
received temporary subsidies for aggravations of their condition and food support services.
In relation to the financial support they said they needed, more than 60% did not receive it.

4. Discussion

Each limitation category contained factors in which variability in performance, ability,
limitation, and functioning could be observed. For the ICFE, functioning is the positive
version of the interaction of these categories with contextual factors, and disability is the
negative version [1]. The structure that the ICF provides through its components facilitates
this type of analysis as it not only disaggregates them to be studied in detail but also allows
researchers to understand their interaction.

The results showed that although there may be a deficit that affects, for example,
communication and speech, this does not mean that it affects them on a daily basis or that
it requires support or adjustment to compensate for it [5,6,8,17,35].

The ICF suggests a concept, the “health-related domain” [1] (p. 220), that encompasses
those aspects that are not within the medical scope of health but that have a health-related
impact on the quality of life of the individual; and it is this approach that allows us to
identify the presence of health disparities among people with certain health conditions.

A relevant example is that of Pap smears and mammography. The lack of resources to
facilitate and adapt the procedure for people who have reduced mobility or find it difficult
to understand and accept the examination that the test requires [36] may explain the results
of this study.

Medical care generally focuses on aspects related to the respondents” health condition
and does not examine the suggestions and implications of the non-specific epidemiology
of people with disabilities. Due to lack of access to physical exercise and attention to the
potential risk factors associated with cultural practices and unhealthy habits, people with
disabilities tend to exhibit comorbidities [9,37], which tend to increase with increasing
age [35] and thus aggravate the situation of disability. Having health coverage or up-to-date
medical check-ups is also not synonymous with access to health, as seen in the “more than
one limitation” category. Having medical consultations and check-ups does not guarantee
that the person is accessing the support and adjustments required to be able to function in
daily life on an equal footing with others [22,38,39].

Mental health issues are an example of this situation, as it is a difficult subject to
address socially, which may generate three types of non-exclusive problems: difficulty in
accessing diagnoses, stigma associated with mental health disorders may be causing under-
reporting, and, finally, limitations may be caused by aspects not linked to health conditions
but resulting from socio-economic situations. The latter may be part of what was defined
above as a cycle of exclusion. The “interactions and interpersonal relationships” factor
is linked in this study only to aspects of mental health, which does not collaborate with
the social dimension of the ICF approach, since the description of the factor is associated
with whether respondents have difficulties in relating to others. The lack of information
required to identify and diagnose this type of condition; to assess their impact at the
personal, family and community level; and to consult experts in the field is a public health
problem worldwide [8,40—-42].

This reality becomes more complex when taking into account the phenomenon known
as the disability paradox, which is the difference between the objectifiable difficulties
generated by certain health conditions and the quality of life declared by the person living
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with them [43]. The disability paradox is reflected in other dimensions analysed in this
study, for example, the need to be helped, whether by other people, technical devices or
programmes and services. Although people reported that they needed some assistance
in everyday life, they did not report that state programmes would be able to help them.
Again, this may be due to a lack of information about these services, their own health
condition, and/or the stigma associated with the latter [8-10].

The support that this population receives is more associated with their situation of
socio-economic vulnerability, such as receiving food aid, rather than with their condition.
In other words, they do not have access to specific forms of assistance that could compensate
for certain difficulties or help them to carry out everyday tasks. They do have access, and to
a lesser extent than requested, to benefits that aim to respond to needs generated by the
lack of access to education and employment. This means that people are subject to these
benefits, which are generally governmental, and to the impossibility of what their own
capacity and performance could produce [44,45].

The supports that do reach the population and that are linked to their health condition
could benefit from flexibility in administrative and management definitions; an example
of these possible adaptations is that the allocation requirement could involve a certain
profile of limitations and the need for support, rather than not categorical definitions such
as “severe”, “moderate”, or that the provision of aid could be adjusted according to the
frequency and daily rhythm of the person and their family.

In order to promote and guarantee the inclusion and autonomy of people with dis-
abilities and/or dependency; it is essential that these supports are adjusted to the specific
needs of recipients. Examples of this are the results in relation to the work trajectory of this
population, of which a significant majority had not worked in the previous week and were
not available to do so [46,47]. On the other hand, it is important to study how much people
are aware of the existence of these supports, and there could be an under-reporting of the
need for this type of help to compensate for limitations. An example of this is that more
than a third of the people who responded that they had more than one limitation were not
aware of the existing care programmes.

The benefits and programmes that this population may be receiving do not consider
the life trajectory of the person or their impact in the future. That is to say, there may be
occasional support at specific moments in the life of a person with a disability, but once he
or she no longer meets the profile, for example, age or area of inclusion, the person is left
without support. The support provided by the education system must be designed so that
the person can incorporate their learning into their participation in the labour market and
labour inclusion policies must take into account the fact that many of the people who make
up this population may not meet the requirements demanded of the wider population due
to a disparity in access to training [35,48,49].

Participation, through the “community, social, and civic life” factor, is a clear example
of how it is necessary to contemplate specific situations, not individual ones, and to
generate profiles of need that make it possible to contemplate the multiple limitations and,
therefore, multiple life situations that a health condition can generate [49].

5. Conclusions

This study concludes that the ICF is a good conceptual framework and technical tool
at the population level for the study, description, and international comparison of disabled
populations. None of its components has a linear or univocal relationship with the other
components, corresponding to the empirical multidimensionality of the subject. Reality
shows that benefits and programmes can be installed as facilitators for some people when
they access them, or as barriers when they are rejected and hinder access to other spaces,
whether for the purpose of participation, employment, education, or leisure.

Uruguay is a country with a broad legislative framework aimed at improving the
quality of life of people with disabilities; however, there are large differences between what
these regulations establish and what actually reaches people with disabilities. It is urgent
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to take action with regard to this population, especially for people with multimorbidity or
multidisability, as they are the ones who require the most support and who are receiving the
least, as can be seen from the results presented in this study. Research should be conducted
on what type of support is needed, contemplating designs that can be adjusted to the needs
of each situation with the objective of promoting autonomy and social inclusion.

It is therefore essential to continue with this type of characterisation in order to further
deepen the dimensions that are critical to guarantee the improvement of the quality of life
of this population and their families.

Although the ELPS is a survey that allows for a detailed characterisation of the
situation of people with disabilities, it is not a specific survey on the subject, so it is
necessary to highlight at least two limitations that may be related. The data were obtained
via self-declaration, and the data collection teams, although they were trained for this task,
were not technicians with specific expertise in the assessment of disability. This may lead
to both the under-reporting and over-reporting of information.

6. Ethical Considerations

The Banco de Prevision Social, the institution that generated the data, made the
database anonymised and available for analysis by research teams upon request.

Author Contributions: Data curation, J.C.; Formal analysis, ]J.C.; Methodology, J.C. and M.].B.;
Writing-original draft, J.C.; Writing-review & editing, M.].B. All authors have read and agreed to the
published version of the manuscript.

Funding: All authors have read and agreed to the published version of the manuscript.

Institutional Review Board Statement: The institution and the authors guarantees data protection
in accordance with the legislation in force in Uruguay, as provided for in Law N° 16.616.

Informed Consent Statement: As detailed in the Ethical Considerations section, the database used
is anonymised so it is not possible to identify the participants. For this reason, there was no need to
use the Consent Statement.

Data Availability Statement: The database used can be requested at the following link: https:
//www.elps.org.uy/25/solicitar-base-de-datos.html. The authors signed an ethical safeguards
agreement when working with the ELPS data at the time of requesting the database.

Conflicts of Interest: The authors declare no conflict of interest.


https://www.elps.org.uy/25/solicitar-base-de-datos.html
https://www.elps.org.uy/25/solicitar-base-de-datos.html

Int. |. Environ. Res. Public Health 2021, 18, 8012

13 of 17

Appendix A

Table A1. Contextual Factors described through the ELPS variables, by the type of limitation.

Limitations Group (n = 1032)

Contextual Factors (CIF) More than One Visual Communication Physical Learning Limitations in
Limitation Limitations Limitations Limitations Limitations Relating to Others
(n =210) (n =310) (n =66) (n =371) (n=59) (n=16)
1-Personal Factors
1.1 LEARNING AND APPLICATION OF KNOWLEDGE
They claim to have mental limitations that make it difficult for them to learn and
apply knowledge and perform tasks (n (%) ) 109 (51.9) 0.000 0 (0) 0.000 0 (0) 0.000 0 (0) 0.000 59 (100) 0.000 0 (0) 0.000
This limitation does affect daily life 101 (92.7) 0(0) 0(0) 0(0) 49 (83.0) 0(0)
Cannot read or write (n (%) p) 43 (20.5) 0.000 4(1.3) 0.000 4(6.1)0.857 3(0.8) 0.000 14 (23.7) 0.000 0 (0) 0.000
Needs learning support (n (%) p) 56 (26.7) 0.000 7 (2.3) 0.000 1(1.5) 0.029 1 (0.3) 0.000 26 (44.1) 0.000 1(0.5) 0.707
Not receiving support 38 (67.9) 4(57.1) 1 (100) 1 (100) 17 (65.4)) 1 (100)
1.2 COMMUNICATION
They claim to have a speech and communication limitations (n (%) p) 80 (38.1) 0.000 0 (0) 0.000 66 (100) 0.000 0 (0) 0.000 0 (0) 0.000 0 (0) 0.000
This limitation does affect daily life 20 (25.0) 0(0) 36 (54.6) 0(0) 0(0) 0(0)
They claim to need help to communicate and make decisions (n (%) p) 77 (36.7) 0.000 3 (1.0) 0.000 4 (6.1) 0.054 10 (2.7) 0.000 21 (35.6) 0.000 6 (2.9) 0.001
Require maximum substitution in order to perform the task 27 (35.1) 0(0) 0(0) 0(0) 4(19.0) 0(0)
1.3 MOBILITY
Declare to be limited in the use of upper limbs (arms and hands) (n (%) p) 85 (40.5) 0.000 0 (0) 0.000 0 (0) 0.000 185 (49.9) 0.000 0 (0) 0.000 0 (0) 0.000
This limitation does affect daily life 77 (90.6) 0(0) 0(0) 172 (93.0) 0(0) 0(0)
They claim to have a limitation in the use of lower limbs (legs and feet) (n (%) p) 107 (51.0) 0.000 0 (0) 0.000 0 (0) 0.000 279 (75.2) 0.000 0 (0) 0.000 0 (0) 0.000
This limitation does affect daily life 103 (96.3) 0(0) 0(0) 265 (95.0) 0(0) 0(0)
Declare the need for assistance to change and maintain body position (n (%) p) 61 29.0) 0.000 7 (2.3) 0.000 3 (4.5) 0.000 104 (28.0) 0.000 0 (0) 0.000 0 (0) 0.000
Require maximum substitution in order to perform the task 6 (9.8) 0(0) 0(0) 2(1.9) 0(0) 0(0)
Report needing help to move around within the household (n (%) p) 47 (22.4) 0.000 2 (0.6) 0.000 1 (1.5) 0.008 69 (18.6) 0.000 2 (3.4) 0.040 0 (0) 0.000
Require maximum substitution in order to perform the task 5 (10.6) 0(0) 0(0) 3(4.3) 0(0) 0(0)
Need support for housing adaptations (n (%) p) 28 (13.3) 0.000 3(1.0) 0.000 1(1.5) 0.004 31(8.4) 0.032 1(1.7) 0.012 0 (0) 0.000
Not receiving support 14 (50.0) 2 (66.7) 1 (100) 16 (51.6) 1 (100) 0(0)
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Table A1l. Cont.

Limitations Group (n = 1032)

Contextual Factors (CIF) More than One Visual Communication Physical Learning Limitations in
Limitation Limitations Limitations Limitations Limitations Relating to Others

(n =210) (n =310) (n = 66) (n =371) (n =59) (n=16)

1.4 SELF-CARE

Report needing help to avoid health risks. ask for help. or follow treatment (n (%) p) 150 (71.4) 0.000 6 (1.9) 0.000 3 (4.5) 0.025 29 (7.8) 0.027 8 (13.6) 0.477 2 (1.0) 0.806

Require maximum substitution in order to perform the task 15 (10.0) 1(16.7) 1(33.3) 8 (27.6) 0(0) 0(0)

Report needing help to get dressed (n (%) p) 55 (26.2) 0.000 2 (0.6) 0.000 1(1.5) 0.004 76 (20.5) 0.000 2 (3.4) 0.021 1(0.5) 0.265

Require maximum substitution in order to perform the task 10 (18.2) 0(0) 0(0) 5 (6.58) 0(0) 0(0)

Report needing help with combing hair. cutting nails. brushing hair. or brushing

teeth (n (%)) 56 (26.7) 0.000 5 (1.6) 0.000 1(1.5) 0.006 62 (16.7) 0.001 3(5.1) 0.016 0 (0) 0.000

Require maximum substitution in order to perform the task 20 (35.7) 3 (60.0) 0(0) 7 (11.3) 0(0) 0(0)

No medical consultation in the last 12 months (n (%) p) 30 (14.3) 0.106 76 (24.5) 0.001 11 (16.7) 0.752 53 (14.3) 0.017 12 (20.3) 0.649 5(31.3) 0.170

Papanicolau test was not performed (+) (n (%) p) 56 (49.1) 0.001 77 (36.2) 0.009 11 (30.6) 0.999 102 (40.3) 0.163 16 (44.4) 0.516 5(83.3) 0.001

No mammography performed (%) (n (%) p) 37(39.8) 0.178 59 (35.8) 0.133 15 (22.7) 0.908 83(39.7) 0.143 9 (47.4) 0.020 3(75.0) 0.024

No prostate screening (=) (n (%) p) 44 (75.9) 0.452 57 (72.2) 0.444 15 (68.2) 0.265 59 (60.2) 0.042 13 (100) 0.016 7 (87.5) 0.752

1.5 DOMESTIC LIFE

Report needing help with cooking. shopping. cleaning (n (%) p) 99 (47.1) 0.000 19 (6.1) 0.000 3 (4.5) 0.000 162 (43.7) 0.000 8 (13.6) 0.002 2 (1.0) 0.081

Require maximum substitution in order to perform the task 30 (30.3) 2 (10.5) 1(33.3) 37 (22.8) 0(0) 1 (50.0)

Need support for daily tasks (n (%) p) 66 (31.4) 0.000 7(2.3) 0.000 1 (1.5) 0.001 83 (22.4) 0.000 11 (18.6) 0.644 2(1.0) 0.666

Not receiving support 21 (31.8) 2 (28.6) 0(0) 28 (33.7) 3(27.3) 0(0)

1.6 INTERACTIONS AND INTERPERSONAL RELATIONSHIPS

Ele?;;tp?avmg a mental limitation that makes it difficult for them to relate to others 70 (33.3) 0.000 0(0) 0.000 0(0)0.011 0 (0) 0.000 0(0)0.017 16 (100) 0.000

This limitation does affect daily life 66 (94.3) 0(0) 0(0) 0(0) 0(0) 15 (93.8)

1.7 COMMUNITY. SOCIAL. AND CIVIC LIFE

Need support for locomotion (n (%) p) 53 (25.2) 0.000 8 (2.6) 0.000 0 (0) 0.001 67 (18.1) 0.000 4 (6.8) 0.150 1(0.5) 0.290

Not receiving support 36 (67.9) 4 (50.0) 0(0) 37 (55.2) 4 (100) 1 (100)

Report needing help to participate in social and community life (n (%) p) 84 (40.0) 0.000 14 (4.5) 0.000 3 (4.5) 0.004 62 (16.7) 0.621 12 (20.3) 0.544 5(2.4) 0.145

Require maximum substitution in order to perform the task 18 (21.4) 1(7.1) 1(33.3) 3(4.8) 1(8.3) 0(0)

Report needing help to move around outside the home (n (%) p) 100 (47.6) 0.000 20 (6.5) 0.000 2(3.0) 0.000 131 (35.3) 0.000 8 (13.6) 0.010 2 (1.0) 0.142

Require maximum substitution in order to perform the task 10 (10.0) 0(0) 0(0) 8(6.1) 0(0) 0(0)

2.1 PRODUCTS AND TECHNOLOGIES

Needs support for prostheses (n (%) p) 11 (5.2) 0.045 2 (0.6) 0.003 1(1.5) 0.302 18 (4.9) 0.015 0 (0) 0.000 0(0)0.471

Not receiving support 9 (81.8) 1 (50.0) 0(0) 9 (50.0) 0 (0) 0(0)

Need supports for orthoses (n (%) p) 55 (26.2) 0.000 39 (12.6) 0.291 8(12.1) 0.595 45 (12.1) 0.129 1(1.7) 0.004 0 (0) 0.000

Not receiving support 37 (67.3) 22 (56.4) 6 (75.0) 26 (57.8) 1 (100) 0(0)

Do not know how to use a PC or computer or tablet or mobile device smartphone 77 (36.7) 0.144 106 (34.2) 0.017 28 (42.4) 0.463 147 (39.6) 0.911 22 (37.3) 0.216 9(4.3)0.183

Did not use a PC or computer or tablet or smartphone mobile device in the last 30 13 (62) 0.097 15 (4.8) 0.274 3 (4.5) 0.882 20 (5.4) 0.861 3(5.1) 0.526 0(0) 0.008

days (n (%) p)
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Table A1l.

Cont.

Limitations Group (n = 1032)

Contextual Factors (CIF) More than One Visual Communication Physical Learning Limitations in
Limitation Limitations Limitations Limitations Limitations Relating to Others

(n =210) (n =310) (n = 66) (n =371) (n=59) (n=16)

2.2 SUPPORT AND RELATIONSHIPS

Is assisted by another person in making ADLs 135 (64.3) 0.004 30 (9.7) 0.002 4(6.1) 0.232 178 (48.0) 0.273 28 (47.5) 0.798 4 (25.0) 0.543

Unpaid caregiver 122 (90.4) 22 (73.3) 2 (50.0) 155 (87.1) 24 (85.7) 4 (100)

Paid caregiver 6 (4.4) 0(0) 1(25.0) 3(1.7) 0(0) 0(0)

Institution 1(0.7) 0(0) 0(0) 0(0) 1(3.6) 0(0)

Does not receive help 4(3.0) 7 (23.3) 1(25.0) 18 (10.1) 2(7.1) 0(0)

Interested in Care Programme (*—) (p = 0.008) (p = 0.300) (p = 0.790) (p = 0.096) (p = 0.390) (p = 0.045)

Yes 66 (31.4) 70 (22.6) 15 (22.7) 81 (21.8) 21 (35.6) 1(6.3)

No 64 (30.5) 154 (49.7) 16 (24.2) 154 (41.5) 14 (23.7) 5(31.3)

Do not know about the subject 73 (34.8) 81 (26.1) 33 (50.0) 132 (35.6) 22 (37.3) 10 (62.5)

Feelings of loneliness 98 (46.7) 0.000 73 (23.5) 0.000 21 (31.8) 0.462 131 (35.3) 0.563 35 (59.3) 0.000 12 (75.0) 0.001

2.3 SERVICES. SYSTEMS. AND POLICIES

Have been refused a benefit claim related to their health condition (n (%) p) 45 (21.4) 0.000 15 (4.8) 0.000 7 (10.6) 0.583 53 (14.3) 0.282 9 (15.3) 0.560 3(1.4)0.472

Received food support (basket. card. canteen) in the last 12 months (n (%) p) 30 (14.3) 0.216 26 (8.4) 0.000 9 (13.6) 0.637 42 (11.3) 0.709 13 (22.0) 0.012 2 (1.0) 0.933

Received sickness. accident. or temporary disability benefit (n (%) p) 23 (11.0) 0.697 25 (8.1) 0.017 3 (4.5) 0.008 65 (17.5) 0.000 3(5.1)0.103 2 (1.0) 0.923

In need of financial support (n (%) p) 101 (48.1) 0.000 32 (10.3) 0.000 12 (18.2) 0.091 104 (28.0) 0.626 25 (42.4) 0.019 6(2.9) 0.348

Not receiving support 68 (67.3) 24 (75.0) 8 (66.7) 88 (84.6) 16 (64.0) 5(83.3)

(+) Calculated based on the total number of women in the study sample. (") Calculated based on the total number of women over 40 in the study sample. (—) Calculated based on the total number of men over 40
years old in the study sample. (*—) Calculated on the basis of the total number of people who reported needing help from another person to perform ADLs.
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Resumen

En este estudio se presentan las caracteristicas de tres perfiles Palabras
poblacionales de personas con discapacidad y/o depen- clave
dencia. Se relevé informacién sociodemograficay se aplicaron Vulnerabilidad
instrumentos estandarizados para medir la discapacidad, la Discapacidad
dependenciay lavulnerabilidad familiar asociada a esta situa- Dependencia
cién a residentes en hogares particulares de Uruguay. Se aplicé Perfil de salud
el método de andlisis de componentes principales para crear

tipologias a partir de esta informacién y asi poder describir su
situacion de salud. Entre los resultados se destaca una posible
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continuidad entre los perfiles a medida que avanza su edady
gue la posibilidad de envejecimiento exitoso de las personas
con discapacidad depende de la intervencién y abordaje en
la nifez, juventud y adultez.

Abstract

This study presents the characteristics of three population Keywords
profiles of people with disabilities and/or dependency. Socio- Vulnerability
demographic information was collected and standardised Disability
instruments to measure disability, dependency and family Dependency

vulnerability associated with this situation were applied to Health Profile
residents in private households in Uruguay. The principal
component analysis method was applied to create typolo-
gies from this information in order to describe their health
situation. The results highlight a possible continuity between
the profiles as they age and that the possibility of successful
ageing of people with disabilities depends on the intervention
and approach in childhood, youth and adulthood.

Enviado: 02/08/22
Aceptado: 31/10/22

Introduccion

El aumento de la expectativa de vida y de las enfermedades crdnicas no
transmisibles ha generado que la discapacidad y la dependencia sean
abordadas como un tema de Salud Publica (Barreto Zorza et al., 2017; Tough
et al,, 2017; Williamson y Perkins, 2014). Las personas viven masy, debido a
esto, presentan mayor posibilidad de tener limitaciones funcionalesy, por
ende, requerir de apoyosy acciones especificas (Martinez Rios, 2013; Oliver et
al., 2016; Yamashita et al,, 2013). Es necesario atender el envejecimiento de las
personas para que suceda en las mejores condiciones posibles (Fernandez
de Larrinoa Palacios et al., 2011; Witham et al., 2019).

Se espera que en el envejecimiento exista capacidad para sostener los roles
personales, el lugar y los espacios de inclusion de la persona en su entorno,
manteniendo ciertos niveles de funcionalidad fisica y mental (Cruz Diaz y
Jiménez Gomez, 2016). Surge asi el concepto de envejecimiento exitoso (Limon
Mendizabal, 2018; Oliver et al., 2016) que esta condicionado por la presencia
de factores enddégenos y exdgenos (Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016) o
personales y contextuales (OMS, 2001) que permitiran habilitar y desplegar
la participacién social desarrollada en la nifiez, la juventud y/o adultez de las
personas con discapacidad (Heinemann et al., 2016).
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Entre los factores personales se pueden considerar la condicion de salud
y las limitaciones funcionales y, entre los contextuales, los estereotipos
asociados a la vejez, a la discapacidad, las situaciones de discriminacion,
los apoyos y ayudas. Sin emlbargo, alcanzar un envejecimiento exitoso para
las personas en situacion de dependencia por discapacidad es realmente
dificil de obtener (Cohen et al,, 2015). Este es un grupo poblacional que,
segun la definicién de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud (en adelante CIF) (OMS, 2001), debido a una
condiciéon de salud experimenta barreras a la hora de participar en
igualdad de condiciones que los demas. Esta situacion genera experiencias
de exclusiéon y vulnerabilidades constatadas por la evidencia cientifica
(Meresmany Ullman, 2020; OMS, 2020; Pau, 2020).

La perspectiva del curso de vida es una herramienta de utilidad para deter-
minar las caracteristicas biopsicosociales de la persona antes de comenzar
el proceso de envejecimientoy coémo estas van cambiando segun avancen
y cambien su vida e intereses (Grant et al., 2003; Kuh et al., 2013). De esta
manera se pueden planificar intervenciones con base en sus expectativas,
habilidades y capacidades existentes y en los apoyos que si necesita, pero
aun no recibe de manera que estén incorporados en su futuro (Covelli et al,
2020; De Azeredo Passos et al., 2020; Lin et al,, 2015; Morgan et al., 2016). Las
estrategias de tratamiento, rehabilitacion y apoyo deben contemplar la
heterogeneidad mencionada que tiene el envejecimiento entre las personas
con discapacidad (Cohen et al., 2015; Esbensen et al., 2016).

Tanto la produccién académica como las acciones estatales no parecen
priorizar a las personas que envejecen con discapacidad, y su acercamiento,
por lo general, se centra en el analisis de indicadores clinicos de la salud
(Cruz Diaz y Jiménez Gdmez, 2016) o en los apoyos que necesitan para
determinado momento vital o ambito (Barbuto et al,, 2011). La atencion, a su
vez, de quienes son sus cuidadores/as que también estan envejeciendo se
vuelve fundamental ya que quienes generalmente realizan y/o acomparnan
en las actividades de promocion de la inclusion y la autonomia podrian
estar imposibilitados/as para seguir sosteniéndolas (Guerrero Romera, 2019).
Como se presenta el concepto de doble carga de cuidado (Batthyany, 2018)
o cuidado compuesto (Williamsony Perkins, 2014) vinculado a la idea de que
quienes cuidan lo hacen a mas de una generacion (padres, madres, hijos/
as, hermanos/as) surge la idea de envejecimiento compuesto cuando los
referentes de cuidados envejecen junto a quienes son cuidados.
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Si bien existen avances en el plano biolégico del envejecimiento no sucede
lo mismo en la dimensién social, que en el caso de las personas que tienen
dependencia por discapacidad es mas temprano que en quienes No se
encuentran en esa situaciéon (Cohen et al,, 2015). La dependencia se entiende
como la necesidad de ser ayudado/a por otra persona para realizar las activi-
dades de la vida diaria (Mlinac y Feng, 2016). Este momento vital no tiene
un respaldo, ni estatal ni social, que asegure su preparaciony su despliegue
para que pueda desarrollarse con naturalidad (Limdn Mendizabal, 2018; Lin
etal, 2015).

La falta de ayudas y ajustes provoca en las personas con discapacidad y sus
familias lo que algunos autores denominan como el circulo de exclusién
(Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016; Sanchez Morales, 2014). Este circulo
describe cdmo no acceder a servicios —debido a las dificultades que
se producen por la situacién de discapacidad—impacta en niveles bioldgicos
(cronicidad, dolor), sociales (falta de informacion sobre servicios, pérdida de redes)
y psicolégicos (peor autopercepciéon de salud, bajas expectativas de acceder a
ayudas). Esta situacion, ademas, produce mayores niveles de exclusion y vulne-
rabilidad (Lid, 2015; Martinez Rios, 2013; Tough et al,, 2017), entendida como
aquella situacion en la que, debido a diferentes factores, el ndcleo familiar,
por ejemplo, no cuenta con los servicios, apoyos, ayuda ni la satisfaccion de
derechos para el desarrollo de una vida auténoma (Garthwaite, 2015; Martin
Palomo, 2010; Sparf, 2016).

El objetivo de este estudio es describir las caracteristicas sociosanitarias de
las personas en situacion de dependencia con discapacidad con base en la
severidad de su situaciony su relacién con la vulnerabilidad socioeconémica.

Eltrabajo que aquise presenta es novedoso porque, por un lado, no existen
investigaciones en Uruguay que midan la discapacidad, la dependencia
y la vulnerabilidad en un mismo grupo poblacional mediante instru-
mentos estandarizados. Por otro lado, la metodologia utilizada permite
describir necesidades especificas a partir de la heterogeneidad de los
perfiles obtenidos.

Este articulo estd estructurado de modo que pueda ser replicable por lo que,
en primer lugar, se presenta la metodologia utilizada. En esta se describen
las caracteristicas de la muestra, las fuentes de datos, los instrumentos
utilizados, asi como la técnica estadistica aplicada para crear los perfiles
poblacionales. Como resultados, se presentan los perfiles obtenidos y la
caracterizacion de cada unode ellos. En el apartado Discusion se comparan
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los perfiles obtenidos con lo que la literatura cientifica ha puesto en evidencia
para cada uno de ellos. El articulo finaliza con conclusiones e implicaciones
de los hallazgos.

Metodologia

Se cuenta para este trabajo con una base de datos de 124 casos recogidos
durante 2021y cuyos datos provienen de una convocatoria abierta a través
de las redes sociales, la difusién entre organizaciones sociales vinculadas a
la discapacidad y de la Encuesta Longitudinal de Proteccion Social (ELPS)
(BPS, 2016) de la que el equipo de investigacion obtuvo la informacién de
contacto de sus participantes. Si bien se contacté a mas de 500 personas
para poder participar en el estudio, 78,7 % no participd debido a distintas
razones; no todas vinculadas a la situacion de emergencia sanitaria por la
gue se estaba viviendo. Entre estas razones se encuentran: rechazo, nUmero
de contacto equivocado y personas fallecidas.

Debido a las medidas implementadas por la emergencia sanitaria debido
a COVID-19 las entrevistas se realizaron a través de videollamadas. En
estas, cuya duracion fue de entre 30 y 90 minutos, se recogid informacion
sociodemografica (edad, sexo y residencia) y se aplicaron tres instru-
mentos estandarizados.

Con respecto a la primera, la edad, se definieron cinco categorias para esta
variable: 18 a 30", “31 a 45", “46 a 59", “60 a 77" y “Mas de 78". Con relacidon
al sexo se construyd una variable categodrica adjudicando valor 1=Varones
y 2=Mujeres. Por Ultimo, en cuanto al lugar de residencia de los/as partici-
pantes se definié una variable categdrica adjudicando valor 1= Montevideo
(capital) y 2=Interior (del pais).

De acuerdo a lasdimensiones definidas en el apartado anterior, se aplicaron
instrumentos estandarizados por medio de los cuales se las puede medir
y describir. Con relacidn a la necesidad de ayuda se obtuvo con base en el
Indice de Katz (1963) que calcula el grado de dependencia segun la persona
haya declarado tener necesidad de ayuda en las siguientes actividades de
la vida diaria: “comer”, “vestirse”, “caminar”, “ir al bafio” y “estar en la cama’.
La combinacion de la presencia de una o mas de una de estas le asigna ala

persona uno de los siguientes grados de dependencia: “leve”, “moderada”,
“moderada-severa” o “severa’.

Como se menciond previamente, se entiende a la discapacidad como el
resultado negativo de la interaccion de una condicion de salud que presenta
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una personay su entorno (OMS, 2001). Para medir esta dimension se utilizd
la version reducida de 12 variables del World Health Organization Disability
Assessment Schedule 2.0 (en adelante WHODAS) (Carlozzi et al., 2015).
Cada una de ellas tiene una introduccién comun que ubica al/a la partici-
pante en el contexto temporal de la pregunta. La consigna comienza con
“En los ultimos 30 dias, ha tenido Ud., dificultades para..” y las preguntas
son “; Estar de pie durante largos periodos de tiempo como, por ejemplo,
30 minutos?, ;Cumplir con sus quehaceres de la casa?, ;Aprender una
nueva tarea, como por ejemplo llegar a un lugar nuevo?, ; Cuanta dificultad
ha tenido para participar, al mismo nivel que el resto de las personas, en
actividades de la comunidad (por ejemplo, fiestas, actividades religiosas u
otras actividades)?, ;Cuanto le ha afectado emocionalmente su ‘condiciéon
de salud’?, ;Vestirse?, ; Concentrarse en hacer algo durante diez minutos?,
¢Andar largas distancias, como un kildmetro?, ; Lavarse todo el cuerpo
(banarse)?, ¢ Relacionarse con personas que no conoce?, ; Mantener una
amistad?, ¢ Llevar a cabo su trabajo diario o las actividades escolares?”. Para
cada una de las preguntas que componen esta version del instrumento se
adjudica un nivel de dificultad entre “ninguna”, “leve”, “moderada”, “severa”,
“extrema’”y, a suvez, el instrumento arroja un resultado global de severidad
de discapacidad también con estas categorias.

Por ultimo, se mide la vulnerabilidad familiar por medio del indice de
Vulnerabilidad de las Familias a la Discapacidad y la Dependencia (IVF-ID,
Amendola et al.,2014) siendo 1=Vulnerable o 2=No vulnerables. El instrumento
se compone de 50 preguntas, agrupadas en 7 dimensiones: Condiciones
sociales favorables, envejecimiento, dolencias crénicas, condiciones sociales
desfavorables, apoyo social, analfabetismo, redes sociales. Cada una de las
preguntas que componen estas dimensiones tiene valor 1si se contesta “Si”
y valor O si se contesta “No".

De los tres instrumentos estandarizados aplicados se utilizaron, por un lado,
los valores globalesy, por otro, las preguntas especificas que los componen
debido a su valor descriptivo. Estos resultados globales (severidad de
discapacidad y dependencia y la vulnerabilidad familiar) junto con las
variables de edad, sexo y residencia, se emplearon para realizar un Analisis
de Correspondencias Multiples (ACM) de manera de analizar las posibles
interrelaciones entre multiples variables (Oliveira et al., 2015). La utilidad de
esta técnica es que los/as participantes de la muestra se aproximan o alejan
a partir de las caracteristicas que tengan en comun, lo que permite construir
tipologias o perfiles (Alganaraz Soria, 2016).
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A las tipologias obtenidas se las caracteriza en las siguientes dimensiones:
diagnosticos y comorbilidad (mas de dos enfermedades crénicas), salud
(caidas, atencion y continuidad del tratamiento), caracteristicas de nucleo
familiar y presencia de redes y apoyos, servicios de cuidados (necesidad,
conocimientoy acceso), trayectoria educativa y laboral.

Se realiz6 como variable de etiquetado (labeling variable) el tipo de respon-
dente (dependiente o referente de cuidado) ya que, tratdndose de una
poblacién que puede tener severas dificultades para comunicarse, no pueda
ser directamente quien responde y se debe entrevistar a un proxy. De esta
forma se pudo determinar que no existe sesgo en los datos en funcién de
quién responde.

Resultados

Se presentan a continuacion los resultados obtenidos por medio del proce-
samiento estadistico descrito en el apartado anterior y la descripcion de
estos perfiles (Figura 1) utilizando las preguntas de los instrumentos estan-
darizados como variables descriptivas de las tipologias obtenidas.

De la realizacién del Analisis de Componentes Principales (ACP) se
obtuvieron los resultados presentados en la Tabla 1 a partir de los que
se decidid trabajar con dos componentes principales que combinan los
diferentes aspectos evaluados y que explican cerca de 30 % de la varianza
global. En la Tabla 2 se presenta el resumen de los perfiles obtenidos.

Tabla 1. Anadlisis de Componentes Principales con Rotaciéon Varimax.

Dimension

Situacion de Caracteristicas ~ Comunalidades
dependencia y

discapacidad sociodemograficas

Sexo 0,135 0,211 0,346
Edad 0,380 0,523 0,903
Residencia 0,021 0,175 0,196
indice de Vulnerabilidad Familiar 0,319 0,004 0,323
Grado de dependencia 0,596 0,167 0,763
Grado de discapacidad 0,702 0,577 1,279
% de varianza 35,897 27,632

Alfa de Cronbach 0,643 0,476

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 2. Descripciéon de perfiles obtenidos mediante ACM.

Perfil 1 Perfil 2 Perfil 3
Edad 46-77 > 78 18-45
Sexo Mujeres Mujeres Hombres
Residencia Capital Capital Interior
Dependencia Leve/moderada Severa Moderada
Discapacidad Leve/moderada Severa Sin discapacidad
Vulnerabilidad Vulnerable Vulnerable No vulnerable

Fuente: Elaboracion propia.

En el primer perfil (azul) de la figura 1 se agrupan mujeres, residentes en
la capital del pais, entre 46 y 77 anos de edad. Se asocian niveles ligeros y
moderados de discapacidad y dependencia, y presentan vulnerabilidad
familiar por esta situacion.

Grafico conjunto de puntos de categoria
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Fuente: Elaboracion propia.

Normalizacion de principal de variable.

Entre los diagndsticos declarados se encuentran: artrosis, artritis, cardio-
patias, alzheimer, diabetes, enfermedad pulmonar obstructiva crénica,
esquizofrenia y epilepsia. La amplia mayoria en este perfil declara tener
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dificultades de desplazamiento para el acceso a su centro de salud; en este
grupo la mayoria tiene mas de dos condiciones créonicas de salud y la mitad
al menos dos.

Todo este grupo se encuentra en tratamiento farmacoldgico, y la mitad tiene
indicado mas de cinco medicamentos. A pesar de esto, no declaran tener
dificultades para continuar con los tratamientos.

Los nucleos familiares de este perfil se caracterizan, en su mayoria, por tener
un Unico/a integrante o ser dos personas mayores. Mas de la mitad declara
tener dificultades para realizar las actividades diarias y todas declaran no
contar con ayuda de otras personas para estas actividades. La mayoria
manifiesta necesitar algun tipo de apoyo para los cuidados y, de estos, casi
en su totalidad declaran no contar con esta ayuda.

Aungue la mitad manifiesta tener amigos/asy familiares cercanos, la amplia
mayoria tampoco cuenta con apoyo por medio de bienes materiales,
soporte financiero, con compafia o para salir de su hogar. Esta situacion
cobra complejidad cuando se observa que, si bien es menos de la mitad,
hay participantes que declaran haberse caido en el hogar en el Ultimo afo.

Con relacion al nivel educativo hay una participacion equitativa entre
primaria completa y secundaria completa e incompleta. Con relacion al
nivel terciario menos de un quinto se divide entre completa e incompleta.

Mas de dos tercios de las participantes en este perfil no estan trabajando;
entre las que se encuentran mujeres entre 46 y 59 aNos que estarian con
posibilidad de trabajar formalmente segun las normativas laborales en
Uruguay. Entre las mujeres que si estan trabajando la mayoria son mayores
de 60 anosy tienen su trabajo actual hace mas de 6 meses.

El segundo perfil (rojo) son mujeres dentro de la categoria de “oldest old”
que viven en la capital del pais y se caracterizan por tener discapacidad y
dependencia moderada, severay completa, y por presentar vulnerabilidad
debido a su situacion.

Entre los diagndsticos declarados se encuentran: accidente cerebrovas-
cular, enfermedad pulmonar obstructiva crénica, alzheimer, cardiopatia,
demencia senil, parkinson, neuropatia, depresion, artrosis y diabetes.

Todas las personas que conforman este perfil declaran tener dificultades de
desplazamiento para el acceso a su centro de salud; de este grupo la mayoria
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tiene mas de tres condiciones crénicas de salud. A pesar de esto, en general,
no declaran tener dificultades para continuar con los tratamientos; casi el
total de este grupo tiene mas de cinco medicamentes indicados.

Los nucleos familiares de esta agrupacion se caracterizan, en su mayoria,
por tener un Unico integrante o dos personas mayores. La mayoria de las
personas que integran este perfil declaran no contar con la ayuda que
necesitan, que es en casi el total de las actividades de |la vida diaria relevadas.
Tampoco declaran tener apoyo por medio de bienes materiales, asistencia
personal diaria, soporte financiero, con compafia o para salir de su hogar.
Esta situacion se complejiza cuando se observa que la mayoria de los/as
participantes declaran haberse caido en el hogar en el dltimo ano.

Si bien la mayoria responde saber leer, mas de dos tercios de las entrevis-
tadas declaran tener como nivel educativo alcanzado primaria completa o
no tener instruccioén. Debido a las caracteristicas etarias de este perfil ningun
integrante se encuentra trabajando.

Por ultimo, el perfil tres (verde) esta integrado por personas jovenes que No
tienen discapacidad ni vulnerabilidad por su situacién, pero si presentan
dependencia leve.

Entre los diagndsticos declarados se encuentran cardiopatias, esquizofrenia,
hipoacusia, hipotiroidismo congénito y el sindrome de Down; la mayoria
declara tener una enfermedad crénica. Todo el grupo se encuentra en
tratamiento farmacoldgico y la mitad tiene mas de cinco medicamentos
indicados. A su vez, se caracterizan por no tener dificultades para acceder a
su centro de salud ni para continuar con los tratamientos.

Las conformaciones familiares de este grupo son, en su mayoria, de dos
personas adultas o de tres o mas integrantes. Aungue sea el perfil con mas
integrantes en su nucleo declaran no contar con ayuda financiera en caso
de necesitarlo, ni con ayuda de otras personas para las tareas domésticas,
para hacerles compania, con la asistencia sanitaria, para salir de su casa
Nni con apoyo por medio de bienes materiales. Aun asi, de las personas
gue necesitan algun tipo de servicio de cuidados todas manifiestan estar
recibiéndolo, de tener amigos/as y familiares cercanos.

La mayoria declara no tener instruccion o contar con primaria completa,
asi como también se encuentran integrantes de este grupo que declaran
no saber leer ni escribir. De todas formas, la mayoria no tiene problemas
para concentrarse o para aprender una tarea nueva. Por definicién, este

10 Revista Latinoamericana de Poblacién, 2022,16, €202216



Cordoba, Bagnato y Albarran

grupo poblacional se encuentra en edad productiva, pero menos de la
mitad trabaja; de estos todos generan aportes a la seguridad social y tienen
ingresos menores a una canasta basica (INE, 20006).

Discusion

Entre los diagndsticos que aparecen dentro del primer perfil se encuentran
tres de las cinco enfermedades mas limitantes: alzheimer, enfermedades
musculoesqueléticas y enfermedad pulmonar obstructiva. A estas se les
asocian trastornos de la salud mental, condiciones socioecondmicas vulne-
rables, menor nivel educativo y menores recursos y apoyos psicosociales
(De Azeredo Passos et al.,, 2020; Sharma et al., 2020; Soriano et al., 2018).
Algunas de estas condiciones de salud son de relevancia epidemioldgica
como, por ejemplo, el alzheimer que quintuplicd su prevalencia a nivel
mundial asociado, en parte, al envejecimiento poblacional (De Azeredo
Passos et al., 2020; Soriano et al., 2018). Por otro lado, comienza a tener
importancia la atencidn de patologias que en la mujer antes no tenian
especial atencion en Salud Publica; tal es el caso de las cardiopatias y
los accidentes cerebrovasculares que, si bien por momentos igualan en
indicadores de mortalidad a varones, al aumentar la expectativa de vida
de las mujeres sobre los varones, aumenta la probabilidad de que sean
las primeras las que tengan mas eventos isquémicos o cardiovasculares
(Barker-Collo et al., 2015; Soriano et al., 2018).

Se asocian a este perfil historias laborales por fuera del sistema de seguridad
social y/o sin las medidas de cuidado actuales que pueden haber afectado
su salud y generado la actual situacion de vulnerabilidad que aparece como
determinante (Sharma et al.,2020; Soriano et al,,2018). También se relacionan
a la ocurrencia de, por ejemplo, la demencia, la falta de habitos saludables
gue provocan factores de riesgo que tienen consecuencias con gran impacto
(Belzunegui Eraso y Puig Andreu, 2016, GBD Dementia Collaborators, 2019).

En cuanto a las limitaciones funcionales, este perfil coincide con otros
estudios donde se plantea que las mujeres presentan mayores limitaciones
funcionalesy que, si bien viven mas que los hombres, tienen mayores dificul-
tades, como se ve en la descripciéon del Perfil 2 (Herr et al., 2016; Witham et
al., 2019).

Uno de los hallazgos principales de este estudio es haber identificado una
posible relacidon de continuidad entre las variables que caracterizan al Perfil
1y aparecen en el Perfil 2 como, por ejemplo, el sexo, los diagndsticos, la
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situacion de vulnerabilidad y el aumento de la severidad tanto de la disca-
pacidad como de la dependencia. Esto puede ser un indicio de la existencia
de posibles patrones que dan cuenta de indicadores de vulnerabilidad antes de
alcanzar la vejezy que la condicionan enormemente.

Las caracteristicas de vulnerabilidad debido a la condicion de discapacidad y
dependencia se mantienen en los dos perfiles poblacionales de mayor edad
obtenidos en el estudio; esto es consistente con otros estudios que plantean
gue las personas mayores, especialmente las mujeres que son las que viven
mas, lo hacen en peores condiciones de salud y socioeconémicas (Chuang et
al.,2016; De Azeredo Passos et al.,, 2020; Witham et al., 2019 ; Herr et al., 2016).

Las caidas son una variable significativa en estos grupos y toman mayor
relevancia cuando se analizan las caracteristicas de ndcleo familiar que
tienen sus participantes y las redes y apoyos sociales. Diferentes estudios
(De Azeredo Passos et al.,, 2020; Hajek et al., 2021, Hao et al.,, 2017) sostienen
que, ademas de las consecuencias fisicas que puede dejar una caida
accidental, también se identifican impactos en dimensiones psicoldgicas,
de fuerza y postura corporal, aislamiento, peor autopercepcion de salud y
menor percepcion de autonomia. Esto, a su vez, contribuye a la instalacion
del llamado sindrome de Fragilidad (Hajek et al., 2021; Witham et al., 2019).

Este es un tema sensible que las personasy sus familiares no miden hasta
gue se encuentran con las consecuencias luego de haber sucedido una
caida. Estas, tanto fisicas como psicoldgicas, impactan severamente en la
salud de las personas que las sufrieron ya que afectan las actividades de
la vida diaria, la fuerza muscular, la percepciéon sobre la salud y la calidad
de vida (De Azeredo Passos et al., 2020; Hao et al.,, 2017).

En el segundo perfil, ademas de las enfermedades identificadas en comun
con la primera tipologia, surgen las vinculadas a problemas neurolégicos
como, por ejemplo, la enfermedad de parkinson (Chuang et al., 2016; Soriano
et al., 2018). Asociado a este perfil poblacional se halla que la tasa de morta-
lidad por eventos cardiovasculares es mayor para las mujeres que los varones
(Barker-Collo et al., 2015).

Como se puede ver en los Perfiles 1y 2 la diabetes aparece y constituye un
factor que en las mujeres aumenta el riesgo de muerte por un evento cardio-
vascular; esto se agudiza aun mas luego de la menopausia y al envejecer,
debido al incremento de la presion arterial y el colesterol. A pesar de esto
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son las mujeres las que han mejorado los factores de riesgo cardiovasculares
al disminuir, por ejemplo, el consumo de tabaco (Barker-Collo et al., 2015;
Chuang et al,, 2016).

La atencién de la salud y la situacion socioecondmica en la que se desarro-
llaron las participantes de este perfil poblacional puede ser una dimensién
gue explique las condiciones de vida actuales (Herr et al., 2016; Sharma et
al., 2020; Soriano et al,, 2018).

Por dltimo, el tercer perfil, aunque no declare tener grandes limitaciones, es
un grupo poblacional que, actualmente, vive mas tiempo, que requiere, por
persona, un alto costo publico y que ha sido poco estudiado con relacidon a
como envejece (Cohen et al., 2015; Covelli et al,, 2020; Lin et al.,, 2015).

Tanto la esquizofrenia como el sindrome de Down se encuentran entre las
enfermedades que mas prevalencia tienen dentro de su grupo nosoldgico
(Cohen et al,, 2015; Covelli et al., 2020). Algunos estudios sugieren que hay
ciertas condiciones en lajuventudy en la edad adulta que pueden funcionar
como predictores del envejecimiento en estos perfiles de salud; tantoen la
funcionalidad de estos individuos como en las caracteristicas morfolégicas,
por ejemplo, cerebrales (Harvey y Rosenthal, 2018; Lin et al., 2015).

Aunque existen grandes avances en el tratamiento de la sintomatologiay las
comorbilidades de los trastornos mentales graves, las mejoras no tienen un
impacto directo en la calidad de vida; es decir, si bien se tratan los sintomas
qgue los caracterizan, la mayoria de los abordajes no contemplan las repercu-
siones que, por ejemplo, la medicacién tiene sobre las funciones cognitivas
(Gutiérrez Maldonado et al., 2012).

También deben tenerse en cuenta las comorbilidades, ademas, de estos
diagnédsticos “basicos”. Un ejemplo de ello es cuando las personas con
sindrome de Downy psicopatologia comaérbida presentan mas alteraciones
conductuales y menos probabilidad de vida independiente que otras
personas con sindrome de Down o sin comorbilidades al presentar, estos
ultimos, mayor inclusién social (Esbensen et al.,, 2016).

La heterogeneidad en el funcionamiento mientras se envejece es una regla
tanto para la esquizofrenia como para el sindrome de Down, ademas del
llamado efecto de “autonomia relativa de resultados”. Esto se refiere al hecho
de que el funcionamiento en ciertas dreas puede no estar tan relacionado
con otras, de modo que puede aparecer un buen funcionamiento en algunas
areasy un mal funcionamiento en otras (Cohen et al.,, 2015).
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Los estudios de mortalidad, por otro lado, sugieren que el proceso de salud
y enfermedad en este grupo de edad es mas variado y complejo (Cohen et
al., 2015; Esbensen et al., 2016; GBD Mortality Collaborators, 2018).

Surgen sintomasy comorbilidades que tienen un deterioro en el desempeno
de las actividades de la vida diaria y repercuten en la salud. Por ejemplo, las
personas con esquizofrenia presentan un deterioro fisico previo al impacto
del deterioro cognitivo. Quienes presentan sindrome de Down, por su parte,
son considerados/as “mayores” antes de los 50 afios, pero su mayor deterioro
a esa edad se manifiesta en lo cognitivo. Las familias de las personas con
sindrome de Down identifican las dimensiones emocional y social como las
primeras en las que aparecen los primeros indicios de envejecimiento en su
familiar (Guerrero Romera, 2019).

Ambos diagndsticos presentan, ademas, una peculiaridad que algunos
autores denominan “paradoja exagerada del envejecimiento” que alude
a que envejecen de forma abrupta y con grandes impactos en la funcio-
nalidad (Cohen et al., 2015; Covelli et al., 2020; Esbensen et al., 2016; Harvey
y Rosenthal, 2018).

Si bien las estrategias vinculadas a la prevenciéon y la promocién en grupos
mas jévenes pueden tener un efecto en la mejora de la esperanzay calidad
devida, puede que esto no suceda en grupos poblacionales de generaciones
mayores, como los otros dos perfiles, o en personas que no hayan participado
en espacios en su comunidad. Estas particularidades deben ser contem-
pladas cuando se habla de heterogeneidad (De Azeredo Passos et al., 2020).

Hay una evidente falta de programasy apoyos para las personas que egresan
de talleres protegidos, escuelas especiales o programas similares que no
basan sus intervenciones en estrategias inclusivas con una perspectiva
de proyecto de vida (Barbuto et al., 2011). Esto puede estar ligado a las
inexistentes redes, mas alla de la familia 0 amigos que puedan estar en la
actualidad, con los que llegan a la vejez (Covelli et al.,, 2020).

Los resultados de este y otros estudios obligan a considerar un analisis de
interseccionalidad (Buenano Carrillo, 2017) sobre la desigualdad que carac-
teriza al envejecimiento de las personas con discapacidady, en particular, a
las mujeres dentro de este grupo (Limén Mendizabal, 2018).

14 Revista Latinoamericana de Poblacién, 2022,16, €202216



Cordoba, Bagnato y Albarran

Conclusiones

Este estudio es metodolégicamente novedoso en, al menos, dos dimen-
siones. En primer lugar, porque relaciona la discapacidad, la dependencia
y la vulnerabilidad familiar con base en el uso de coeficientes globales que
arrojan instrumentos estandarizados. En segundo lugar, porque permite
generar tipologias para describir la situacién de salud al resaltar la hete-
rogeneidad de sus participantes.

Si bien, como se menciond antes, se utilizaron instrumentos internacio-
nalmente validados, este estudio incorpora la vision de las personas con
discapacidad y sus familiares a la hora de relevar y describir el funciona-
miento cotidiano. Esto se basa en dos grandes argumentos: i) tanto la
Convencidén sobre los derechos de las personas con discapacidad (ONU,
2006) como el Informe Mundial de la Discapacidad promueven que se
investigue sobre esta tematica con herramientas estandarizadas y que
recojan los relatos de los/as protagonistas, y ii) la paradoja de la discapacidad
(Rotter, 2018) establece que hay una discrepancia entre las valoraciones
técnicasy la percepcién que tienen las personas con discapacidad sobre su
calidad de vida; esto obliga a que se considere el relato de la vida cotidiana.
En este sentido, este estudio también genera un antecedente en el uso
de una herramienta con validez estadistica que releve la percepcién de su
poblacion objetivo.

Este tipo de informacién permite construir perfiles para identificary priorizar
necesidades, tanto presentes como futuras, fundamentales a la hora de
organizary planificar politicas y presupuestos vinculados a las poblaciones
con discapacidad y/o dependenciay sus familias. En relacion con esto, una
de las particularidades que aporta este estudio es que quienes participan
pueden no tener demandas concretas en la actualidad, pero al analizar la
informacioén desde la perspectiva de vida cotidiana, asociada al ciclo vital y las
caracteristicas familiares, esto puede complejizarse. Lo que no surge como
una necesidad hoy puede estar comprometiendo las de las redes sociales
y de apoyo que mas adelante seran imperiosas.

Es indispensable considerar que las personas mayores con trastornos
mentales graves y/o discapacidades intelectuales se consideran un nuevo
grupo poblacional. Debido a esto, tanto en el ambito técnico, académicoy
estatal deben establecerse estrategias intersectoriales (salud, educacion,
trabajo, cuidados, participacién, ocio) que puedan dar cuenta de las
expectativas, intereses y necesidades durante la vida de las personas con
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discapacidad y/o dependencia. Para esto, debe realizarse una caracterizacion
de la funcionalidad, el sistema de apoyo y las particularidades sociodemo-
graficas de las personas con discapacidad para determinar las necesidades
y los niveles de impacto de los programas y las politicas.

Este estudio no puede sostener que existe una relacion de continuidad
entre los perfiles obtenidos; es decir, las autoras no pueden afirmar que, por
ejemplo, el Perfil 3 describe cdmo envejecera el Perfil 2. De todas maneras,
si se puede hablar del aumento de la severidad de algunas limitaciones
funcionales o de la pérdida o disminuciéon de redes o apoyos a medida que
aumenta la edad de estas personas. Tanto los perfiles obtenidos en este
trabajo, asi como la literatura utilizada demuestran que existen momentos
criticos, segun el ciclo vital, en los que se pueden identificar, intervenir y
planificar estrategias que enlentezcan o prevengan futuras limitaciones.
Algunos ejemplos que pueden ser Utiles para cualquiera de los tres perfiles
son:i) la promocidon de redesy apoyos por fuera de la familia o entorno mas
cercano, ii) el trabajo con los intereses y deseos de las personas en cada ciclo
vital para generar una planificacién centrada en el/la usuario/a, y iii) disefiar
la atencién de la salud de las personas con discapacidad no sélo identifi-
cando limitaciones, sintomas y dificultades en el presente sino también
considerando el deterioro asociado a las distintas condiciones de salud y/o
los tratamientos farmacolégicos.

Lasintervenciones en el marco de la promocién del envejecimiento con éxito
deben anticiparse desde la juventud y la edad adulta y deben considerar
diferentes estrategias, incluso dentro de un grupo de personas con el mismo
diagnostico o condicion de salud.

Limitaciones

Este estudio presenta algunas limitaciones. Gracias a un convenio con el
Banco de Prevision Social (BPS) de Uruguay se conté con la informacion de
contacto de las personas participantes de la ELPS; una encuesta longitu-
dinal con representatividad nacional; debido a la alta tasa de rechazo y no
respuesta fue imposible contar con una muestra representativa a nivel nacional.

Por otro lado, es necesario resaltar que los tres instrumentos estandarizados
utilizados relevan las dimensiones de interés a partir de lo declarado por los/
as participantes. Si bien las entrevistas fueron coordinadas por un equipo
capacitadoy preparado para identificar sesgosy poder alcanzar respuestas
claras, se registré lo que las personas respondieron sobre su situaciéon. Una
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de las dificultades al entrevistar a esta poblacion es que en muchos casos
los/as participantes no pueden responder por lo que quien participa es un/a
referente de cuidados. Debido a esta situacidon es que se analizod si existié en
este estudio un sesgo segun el respondiente.
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Vulnerability and Self-Perception in People with
Disabilities from an Everyday Life Perspective
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Resumen

Si bien la expectativa de vida de personas con discapacidad ha aumentado en las
ultimas décadas las condiciones sociosanitarias en las que viven limitan las posibili-
dades de desarrollar su vida y envejecer igual que los/as demads. Estas experiencias
vinculadas a la exclusién y el estigma tienen efectos en la percepcion sobre si
mismos/as. Se utilizd la técnica estadistica Analisis de Correspondencias Multiples
para generar tipologias que fueron caracterizadas a partir de dimensiones sociosani-
tarias. Se encontrd que puede haber un impacto en la autopercepcién a partir de la
presencia de apoyos y redes, la vulnerabilidad familiar y si la situacion de discapa-
cidad surge de una condicion de salud congénita o adquirida y las trayectorias de

vida y experiencias de inclusidn y exclusion. La relevancia de este tipo de estudio
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radica en poder identificar necesidades especificas a partir del reconocimiento de

aspectos homogéneos y heterogéneos en la poblacién con discapacidad.

Palabras claves: Discapacidad, Salud, Autopercepcidn, Vulnerabilidad, Andlisis de

correspondencias multiples

Abstract

Although the life expectancy of people with disabilities has increased in recent
decades, the socio-sanitary conditions in which they live limit their possibilities of
developing their lives and growing old in the same way as others. These experi-
ences linked to exclusion and stigma have effects on the perception of themselves.
The statistical technique Multiple Correspondence Analysis was used to generate
typologies that were characterized on the basis of socio-health dimensions. It was
found that there may be an impact on self-perception based on the presence of sup -
port and networks, family vulnerability and whether the disability situation arises
from a congenital or acquired health condition and life trajectories and experiences
of inclusion and exclusion. The relevance of this type of study lies in being able to
identify specific needs based on the recognition of homogeneous and heteroge-

neous aspects in the population with disabilities.

Keywords: Disability, Health, Self-concept, Vulnerability, Multiple correspondence

analysis

Introduccion

El aumento de la esperanza de vida ha generado un incremento en la cantidad de personas
mayores a nivel mundial; dentro de este grupo etario se encuentra las personas que han vi-
vido toda su nifez y/o adultez con discapacidad y que ahora transcurren su tercera edad (Ba-
rreto Zorza et al,, 2017; Tough et al,, 2017). Al encontrarse en esta situacion las personas

con discapacidad requieren del despliegue de apoyos sociales generando un desafio tanto
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para sus familias como para los sistemas de salud y proteccion social de donde residen (Lai

etal, 2016).

Coémo envejecen no sélo estd asociado a las condiciones de salud que generan la situacion
de discapacidad y las comorbilidades asociadas sino también a las experiencias de inclusion
y participacion que hayan tenido en su nifiez y/o vida adulta (Fisher et al., 2016; Guerrero Ro-
mera, 2019). En los ultimos diez afios diferentes estudios (Sanchez Morales, 2014; Fisher et
al., 2016; Belzunegui Eraso, Puig Andreu, 2017; Giaconi Moris et al., 2017; Pallisera et al,,
2018; Cdérdoba, Bagnato, 2021) han sostenido que, en comparacion con la poblacion en ge-
neral, las personas con discapacidad presentan peor desempeno en salud (fisica y psicolo-
gica), ambitos académicos, laborales y mayores niveles de vulnerabilidad y pobreza, desde

un enfoque multidimensional de la misma.

Teniendo en cuenta esta realidad, y en el marco de la pandemia por COVID 19, organismos
internacionales (Organizaciéon Mundial de la Salud, 2020) resaltaron la importancia de
atender las necesidades especificas de las personas con discapacidad. Las sugerencias pu-
blicadas son en relacidon con prestar mayor atencion a la salud de estas personas, a garan-
tizar que las medidas sanitarias contemplen ayudas y/o ajustes razonables y planificar
ayudas especificas para garantizar transporte, educacion, alimentacidn y otras actividades
basicas de la vida diaria. Esta tension entre vulnerabilidad y discapacidad (Lid, 2015) inter-
pela los acuerdos internacionales como, por ejemplo, la Convencidon sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (Organizacion de las Naciones Unidas, 2006) que establece
que este colectivo lleve adelante su vida en igualdad de condiciones que el resto de la po-

blacidn sin discapacidad.

Se suma a esto que una de las dimensiones que impacta en la equiparacion de oportuni-

dades esta vinculada a la autopercepcion de esta poblacion y los niveles de prejuicio, es-
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tigma y autoestigma con los que convive (Fisher et al., 2016; Werner, 2015). Si las personas
han experimentado situaciones de discriminacidn, prejuicio y rechazo en el ambito publico, es
posible que las dinamicas cotidianas se restrinjan al ambito privado y/o familiar y que esto
devenga en situaciones de exclusion y vulnerabilidad social mas profundas y permanentes
(Belzunegui Eraso, Puig Andreu, 2017; Sparf, 2016). De esta manera, para analizar la auto-
percepcion de las personas con discapacidad se deben identificar tanto las experiencias vi-
vidas, patrones culturales y sistemas de ideas (Barreto Zorza et al., 2017; Giaconi Moris et
al., 2017; Molina Zamora et al., 2018) asi como la conciencia de enfermedad y las caracteris-
ticas sintomatoldgicas asociadas a determinadas condiciones de salud como, por ejemplo,

las vinculadas a los trastornos mentales graves (Sparf, 2016).

La percepcion que tienen las personas con discapacidad sobre su situacidon no es rigida, sino
gue se asocia, como se menciond antes, a las circunstancias vividas y a las condiciones so-
cioecondmicas que las caracterizan; por lo que, al modificar ciertas dinamicas culturales, fa-
miliares y/o individuales también se modifica la percepcion generada (Molina Zamora et al.,
2018). Uno de los factores que incide en la construccion y modificaciones de estas represen-
taciones son, por un lado, los apoyos recibidos y, por otro, los apoyos percibidos (Belzunegui
Eraso, Puig Andreu, 2017). La red de soporte impacta en las expectativas de inclusion social
y autonomia, en la formacion de demandas y necesidades que puede tener una persona, en
como perciben su situacion de salud, de discapacidad, y su familia (Yamashita et al., 2013;
Pallisera et al., 2018). Esta red puede entenderse en, al menos, dos dimensiones, la red so-
cial relacionada a la calidad y cantidad de las redes sociales vy, por otro lado, al apoyo social
vinculado a los recursos materiales, psicoldgicos e informativos (Yamashita et al., 2013; Hei-
nemann et al., 2016). A su vez, el recibir apoyos que no fueron solicitados, ya sea porque no
hay necesidad o interés en ellos, puede tener efectos negativos en la autonomia y la auto-

percepcion de las personas con discapacidad (Tough et al.,, 2017).
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Cuando hay un alto nivel de apoyo social percibido hay una mejora en la calidad de vida fa-
miliar y se denominada hipdtesis del amortiguamiento del estrés (Gellert et al., 2018). Este
beneficio se puede observar en quienes reciben este apoyo como en quien lo provee (Yamas-
hita et al., 2013). La autopercepcidn de que existe una red social puede establecerse a través
de distintas formas de apoyo (Cunha de Araujo et al., 2016) y puede observarse tanto se re-
ciban o no esas ayudas, asi como si existen expectativas de recibirlos. En este sentido, si se
comparan resultados sobre lo declarado entre personas con discapacidad que viven en
paises desarrollados y las que viven en paises en vias de desarrollo, la calidad de vida de las
personas que viven en los segundos es mejor. Una de la hipdtesis explicativa de este fend-
meno es que las personas que viven en un contexto de mayor vulnerabilidad y que tienen
menor expectativa de acceder a bienes y servicios no esperan alcanzarlas; a diferencia de
quienes viven con discapacidad en mejores contextos socioecondmicos (Belzunegui Eraso,

Puig Andreu, 2017).

Este efecto de amortiguamiento de las redes de apoyos toma importancia cuando los abor-
dajes sociosanitarios contemplan las necesidades y prioridades de la persona y de su nucleo
familiar, ademas de la atencidn de indicadores de salud vinculados a los diagndsticos (Cunha

de Araujo et al., 2016; Morgan et al., 2016).

La perspectiva de vida cotidiana (Sparf, 2016) es un enfoque que permite conocer como se
traduce la vulnerabilidad y la exclusion en la vida de las personas con discapacidad y sus fa-
milias; para esto no se requiere que sucedan eventos vitales significativos sino poder identi-
ficar las percepciones de esta poblacion. Se parte de la idea de que, a través de las acciones
y creencias de una persona, tanto a nivel individual como las desplegadas en interacciones
con su entorno, se accede a las valoraciones subjetivas de la persona sobre su situacidon con

respecto a la vulnerabilidad y la exclusidon social (Sparf, 2016). Este enfoque incluye, a su
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vez, la nocidn de que las personas pueden cambiar de intereses y expectativas en funcion del

momento vital en el que se encuentran (Morgan et al., 2016).

Método

Se propone un estudio cuantitativo por la técnica estadistica utilizada; con un propdsito ex-
ploratorio y descriptivo cuyo objetivo es caracterizar la autopercepcion de su situacion socio-
sanitaria de personas con discapacidad y/o dependencia. Se determinan como variables de
interés la edad, el sexo, si la condicidn de salud es congénita o adquirida, la severidad de la
discapacidad y de la dependencia y si se encuentran en situacion de vulnerabilidad debido a

estas caracteristicas.

Este estudio cuenta con una muestra de 124 participantes cuyo relevamiento sucedio du-
rante el 2021. La fuente de datos es variada proviniendo de tres tipos de fuentes distintas: i)
redes sociales, ii) organizaciones sociales relacionadas con la discapacidad v iii) participantes

de la Encuesta Longitudinal de Proteccidn Social (ELPS) (Banco de Prevision Social, 2016).

Este estudio cuenta con el aval del Comité de Etica para la Investigacion (CEl) de la Facultad
de Psicologia de la Universidad de la Republica de Uruguay y se basa en las normas vi-
gentes de investigacion con seres humanos, decreto 158/019 y ley N° 18331 de Proteccidn
de Datos Personales de Uruguay. La participacion en el estudio fue de caracter voluntario y
se les informd previamente de los objetivos del a través de una hoja de informacidn. Se les
solicito la firma de un consentimiento libre e informado del cual tuvieron acceso a una copia.
El registro en la base de datos de la informacidn relevado fue codificada de modo que no

puede ser identificada con personas reales.

Las variables son nominales y cada una de ellas tienen entre dos y cinco categorias. Se rea-

lizé un Analisis de Correspondencias Multiples (ACM) ya que su utilidad es estudiar las posi-
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bles interrelaciones entre multiples variables (Oliveira et al., 2015). Para esta ACM se utili-
zaron las siguientes variables: edad (“18 a 30", “31 a 45", “46 a 59”, “60 a 77" y “Mas de 78")
(Lin et al., 2015), sexo (valor 1=Varones y 2=Mujeres), severidad de la dependencia (“nin-
guna”, “leve”, “moderada” o “severa”), severidad de la discapacidad (“ninguna”, “leve”, “mo-
derada”, “severa”, “extrema), vulnerabilidad familiar (vulnerable, no vulnerable) y origen de la
discapacidad (congénita, adquirida). Por ultimo, se utiliza como variable de etiquetado (labe-
ling variable) el tipo de respondente (dependiente o referente de cuidado) ya que tratandose
de una poblacidon que puede tener severas dificultades para comunicarse no pueda ser direc-
tamente quien responde y se debe entrevistar a un referentes calificado; que siempre fue el/
la cuidador/a principal. De esta manera se pudo determinar que no existe un sesgo en los

datos en funcion de quién responde.

La necesidad de ayuda autopercibida se relevé a través de una pregunta “Debido a su condi-
cion de salud ¢susted diria que tiene necesidad de ser ayudado para realizar ALGUNA de las
siguientes actividades: Comer o beber | Ir al bano | Banharse [Vestirse | Cambiar y mantener la
posicion | Desplazarse dentro del hogar?” que fue aplicada dos veces en el cuestionario; al
inicio de la entrevista y al finalizarla. La intencion existente detras de esta decision era ver si,
luego de hacer todas las preguntas sobre su salud, existian modificaciones sobre la percep-

cion de su situacion.

A su vez, se midié la dependencia con el indice de Katz (Katz et al,, 1963) que otorga un
valor en funcion de que la persona necesite ayuda en las siguientes actividades de la vida

diaria: “comer”, “vestirse”, “caminar”, “ir al bafio” y “transferencia”. La combinacidn de la pre-

sencia de una o mas de una de estas le asignan una determinada severidad de dependencia.

Se aplicé la version reducida de 12 variables del World Health Organization Disability
Assessment Schedule 2.0 (en adelante WHODAS) (Wojtalik et al., 2024) para evaluar la se-

veridad de la discapacidad. El encuadre de aplicacidn coloca al/a la respondente, en cada
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pregunta, con la siguiente consigna “En los ultimos 30 dias, ha tenido Ud., dificultades
para...” Ademas del resultado global de discapacidad, a cada una de las preguntas que com-
ponen esta version del instrumento se le adjudica un nivel de dificultad; con las mismas cate-

gorias de respuesta.

Para la vulnerabilidad familiar se utilizaron los resultados globales que genera el indice de
Vulnerabilidad de las Familias a la Discapacidad y la Dependencia (IVF-ID, Améndola et al.
2014). El instrumento organiza 50 preguntas organizadas en 7 dimensiones: condiciones so-
ciales favorables, envejecimiento, dolencias cronicas, condiciones sociales desfavorables,

apoyo social, analfabetismo, redes sociales.

Teniendo como referencia el concepto de la Clasificacidn internacional del funcionamiento de
la discapacidad y de la salud (CIF) (Organizacién Mundial de la Salud, 2001) se operaciona-
lizé la variable “origen de la discapacidad” tomando como referencia los tipos de diagnds-
ticos y el momento en los que estos comienzan a observarse limitaciones funcionales debido
a la enfermedad. Se parte de la idea de que la discapacidad surge cuando estas condiciones
de salud generan limitaciones que, en contacto con el entorno, dificultan el acceso y la parti-
cipacion en igualdad de condiciones que las personas que no tienen esos diagndsticos. De
esta manera, se asignd adquirida a las discapacidades que tienen su origen cuando ya pasoé
mas de un afo de nacido y congénita cuando surgen limitaciones antes, durante o hasta el

ano de nacido.
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Resultados

Los resultados que se presentan en este estudio son parte de la tesis doctoral de una de las
autoras de este articulo. Si bien la técnica de analisis estadistica es igual a una de las publi-
caciones de la tesis (Cordoba et al., 2022), la originalidad de este estudio es la combinacion

de variables utilizadas en la ACM vy el objetivo a alcanzar con su uso.

Como resultados de este estudio se presentan, en primer lugar, las tipologias obtenidas vy, en
segundo lugar, la caracterizacion de éstas a través de variables vinculadas a apoyos reci-
bidos y percibidos, experiencias de discriminacion, acceso y atencion de salud, inclusion la-
boral, trayectoria educativa, percepcion de salud, limitaciones y necesidad de ayuda,

comorbilidad, necesidades y expectativas.

Como se muestra en la Figura 1, se obtuvieron tres perfiles descritos en la Tabla 1: i) el pri-
mero asociado a mujeres que integran la categoria “mediana edad”, ii) el segundo también de
mujeres pero que pertenecen al grupo etario llamado “mayor edad” v, iii) un agrupamiento

integrado por hombres en la categoria etaria “jévenes”.
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Tabla 1

Descripcidn de perfiles obtenidos mediante ACM

Perfil 1 Perfil 2 Perfil 3
Edad >78 46-77 18 - 45
Sexo Mujeres Mujeres Hombres
Origen de la .. . -
discapacidad Adquirida Adquirida Congénita
Dependencia Severa Leve y Moderada Moderada
Discapacidad Grave y Completa Ligera y Moderada Sin discapacidad y Ligera
Vulnerabilidad Vulnerable Vulnerable No vulnerable

En el primer perfil (azul) se agrupan mujeres mayores de 78 anos con discapacidades adqui-
ridas que generan los grados mas severos de dificultad. Se asocia a esto una situacidn de

vulnerabilidad familiar y de dependencia severa.

Todas las participantes declaran tener un estado de salud malo o regular y que esto le ge-
nera limitaciones entre severas y moderadas. A su vez todas manifiestan necesitar ayuda de
otra persona. En ambos casos, discapacidad y dependencia, coinciden las respuestas de au-
topercepcion con lo obtenido de los instrumentos estandarizados. Cuando se repregunta, al
final del cuestionario, sobre la necesidad de ayuda todas las personas declaran tener mayor
necesidad de la que habian manifestado; desaparece el grado “leve” y aumenta la concentra-

cidn en severa.

Casi el total de las participantes manifiesta que la condicion de salud le ha afectado emocio-
nalmente. Todas manifiestan tener dificultad para relacionarse con personas que no conocen
y la mayoria relata tener dificultades para mantener una amistad. Casi el total de las inte-

grantes manifiesta que no puede participar en igualdad de condiciones que los demas y que
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esta dificultad es severa o que directamente no puede hacerlo. La mayoria manifiesta re-

querir siempre de ayuda para participar en actividades sociales o de la comunidad.

Todas las participantes que integran este perfil manifiestan no poder realizar los quehaceres
de la casa, pero si cuentan con ayuda en caso de necesitarla. También declaran contar con
ayuda en caso de necesitarla para bienes materiales, compania, asistencia sanitaria y salir de
casa. La situacion cambia cuando se consulta especificamente por ayuda financiera ya que la

mayoria responde no contar con ese tipo de respaldo.

Describen no tener amigos/as que vivan cerca y no recibir visitas de éstos/as mensualmente.
La mayoria si recibe visita de familiares al menos una vez por mes. Si bien todas las personas
participantes declaran tener dificultades en el acceso al centro de salud, la mayoria puede

continuar sus tratamientos.

Todas las participantes manifiestan que no pueden sostener actividades vinculadas al apren-
dizaje y casi el total declara tener extrema dificultad para aprender cosas nuevas o concen-
trarse durante de mas diez minutos. Si bien es una cifra baja hay integrantes de este perfil

que no saben leer o lo hacen con dificultad.

El segundo perfil (rojo) son mujeres que tienen entre 46 y 77 anos, también con situaciones
de discapacidad cuyo origen es adquirida. Los niveles de severidad, tanto de discapacidad

como dependencia, ligeros y moderados. Presentan vulnerabilidad debido a su situacion.

Si bien se caracterizan por no tener los valores mas severos en discapacidad ni en depen-
dencia, la mayoria percibe su situacidon de su salud como regular y que el nivel de dificultad
gue generan las limitaciones asociadas a su condicidn de salud son entre severo y moderado.
La mitad cree que la necesidad de ser ayudada es entre leve y moderada y la otra mitad no

considera necesitar ayuda. Al volver hacer esta pregunta luego de la aplicacidn del cuestio-
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nario las respuestas sufren una modificacion; la percepcion de necesitar ayuda aumenta y la

mayoria de las personas considera que necesita ayuda en las actividades de la vida diaria.

Si bien todas manifiestan contar con ayuda en caso de necesitarla, la mayoria manifiesta
cierto nivel de dependencia y de dificultad para realizar tareas domésticas, como preparar la
comida y limpiar la casa. Si identifican una red de apoyo en caso de necesitar respaldo con

bienes materiales, compania, ayuda financiera, asistencia sanitaria o para salir de su casa.

En relacion con la dificultad para participar en actividades comunitarias la declaracion se di-
vide en mitades, una entre leve y ninguna vy, la otra, entre moderada y severa. Aun asi, la am-
plia mayoria manifiesta no necesitar ayuda de otra persona para participar en la vida social y
comunitaria. La amplia mayoria identifica una leve o nula afectacién emocional debido a su

condicion de salud.

La mayoria declara recibir visitas de familiares mensualmente; cuando se refieren a amigos/
as, la frecuencia de visita es mucho menor, aunque declaran que viven cerca. No plantean di-

ficultad para relacionarse con personas que no conocen ni mantener una amistad.

Aunque la mayoria declara tener dificultades para acceder a su centro de salud, ninguna
tiene dificultad para continuar el tratamiento vinculado a su salud, tanto farmacoldgico como

no farmacoldgico.

Todas las participantes de este agrupamiento saben leer y la mayoria no tiene dificultades
para concentrarse durante algunos minutos ni para aprender nuevas tareas, pero mas de la
mitad declara tener limitaciones para realizar actividades laborales o escolares. De las parti-
cipantes que se encuentran en edad laboral segun las normativas uruguayas ninguna se en-

cuentra trabajando. Dentro de este perfil la Unica participante que trabaja es una persona
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mayor de 65 anos y el ingreso que recibe por esta actividad es menor al de una canasta ba-

sica de Uruguay.

Por ultimo, el tercer perfil (verde) esta integrado por personas jovenes que no tienen disca-
pacidad o en el caso de las que tienen, le genera limitaciones muy leves. Esta situacion, que
es de origen congénito, establece un nivel de dependencia moderada pero no ocasiona vul-

nerabilidad por su situacion.

Todas las personas que integran este perfil declaran tener un estado de salud entre bueno y
muy bueno y la mayoria manifiesta que su condicidn le genera limitaciones entre leves y mo-
deradas. La mayoria manifiesta no necesitar ayuda de otra persona, pero cuando se repre-
gunta todas las personas cambian su declaracion; aumentando el grado a “leve” mayor

necesidad tendiendo a responder la mayoria con grado “leve”.

Casi el total de las participantes manifiesta que la condicion de salud no le ha afectado emo-
cionalmente y que no tienen dificultades ni necesitan ayuda para participar en igualdad de
condiciones que los demas. Tampoco identifican dificultades para relacionarse con personas

gue no conocen o mantener una amistad.

Quienes integran este perfil declaran contar con ayuda para tareas domésticas, como pre-
parar la comida y limpiar la casa, ayuda con bienes materiales, ayuda financiera, compafia,
asistencia sanitaria y salir de casa. Describen tener amigos/as que viven cerca y que son visi-

tados por estos/as, asi como por familiares, al menos una vez al mes.

Todas las personas participantes logran acceder a su centro de salud y continuar sus trata-

mientos sin dificultades.
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La mayoria responde no tener dificultades para realizar su trabajo diario o las actividades es-
colares, aprender nuevas tareas o concentrarse durante diez minutos. La mayoria se en-
cuentra trabajando, percibiendo como ingreso menos de una canasta basica por esta tarea.

Todos los participantes que no estan trabajando tienen importantes dificultades para leer.

Discusion

A medida que aumenta la edad y el impacto de la condicion de salud en la funcionalidad co-
tidiana empeora la percepcion de salud. En este sentido, los grupos de mujeres con condi-
ciones de salud adquiridas tienen tres particularidades; i) hay un primer impacto deteriorante
en las actividades instrumentales y avanzadas de la vida diaria (Ruiz Obando, 2023) lo que
provoca una mayor conciencia de nuevas limitaciones (Carmona Torres et al., 2019), ii) han
vivido la mayor parte de su vida sin esta situacion por lo que la comparacion es una fuente
de percepcion significativa (Galvez et al,, 2010) v, iii) los aspectos negativos de la nueva si-
tuacion son los primeros en ser identificados antes que los potenciales beneficios (Grant et

al., 2003).

Estas mujeres trabajaron en un contexto donde no existian marcos normativos protectores
por lo que su trayectoria laboral puede haber afectado su salud y generado la actual situa-
cion de vulnerabilidad que aparece como determinante (Soriano et al., 2018). La percepcidn
de la situacidn de su salud y las limitaciones son parecidas al nivel de severidad que arrojan
los instrumentos estandarizados, pero a la hora de analizar la percepcion de necesidad de
ayuda declarada y la severidad de la dependencia la separacidn entre los valores es mucho
mayor. Esto puede estar relacionado a que manifiestan no contar con ayuda y que, tanto en
su juventud como en su adultez, pueden no haberla necesitado ya que su situacion surge a

partir del surgimiento de una condicion de salud. Por eso, tanto la consideracion de su situa-
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cidn como la manifestacion de necesitar ayuda, es dificil de asumir y plantear (Luna Rivas,

2018).

La caracteristica de vulnerabilidad debido a la condicidon de discapacidad y dependencia se
mantiene en los dos perfiles poblacionales de mayor edad obtenidos en el estudio; esto es
consistente con otros estudios que plantean que las personas mayores, especialmente las
mujeres que son las que viven mas, lo hacen en peores condiciones de salud y socioecond-

micas (de Azeredo Passos et al., 2020).

Como se menciond previamente, la percepcion que tienen las personas sobre su salud se
construye como una cadena de retroalimentacidn entre factores personales y contextuales
(Organizacion Mundial de la Salud, 2001); lo que se denomina como circulo de exclusion
(Sanchez Morales, 2014). En relacion a esto dos efectos surgen; por un lado, las trayectorias
de vida vinculadas a la pobreza y/o la exclusion impactan sobre las distintas dimensiones de
la salud (fisica, psicoldgico y social) y sobre la valoracidn subjetiva de ésta (Belzunegui
Eraso, Puig Andreu, 2017) vy, por otro, la existencia de ayudas y redes generan beneficios no
solo al integrante con discapacidad sino a todo el nucleo familiar (Cunha de Aradjo et al.,

2016).

La ausencia de politicas y programas con perspectiva de Salud Publica centrada en las mu-
jeres y la falta de promocién y prevencidn pueden ser también factores de riesgo que tienen
consecuencias con gran impacto en la calidad de vida (Barker Collo et al,, 2015; Soriano et

al,, 2018).

El grupo de los participantes mas jovenes declara que su condicidn no los ha afectado, que
tienen una buena percepcion de su salud, que reciben el apoyo que precisan y perciben una
red social cercana. Puede no ser considerado un problema cuando las personas con discapa-

cidad son jovenes, pero se ha comprobado que la precariedad laboral y de formacion, la falta
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de red y apoyo social por fuera del ambito familiar y la escasa practica en la toma de deci-
siones son factores predictores de vulnerabilidad socioecondmica y, en determinados casos,
de cronificacion y/o severizacion de condiciones de salud (Fisher et al., 2016; Belzunegui

Eraso, Puig Andreu, 2017).

La percepcion de la severidad de su situacion puede estar influenciado, ademas de las di-
mensiones culturales y las experiencias vividas, por la propia condicion de salud y el impacto
de la variabilidad de la sintomatologia y el deterioro asociado; por esta razoén, los/as cuida-
dores/as pueden tener una valoracidon peor de la situacion (Grant et al., 2003). Se suma a
esto lo que se conoce como “la paradoja del envejecimiento acelerado” que refiere a que
ciertas condiciones de salud generan en la persona que la presenta un deterioro funcional
abrupto y significativo a mediana edad (Cohen et al., 2015; Esbensen et al., 2016; Harvey,
Rosenthal, 2017; Covelli et al., 2020).

Una dimensidn para resaltar que es comun a los tres perfiles es cdmo se modifica la percep -
cidon de la necesidad de ayuda una vez que se repregunta sobre este aspecto al finalizar el
cuestionario encontrandose una diferencia en la percepcion entre la discapacidad y la depen-
dencia. La percepcidn de situacion de salud y las limitaciones son mas parecidas al nivel de
severidad que arrojan los instrumentos estandarizados. A la hora de analizar la percepcidn
de necesidad de ayuda y la severidad de la dependencia la separacion entre los valores es
mucho mayor. Esto puede estar relacionado a que no cuentan con ayuda y pueden haber te-
nido una juventud y adultez sin requerirla y por eso tanto la consideracién como la transmi-

sidn de necesitarla es dificil de asumir y plantear.

El relevamiento realizado consulta distintas dimensiones asociadas a su situacion entre las
que se encuentran las limitaciones funcionales, los servicios con los que cuenta y los que no,

sobre los apoyos y las redes existentes y la vulnerabilidad familiar. Luego de que la persona
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que participa contesta sobre estos aspectos la percepcion de severidad de la dependencia

aumenta (Palacios, 2024).

Conclusiones

El presente articulo pretende ser un antecedente en el estudio de la relacidon entre la auto-
percepcion de las personas con discapacidad y su situacidn vinculada a la participacion, la
salud y la inclusion. La investigacion se baso en la construccion de perfiles con datos obte-
nidos a través de instrumentos estandarizados y la descripcion de estas tipologias a través

de las respuestas de autopercepcion.

El trabajo con perfiles permite identificar relaciones de homogeneidad y heterogeneidad; po-
niendo en evidencia que los abordajes pueden ser con enfoques epidemioldgicos, pero deben
considerar la singularidad. Existen claros agrupamientos que dan cuenta de la intersecciona-

lidad entre discapacidad, vulnerabilidad, edad y género.

Se entiende que la autopercepcidn se construye a través de las experiencias, actitudes y con-
ductas asociadas al entorno de una persona. Por esta razén los espacios comunes, tanto pu-
blicos como privados, deben ser un lugar a ser jerarquizados por los programas y politicas

para la promocidn de la autonomia y la igualdad de oportunidades.

Deben establecerse estrategias intersectoriales (salud, educacion, trabajo, participacion, ocio)
que aborden toda la vida de las personas con dependencia de la discapacidad. De esta ma-
nera se puede prever y anticipar situaciones que en determinado momento de la vida no

surgen como dificultades, pero pueden presentarse como tales en futuros cercanos.

La dimension de la calidad de los apoyos y la presencia de redes deben ser abordadas por

investigaciones en el campo de la discapacidad. Los vinculos deben poder trascender los
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asociados al ambito familiar y privado de manera, con el fin de generar mayor participacion,

toma de decisiones y reducir el estigma y las experiencias de discriminacion.

Este estudio presenta una gran limitacidn asociada a que es una pequeia muestra y que no

es representativa; por lo que sus resultados no son generalizables.
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Cuestionario Multi-Campo

Este cuestionario es para uso de los/as entrevistadores/as y del equipo de investigacién
por lo que veran que es diferente al que se utiliza al momento de realizar la entrevista.
Esta diferencia se debe mas que nada a las posibilidades de configuracién que tienen los
formularios de Google.

Ante cualquier duda puede consultar el Manual y/o nos pueden enviar un mail con
comentarios a  investigaciondisdep@gmail.com. En ese mail le pedimos que envien la
cédula de la persona entrevistada, la pregunta que les esta generando duda, lo que
completaron y/o lo que creen que deberia ir. Se puede usar el mismo procedimiento en
caso de que hayan digitado mal.

Esto es importante: las docentes pueden modificar lo que digitar asi que no vuelvan a
digitar si tienen errores corregibles.

Les sugerimos que miren el cuestionario, ubiquen las preguntas del formulario de
aplicacion y con tranquilidad completen con atencion.

No duden en consultar, tanto por mail como en la instancia de supervision.

*Qbligatorio

Respondente *

En esta pregunta se identifica quien RESPONDIO las preguntas durante la entrevista

Marca solo un dévalo.

Participante en estudio

Referente de cuidado

GENERALIDADES SOBRE LA PERSONA EN SITUACION DE DEPENDENCIA

2.

Nombre *

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit

1/35

Cuestionario Multi-Campo

Departamento *

Marca solo un évalo.

Artigas
Canelones
Cerro Largo
Colonia
Durazno
Flores
Florida
Lavalleja
Maldonado
Montevideo
Paysandu
Rio Negro
Rivera
Rocha
Salto

San José
Soriano
Tacuarembé

Treintay Tres

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBABUQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit

2/35
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4. Usted diria que su salud es... * 7. Debido a su condicién de salud, usted diria que tiene necesidad de ser ayudado
Esta pregunta debe ser respondida pensando en la persona dependiente (independientemente de quien para realizar ALGUNA de las siguientes actividades: Comer o beber | Ir al bafio
conteste) . .. . . . ~

(Incluye ubicacion, manipular ropa, adoptar postura y limpiarse) | Bafiarse |
Marca solo un évalo. Vestirse | Cambiar y mantener la posicion | Desplazarse dentro del hogar *
Esta pregunta debe ser respondida pensando en la persona dependiente (independientemente de quien
Muy buena conteste)
Buena Marca solo un dvalo.
Regular )
Ninguna
Mala
Leve
Muy mala
Moderada

No contesta
Severa

No sabe, no recuerda

CARACTERISTICAS DEL HOGAR
5. ;Tiene usted algun diagnostico o condicion de salud? *
Esta pregunta debe ser respondida pensando en la persona dependiente (independientemente de quien

conteste) INTEGRANTE N°1
Se determina como INTEGRANTE 1 a quien es el/la Jefe/a de Hogar

8. ;Es este/aintegrante quien responde en la entrevista? *

6. Ud. diria que las limitaciones que le genera su condicion de salud son: *

Esta pregunta debe ser respondida pensando en la persona dependiente (independientemente de quien Marca solo un évalo.

conteste)
Si
Marca solo un dvalo.
No
Ninguna
Leve
Moderada 9. (Eseste/aintegrante la persona dependiente que participa en este estudio? *
Severa

Marca solo un évalo.

Si
No

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 3/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 4/35
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10. Es este/a integrante el/la referente de cuidados? *

Aunque la persona viva sola debe realizar la pregunta de todos modos.
Marca solo un dvalo.

Si

No

11.  Relacion de parentesco con jefe/a de hogar *
Marca solo un dvalo.

Es el/la Jefe/a

Esposo/a o Compafiero/a
Hijo/a: de jefe, conyuge o ambos
Yerno o nuera

Nieto/a

Padres o Suegros

Otro pariente

No pariente

12. Edad*

13. Identidad de género *
Marca solo un évalo.

Femenino
Masculino

Otro

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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14. Nivel educativo *
Marca solo un dévalo.

Sin instruccién o Primaria incompleta
Primaria Completa

Secundaria incompleta

Secundaria completa

Terciaria completa

Terciaria incompleta

INTEGRANTE N° 2

Se determina como INTEGRANTE 2 a la persona dependiente que participa en este estudio. Si coincide con que
la persona dependiente es el/la Jefe/a de Hogar esta pregunta se consigna con otros/as integrantes.

15. ;Es este/aintegrante quien responde en la entrevista?
Marca solo un dvalo.

Si

No

16. ;Es este/a integrante la persona dependiente que participa en este estudio?
Marca solo un dvalo.

Si

No

17. ¢Es este/a integrante el/la referente de cuidados?

Aunque la persona viva sola debe realizar la pregunta de todos modos.

Marca solo un évalo.

Si

No

5/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBABUQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 6/35
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18. Relacion de parentesco con Jefe/a INTEGRANTE N° 3
Se determina como INTEGRANTE 3

Marca solo un dvalo.

. . . (ota
Es el/la Jefe/a 22. ;Eseste/aintegrante quien responde en la entrevista?

Esposo/a o Compaiiero/a Marca solo un évalo.
Hijo/a: de jefe, cdnyuge o ambos si
Yerno o nuera

No

Nieto/a

Padres o Suegros

Otro pariente 23. ;Eseste/aintegrante la persona dependiente que participa en este estudio?
No pariente
Marca solo un évalo.
Si
19. Edad No

24. ;Eseste/aintegrante el/la referente de cuidados?
20. Identidad de género Aunque la persona viva sola debe realizar la pregunta de todos modos.

Marca solo un évalo. Marca solo un dvalo.

Femenino Si
Masculino No
Otro

21. Nivel educativo *
Marca solo un évalo.

Sin instruccién o Primaria incompleta
Primaria Completa

Secundaria incompleta

Secundaria completa

Terciaria completa

Terciaria incompleta

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 7/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 8/35
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25. Relacion de parentesco con Jefe/a INTEGRANTE N° 4
Se determina como INTEGRANTE 4
Marca solo un évalo.

Es el/la Jefe/a 29. ;Esestelaintegrante quien responde en la entrevista?

Esposo/a o Compafiero/a .
Marca solo un évalo.

Hijo/a: de jefe, conyuge o ambos

Yerno o nuera Si

Nieto/a No

Padres o Suegros

Otro pariente
. . . - o
No pariente 30. ;Eseste/aintegrante la persona dependiente que participa en este estudio?

Marca solo un évalo.

Si

26. Edad
No

. i 31. (Eseste/aintegrante el/la referente de cuidados?
27. ldentidad de género

Aunque la persona viva sola debe realizar la pregunta de todos modos.

Marca solo un évalo. Marca solo un évalo.

Femenino Si
Masculino No
Otro

28. Nivel educativo *
Marca solo un dévalo.

Sin instruccion o Primaria incompleta
Primaria Completa

Secundaria incompleta

Secundaria completa

Terciaria completa

Terciaria incompleta

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 9/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 10/35
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32.

33.

34.

35.

Relacion de parentesco con Jefe/a

Marca solo un évalo.

() Esel/la Jefe/a

C) Esposo/a o Compafiero/a

C) Hijo/a: de jefe, conyuge o ambos
@ Yerno o nuera

@ Nieto/a

() Padres o Suegros

@ Otro pariente

@ No pariente

Edad

Identidad de género

Marca solo un évalo.

@ Femenino
() Masculino
( )otro

Nivel educativo *
Marca solo un dévalo.

C) Sin instruccion o Primaria incom
() Primaria Completa

() Secundaria incompleta

() Secundaria completa

() Terciaria completa

() Terciaria incompleta

Cuestionario Multi-Campo

pleta

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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PREGUNTAS SOLO PARA MAYORES DE 15 ANOS

Estas preguntas se realizardn a los integrantes que tengan mas de 15 afios, se debe responder en funcién del
nimero que se asignd en funcién de las preguntas anteriores.

Sélo se debe usar la opcion de respuesta "No corresponde” en caso de que no exista en el hogar esa cantidad
de integrantes.

Ver en el Manual ejemplos.

36. ;Se encuentra trabajando actualmente? *

Marca solo un dévalo por fila.

Si No No corresponde

Integrante 1

Integrante 2

Integrante 3

0101010
0101010
0101010

Integrante 4

37. Este trabajo lo tiene hace al menos 6 meses? *
Marca solo un évalo por fila.

Si No No corresponde

Integrante 1

Integrante 2

Integrante 3

010100
010100
010100

Integrante 4

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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38. ;Aporta a una caja de jubilaciones por alguno de sus trabajos? *
Marca solo un dvalo por fila.

Si No No corresponde

Integrante 1

Intengrante 2

Intengrante 3

010100
010100
010100

Intengrante 4

39. ¢Gana por este trabajo mas de 30.000 pesos mensuales? *
Marca solo un évalo por fila.

Si No No corresponde

Integrante 1

Integrante 2

Intengrante 3

010100
010100
010100

Intengrante 4

PREGUNTAS SOLO PARA MAYORES DE 18 ANOS

Estas preguntas se realizaran a los integrantes que tengan més de 18 afios, se debe responder en funcién del
nimero que se asigno en funcién de las preguntas anteriores.

Sélo se debe usar la opcién de respuesta "No corresponde” en caso de que no exista en el hogar esa cantidad
de integrantes.

Ver en el Manual ejemplos.

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit

6/5/2021 Cuestionario Multi-Campo

40. ;Sabeleery escribir? *
Marca solo un évalo por fila.

No (o sélo sunombre)  Si, con dificultad Si

No corresponde

Integrante 1

Integrante 2

Integrante 3

0101010
0101010
0101010

Integrante 4

0101010

41. ;Cuantas habitaciones para dormir hay en la vivienda? *

42. ;Tienen teléfono de linea? *
Marca solo un dévalo.

C )si
() No

43. ;Tienen computadora en su hogar *

Marca solo un dévalo.

( Dsi
(" JNo

44. ;Tienen computadora con acceso a internet? *

Marca solo un évalo.

( Dsi
@No

13/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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45. ;Hay algun/a integrante propietario de una moto o auto para uso
personal/familiar? *
Marca solo un dvalo.

Si
No

46. ;Elingreso familiar esta por encima de 16.000 por persona? *
Marca solo un dvalo.

Si

No

indice de Vulnerabilidad Familiar por Discapacidad y Dependencia (IVF-DD)

47. ¢Ha sufrido alguno/a de los/as personas mayores integrantes del hogar una
caida en los ultimos 12 meses? *

Sélo se debe seleccionar la opcion "No corresponde” si no reside en el domicilio una persona mayor (65
afos)

Marca solo un évalo.

Si
No

No corresponde

48. ;Hay algun/a integrante imposibilitado/a de tomar transporte publico para ir a su
centro de salud? *

Marca solo un évalo.

Si
No

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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49.

50.

51.

52.

Cuestionario Multi-Campo

¢Hay algun/a integrante que presente al menos tres o mas enfermedades
cronicas? *

Marca solo un évalo.
Si

No

¢Hay algun/a integrante que presente al menos dos enfermedades crénicas? *
Marca solo un dvalo.

Si

No

¢Hay algun/a integrante que presente al menos una enfermedad cronica? *
Marca solo un dvalo.

Si

No

¢Hay algun/a integrante que presente una enfermedad cronica y tenga
dificultades para seguir el tratamiento farmacolégico debido a razones
personales o falta de acceso a la medicacion? *

Marca solo un évalo.

Si
No

15/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBABUQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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53.

54.

55.

56.

Cuestionario Multi-Campo

¢Hay algun/a integrante que presente una enfermedad cronica y tenga
dificultades para seguir el tratamiento no farmacolégico como actividad fisica,
una dieta o dejar de fumar? *

Marca solo un évalo.

Si

No

¢Hay algun/a integrante que consuma continuamente medicamentos con
receta? *

Marca solo un dvalo.

Si

No

¢Hay algun/a integrante que consuma continuamente cinco o mas
medicamentos con receta al mismo tiempo? *

Marca solo un évalo.

Si

No

¢Hay algun/a integrante que crea que su salud es mala o muy mala? *
Marca solo un dvalo.

Si

No

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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Cuestionario Multi-Campo

57. ;Alguien es incapaz de realizar alguna de las siguientes actividades sin ayuda:
limpieza de la casa, cuidado de la ropa, preparacion de la comida, uso de
electrodomeésticos, compras, uso de transporte personal o publico y control de
su propia medicacion o de sus finanzas? *

Marca solo un dvalo.
Si
No

58. ;Hay alguna mujer que parid (parto o cesarea) en los ultimos 24 meses? *
Preguntar en caso de que hayan mujeres en edad reproductiva en el hogar (12 a 55 afios). Utilizar "No
corresponde” si no hay mujeres integrantes del hogar entre esa franja de edad
Marca solo un dvalo.

Si
No
No corresponde

59. ;Hay algun/a integrante que no pueda contar con alguien si necesita ayuda para
realizar sus tareas domésticas, como preparar la comida y limpiar la casa? *
Marca solo un dvalo.

Si
No
60. ;Hay algun/a integrante que no tenga a alguien con quien pueda contar si
necesita ayuda para los bienes materiales? *
Marca solo un dvalo.
Si
No
17/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBABUQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 18/35
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61.

62.

63.

64.

Cuestionario Multi-Campo

¢Hay algun/a integrante que no pueda contar con alguien si necesita ayuda
financiera? *

Marca solo un évalo.

Si

No

¢Hay algun/a integrante que no tenga a alguien con quien contar si necesita
compafhia? *

Marca solo un dvalo.

Si

No

¢Hay algun/a integrante que no tenga a alguien con quien pueda contar si
necesita asistencia sanitaria? *

Marca solo un évalo.

Si
No

¢Hay alguien que no tenga a alguien con quien pueda contar para que le
acompaiie cuando tenga que salir de casa (para consultas médicas, compras,
paseos, etc.)? *

Marca solo un évalo.

Si

No

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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65. ;Hay amigos/as que viven cerca (caminable) y con quien mantener contacto? *
Marca solo un dvalo.
Si

No

66. ;Lo/a visitan otros miembros familiares por lo menos una vez a la semana? *
Marca solo un dvalo.

Si

No

67. ;Lo/a visitan otros miembros familiares por lo menos una vez al mes? *

Marca solo un évalo.

Si
No

68. ¢Lola visitan otros miembros familiares por lo menos una vez al ano? *
Marca solo un évalo.

Si

No

69. ;Lo/a visitan amigos/as por lo menos una vez a la semana? *
Marca solo un dvalo.

Si

No

19/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBABUQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 20/35
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70. ;Lo/a visitan amigos/as por lo menos una vez al mes? *

Marca solo un évalo.

( Dsi
QNO

71. ¢Lola visitan amigos/as por lo menos una vez al afno? *

Marca solo un évalo.

( Dsi
@No

WHODAS 2.0 (12 Administrada por entrevistador)

Este cuestionario incluye preguntas sobre las dificultades debido a condiciones de salud. Condicién de salud
se refiere a una enfermedad o enfermedades u otros problemas de salud de corta o larga duracion, lesiones,
problemas mentales o emocionales (o de los nervios) y problemas relacionados con el uso de alcohol o
drogas.

A lo largo de toda esta entrevista, cuando esté respondiendo a cada pregunta me gustaria que pensara en los
ultimos 30 dias. Al responder a cada pregunta piense y recuerde cuanta dificultad ha tenido para realizar las
siguientes actividades. Para cada pregunta, por favor circule sélo una respuesta.

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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72. *

Marca solo un dévalo por fila.

Ninguna Leve Severa

Extrema/No
puede hacerlo

¢Estar de pie durante largos periodos

de tiempo como, por ejemplo, 30 O @) @)

minutos?

O

¢Cumplir con sus quehaceres de la @ Q
casa?

0

¢Aprender una nueva tarea, como
por ejemplo llegar a un lugar nuevo? : C

0

¢Cudnta dificultad ha tenido para
participar, al mismo nivel que el
resto de las personas, en actividades
de la comunidad (por ejemplo,
fiestas, actividades religiosas, u
otras actividades?

0
0
0

0

¢Cuanto le ha afectado a la
emocionalmente su “condicion de
salud”?

¢Concentrarse en hacer algo durante
diez minutos?

¢Andar largas distancias, como un
kilémetro?

¢Lavarse todo el cuerpo (Banarse)?

¢ Vestirse?

¢Relacionarse con personas que no
conoce?

¢:Mantener una amistad?

¢Llevar a cabo su trabajo diario o las
actividades escolares?

0100001001 0O
0100 10|0]0 |0 | O
0 10]0|0|0j0 |0 | O

0100 10|0]0 |0 | O

21/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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IMPACTO DE LA PANDEMIA 76. ;iMantiene vinculo con amigos/as por lo menos una vez a la semana? *

Este mddulo de preguntas pretende identificar si lo relevado en los médulos anteriores esté asociado a la Esta pregunta debe ser respondida pensando en la persona dependiente (independientemente de quien
situacion de emergencia sanitaria o estas caracteristicas cotidianas son de antes de marzo de 2020. conteste)

Cuando se le plantea los/as entrevistados/as este mddulo de los/as debe situar con ese marco de referencia

temporal.

73. Desde el comienzo de la emergencia sanitaria ;Vive alguna persona mayor en el
hogar? *

Nuevo/a integrante mayor de 65 afios

NECESIDADES DE AYUDA

Este modulo de preguntas debe ser respondido pensando en la persona dependiente (independientemente de
quien conteste)

77. ¢Habitualmente tiene dificultades para realizar las siguientes actividades? *

Selecciona todos los que correspondan.

Si, Si,
siempre moderadamente

Comer o beber [] []

Ir al bafio (Incluye ubicacion, manipular
ropa, adoptar postura y limpiarse)

74. Desde el comienzo de la emergencia sanitaria ;Han tenido dificultades para
seguir los tratamientos médicos asociados a su condicion de salud? *

Esta pregunta debe ser respondida pensando en la persona dependiente (independientemente de quien

conteste) Bafiarse

Peinarse, cortarse las ufias, lavarse el pelo
o los dientes

Vestirse

Evitar riesgos de salud, pedir ayuda o
seguir tratamiento

. . ) - Cambiar y mantener la posicion
75.  iMantiene vinculo otros miembros familiares por lo menos una vez a la semana?

*

Desplazarse dentro del hogar

Esta pregunta debe ser respondida pensando en la persona dependiente (independientemente de quien
conteste) Desplazarse fuera del hogar

Realizar tareas domésticas (cocinar, hacer
compras, limpiar)

Participar en la vida social y comunitaria

N A A O O A 6
N T A Y I e O 6
I A A O O 0 O

Comunicarse

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 23/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 24/35
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Cuestionario Multi-Campo

78. iPrecisa ayuda de otra persona para realizar alguna(s) de ellas? *

Selecciona todos los que correspondan.

No

requiere

Casi
nunca

Algunas
veces

Muchas
veces

Siempre

Comer o beber

L]

[

[

[

[

Ir al bafio (Incluye ubicacion,
manipular ropa, adoptar
postura y limpiarse)

[

Bafiarse

Peinarse, cortarse las uias,
lavarse el pelo o los dientes

Vestirse

Evitar riesgos de salud, pedir
ayuda o seguir tratamiento

O (O] O o

O |0 o gy o

O |0 o gy o

O |0 o gy o

O |0 o gy o

Cambiar y mantener la
posicion

]

[

[

[

[

Desplazarse dentro del hogar

[]

[]

[]

[]

Desplazarse fuera del hogar

]

[

[

[

[

Realizar tareas domésticas
(cocinar, hacer compras,
limpiar)

Participar en la vida social y
comunitaria

Comunicarse

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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79. ;Qué tipo de ayuda? *

Selecciona todos los que correspondan.

Cuestionario Multi-Campo

Supervision, Ayuda
,p . y Otro lo hace por usted
orientacion fisica AR
- (sustitucion méxima)
verbal parcial
Comer o beber [] [] []
Ir al bafio (Incluye
ubicacién, manipular
ropa, adoptar postura y [ [ [
limpiarse)
Bafiarse [] [] []
Peinarse, cortarse las
ufias, lavarse el pelo o los [] [] []
dientes
Vestirse [] [] []

Evitar riesgos de salud,
pedir ayuda o seguir D
tratamiento

Cambiar y mantener la

posicion D D D
Desplazarse dentro del

hogar D D D
Desplazarse fuera del

hogar D D D

Realizar tareas
domeésticas (cocinar, []
hacer compras, limpiar)

Participar en la vida D
social y comunitaria

Comunicarse

25/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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80. Debido a su condicion de salud, usted diria que la necesidad de ser ayudado/a
para realizar alguna de las siguientes actividades es *

(Comer o beber, ir al bafio, bafiarse, peinarse, cortarse las ufias, lavarse el pelo o los dientes, vestirse,
evitar riesgos de salud, pedir ayuda o seguir tratamiento, cambiar y mantener la posicion, desplazarse
dentro del hogar, desplazarse fuera del hogar, realizar tareas domésticas, participar en la vida social y
comunitaria, comunicarse)

Marca solo un dvalo.

() Ninguna
(" lLeve
() Moderada
Q Severa

SERVICIOS DE CUIDADOS

Este mddulo de preguntas debe ser respondido pensando en la persona dependiente (independientemente de
quien conteste)

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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81.

Cuestionario Multi-Campo

De la siguiente lista de servicios ; Considera alguno necesario para su situacion?

*

Marca solo un dévalo por fila.

(]

No

Cuidados permanentes en domicilio durante
el dia

Cuidados permanentes en domicilio durante
la noche

Cuidados durante actividades fuera de su
domicilio (educacion, trabajo, ocio, etc)

Cuidados a distancia en el domicilio
(Teleasistencia, botdn de panico)

Cuidados temporales durante internaciones

Cuidados temporales luego de internaciones
en domicilio propio

Cuidados temporales luego de internaciones
en centros de larga estadia

010101001010

010100101010

Cuidados especificos para el mantenimiento
de la salud (aplicacién de tratamientos
médicos farmacoldgicos y no
farmacoldgicos)

0
0

Centros de cuidados diurnos (Centros de
dia)

0
0

Centros de cuidados de larga estadia
(Residenciales)

0

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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¢Cuenta con esta ayuda actualmente? *

Marca solo un dvalo por fila.

Si

No

Cuidados permanentes en domicilio durante
el dia

Cuidados permanentes en domicilio durante
la noche

Cuidados durante actividades fuera de su
domicilio (educacidn, trabajo, ocio, etc)

Cuidados a distancia en el domicilio
(Teleasistencia, botdn de panico)

Cuidados temporales durante internaciones

Cuidados temporales luego de internaciones
en domicilio propio

Cuidados temporales luego de internaciones
en centros de larga estadia

010100101010

010100101010

Cuidados especificos para el mantenimiento
de la salud (aplicacion de tratamientos
médicos farmacoldégicos y no
farmacoldgicos)

O
O

Centros de cuidados diurnos (Centros de
dia)

O
O

Centros de cuidados de larga estadia
(Residenciales)

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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83.

:Con qué frecuencia necesita o recibe? *

Cuestionario Multi-Campo

Contestar Unicamente si contestd que "Si recibe" o "Si necesita" algunos de los servicios en lista.
Responder "No corresponde” para los servicios que "No recibe" o "No necesita".

Marca solo un évalo por fila.

Nada

Casi
nada

Alguna, pero
no
suficiente

Suficiente

No
corresponde

Cuidados permanentes
en domicilio durante el
dia

O

O

O

O

Cuidados permanentes
en domicilio durante la
noche

Cuidados durante
actividades fuera de su
domicilio (educacion,
trabajo, ocio, etc)

Cuidados a distancia en
el domicilio
(Teleasistencia, boton
de panico)

Cuidados temporales
durante internaciones

Cuidados temporales
luego de internaciones
en domicilio propio

Cuidados temporales
luego de internaciones
en centros de larga
estadia

Cuidados especificos
para el mantenimiento
de la salud (aplicacion
de tratamientos
médicos
farmacolégicos y no
farmacoldgicos)

Centros de cuidados
diurnos (Centros de dia)

-

0

Centros de cuidados de

O

-
O

O
O

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit
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larga estadia

. . 86. ;Quién realiza esta tareas de cuidado la mayoria de las veces? *
(Residenciales)

No leer opciones. Preguntar Unicamente si quien realiza los cuidados no vive en el hogar.

Marca solo un dévalo.

84. Elija, entre las que declard que "Sirecibe" el servicio que considere mas No recibe
. . -
importante para su situacion Integrante del hogar (respondi6 Pregunta 85)
Esta pregunta se realiza igual aunque la respuesta haya sido un Gnico servicio

Pareja
Selecciona todos los que correspondan. Hija
Cuidados permanentes en domicilio durante el dia Nieta
Cuidados permanentes en domicilio durante la noche Hijo
Cuidados durante actividades fuera de su domicilio (educacion, trabajo, ocio, etc.) )
Cuidados a distancia en el domicilio (Teleasistencia, boton de panico) Nieto
Cuidados temporales durante internaciones Madre
Cuidados temporales luego de internaciones en domicilio propio Padre
Cuidados temporales luego de internaciones en centros de larga estadia Hermana
Cuidados especificos para el mantenimiento de la salud (aplicacion de tratamientos Hermano
médicos farmacoldgicos y no farmacolégicos)
Centros de cuidados diurnos (Centros de dia) Vecino/a
Centros de cuidados de larga estadia (Residenciales) Amigo/a

Persona remunerada

85. ;Quién realiza esta tareas de cuidado la mayoria de las veces? *

No leer opciones. Si vive en el hogar indique el nimero de integrante asignado en las preguntas

anteriores 87. Independientemente de sirecibe esta ayuda o no ;Quién considera usted que
Marca solo un évalo. debe ser quien lo/a ayude la mayoria de las veces *
No leer opciones. Si vive en el hogar indique el nimero de integrante asignado en las preguntas
No recibe anteriores
La persona no vive en el hogar Marca solo un évalo.

Integrante 1 .
No vive en el hogar

Integrante 2
Integrante 1

Integrante 3
Integrante 2

Integrante 4
Integrante 3

Integrante 4

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 31/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBA6UQnE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 32/35
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88. Independientemente de si recibe esta ayuda o no jQuién considera usted que 90. ;Cual seria el servicio de cuidado ideal para Ud. o la persona que Ud. cuida? *
debe ser quien lo/a ayude la mayoria de las veces: *

No leer opciones. Preguntar Unicamente si quien realiza los cuidados no vive en el hogar.

Marca solo un dvalo.

Integrante del hogar (respondi6 pregunta 85)

Pareja
Hija
Nieta SISTEMA NACIONAL INTEGRADO DE CUIDADOS
Hijo
Nieto 91. ¢Conoce Ud. el Sistema Nacional Integrado de Cuidados? *
Madre
Marca solo un évalo.
Padre
Hermana Si
Hermano No
Vecino/a
Amigo/a

Persona remunerada 92. ;Conoce Ud. el servicio de Teleasistencia? *

Marca solo un évalo.
Si
89. ;Por qué considera usted que NO coinciden las respuestas de la pregunta 85/86 No

y la 87/882 *

La intencién de esta respuesta es determinar por qué cree la persona dependiente que no coincide
quien espera que realice los cuidados y quien lo hace en realidad. En caso de coincidir no se realiza
esta pregunta y se consigna la siguiente respuesta "Las respuestas coinciden”
93. ¢Conoce Ud. el Programa de Asistentes Personales? *

Marca solo un évalo.

Si

No

https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBABUQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 33/35 https://docs.google.com/forms/d/14hsxy9ZM66kGfglVBABUQNE2KXIE7jtq0zRICt-sCpg/edit 34/35
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94. ;Conoce Ud. los Centros de Dia? *
Marca solo un évalo.

Si

No

Este contenido no ha sido creado ni aprobado por Google.
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Tabla A1 - Cuadro 4 - Factores contextuales descritos a través de las variables ELPS por tipo de limitacién

Limitations Group (n = 1032)

, ., Limitaciones Limitaciones de Limitaciones Limitaciones Limitaciones para
Factores contextuales (CIF) Mas de una limitacion . .., L. .. .
(n = 210) visuales comunicacion fisicas de aprendizaje  relacionarse con los
(n =310) (n = 66) (n =371)) (n =59)) demas (n =16)
1- FACTORES PERSONALES

1.1 APRENDIZAJE Y APLICACION DE CONOCIMIENTOS

Afirm.an.tener limitacio.nes_rﬁentales que les dificultan el aprendizaje y la aplicacion de 109 (51,9) 0,000 0 (0) 0,000 0 (0) 0,000 0 (0) 0,000 59 (100) 0,000 0 (0) 0,000
conocimientos y la realizacién de tareas [n (%) p].

Esta limitacién afecta a la vida diaria 101 (92,7) 0(0) 0(0) 0(0) 49 (83,0) 0(0)
No sabe leer ni escribir [n (%) p] 43 (20,5) 0,000 4 (1,3) 0,000 4 (6,1) 0,857 3(0,8) 0,000 14 (23,7) 0,000 0 (0) 0,000
Necesita apoyo para el aprendizaje [n (%) p] 56 (26,7) 0,000 7 (2,3) 0,000 1(1,5) 0,029 1(0,3) 0,000 26 (44,1) 0,000 1(0,5) 0,707

No recibe apoyo 38 (67,9) 4 (57,1) 1 (100) 1 (100) 17 (65,4)) 1 (100)
Nivel educativo mds alto alcanzado (p=0,000) (p=0,002) (p=0,778) (p=0,062) (p=0,007) (p=0,235)
Educacién primaria incompleta 44 (21,0) 18 (5,8) 7 (10,6) 35(94) 15 (25,4) 1(6,3)
Educacién primaria completa 51 (24,3) 73 (24,5) 22 (33,3) 101 (27,2) 23 (39,0) 4 (25,0)
Bachillerato incompleto 37 (17,6) 74 (23,9) 17 (25,8) 98 (26,4) 8 (8,5) 3(18,8)
Bachillerato completo 49 (23,3) 93 (30,0) 14 (21,2) 97 (26,1) 8 (13,6) 7 (43,8)
Bachillerato incompleto 11(5,2) 28 (9,0) 3(4,5) 12 (3,2) 1(1,7) 1(6,3)
Educacion Superior Completa 2 (1,0) 16 (5,2) 2 (3,0 11 (3,0) 0 (0) 0(0)

1.2 COMUNICACION
Afirman tener una limitacion en el habla y la comunicacién [n (%) p] 80 (38,1) 0,000 0(0) 0,000 66 (100) 0,000 0 (0) 0,000 0 (0) 0,000 0 (0) 0,000

Esta limitacion afecta a la vida diaria 20 (25,0) 0 (0) 36 (54,6) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Afirman necesitar ayuda para comunicarse y tomar decisiones [n (%) p] 77 (36,7) 0,000 3(1,0) 0,000 4 (6,1) 0,054 10 (2,7) 0,000 21 (35,6) 0,000 6(2,9) 0,001

Requieren la maxima sustitucion para realizar la tarea 27 (35,1) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 4(19,0) 0 (0)

1.3 MOBILIDAD
Declaran estar limitados en el uso de los miembros superiores (brazos y manos) [n (%) p] 85 (40,5) 0,000 0 (0) 0,000 0 (0) 0,000 185 (49,9) 0,000 0 (0) 0,000 0 (0) 0,000

Esta limitacion afecta a la vida diaria 77 (90,6) 0 (0) 0 (0) 172 (93,0) 0 (0) 0 (0)
Declaran tener una limitacion en el uso de las extremidades inferiores (piernas y pies) [n (%) p] 107 (51,0) 0,000 0 (0) 0,000 0 (0) 0,000 279 (75,2) 0,000 0 (0) 0,000 0 (0) 0,000

Esta limitacion si afecta a la vida diaria 103 (96,3) 0(0) 0(0) 265 (95,0) 0(0) 0(0)
Declaran necesitar ayuda para cambiar y mantener la posicién del cuerpo [n (%) p] 61 29,0) 0,000 7 (2,3) 0,000 3 (4,5) 0,000 104 (28,0) 0,000 0 (0) 0,000 0 (0) 0,000

Requieren la maxima sustitucion para realizar la tarea 6(9,8) 0(0) 0(0) 2(1,9) 0(0) 0(0)
Declaran necesitar ayuda para desplazarse dentro del hogar [n (%) p]. 47 (22,4) 0,000 2 (0,6) 0,000 1 (1,5) 0,008 69 (18,6) 0,000 2 (3,4) 0,040 0 (0) 0,000

Requieren la maxima sustitucion para realizar la tarea 5(10,6) 0(0) 0(0) 3(4,3) 0(0) 0(0)
Necesita ayuda para realizar adaptaciones en la vivienda [n (%) p]. 28 (13,3) 0,000 3 (1,0) 0,000 1(1,5) 0,004 31 (8,4) 0,032 1(1,7)0,012 0 (0) 0,000

No recibe ayuda 14 (50,0) 2 (66,7) 1 (100) 16 (51,6) 1 (100) 0(0)




Tabla A1 - Cuadro 4 - Factores contextuales descritos a través de las variables ELPS por tipo de limitacién (continuacidn...)
Limitations Group (n = 1032)

Mas de una Limitaciones Limitaciones Limitaciones  Limitaciones Limitaciones para
Factores contextuales (CIF) ., R de , . .. .
limitacion visuales A fisicas de aprendizaje  relacionarse con
(n = 210) (n = 310) comumieacion - =371)) (n=59)  los demas (n=16)
(n = 66)

1.4 AUTOCUIDADO

Declaran necesitar ayuda para evitar riesgos para la salud, pedir ayuda o seguir un tratamiento [n (%) p] 150 (71,4) 0,000 6 (1,9) 0,000 3 (4,5) 0,025 29 (7,8) 0,027 8 (13,6) A77 2 (1,0) 0,806
Requieren la maxima sustitucion para realizar la tarea 15 (10,0) 1(16,7) 1(33,3) 8 (27,6) 0 (0) 0 (0)

Declaran necesitar ayuda para vestirse [n (%) p] 55 (26,2) 0,000 2 (0,6) 0,000 1 (1,5) 0,004 76 (20,5) 0,000 2(3,4) 0,021 1(0,5) 0,265
Requieren la maxima sustitucion para realizar la tarea 10 (18,2) 0(0) 0 (0) 5 (6,58) 0 (0) 0 (0)

Informan de que necesitan ayuda para peinarse, cortarse las ufias, cepillarse el pelo o cepillarse los dientes [n (%)] 56 (26,7) 0,000 5 (1,6) 0,000 1(1,5) 0,006 62 (16,7) 0,001 3(51)0,016 0 (0) 0,000
Requieren la maxima sustitucion para realizar la tarea 20 (35,7) 3 (60,0) 0 (0) 7 (11,3) 0 (0) 0 (0)

Ninguna consulta médica en los tltimos 12 meses [n (%) p] 30 (14,3) 0,106 76 (24,5) 0,001 11 (16,7)0,752 53 (14,3)0,017 12 (20,3) 0,649 5(31,3) 0,170

No se realiz6 la prueba de Papnicolau (+) [n (%) p] 56 (49,1) 0,001 77 (36,2) 0,009 11 (30,6) 0,999 102 (40,3) 0,163 16 (44,4) 0,516 5 (83,3) 0,001

No se realizé mamografia (*) [n (%) p] 37(39,8) 0,178 59 (35,8) 0,133 15(22,7)0,908 83(39,7)0,143 9 (47,4) 0,020 3(75,0) 0,024

No se realiz6 cribado de prostata () [n (%) p] 44 (759)0452  57(72,2)0444  15(68,2)0,265 59 (60,2)0,042 13 (100) 0,016 7 (87,5) 0,752

1.5 VIDA DOMESTICA

Declaran necesitar ayuda para cocinar, hacer la compra, limpiar [n (%) p] 99 (47,1) 0,000 19 (6,1) 0,000 3 (4,5) 0,000 162 (43,7) 0,000 8 (13,6) 0,002 2 (1,0) 0,081
Requieren la maxima sustitucion para realizar la tarea 30 (30,3) 2 (10,5) 1(33,3) 37 (22,8) 0 (0) 1 (50,0)

Necesita apoyo para las tareas cotidianas [n (%) p] 66 (31,4) 0,000 7 (2,3) 0,000 1(1,5) 0,001 83(22,4) 0,000 11 (18,6) 0,644 2 (1,0) 0,666
No recibe apoyo 21 (31,8) 2(28,6) 0(0) 28 (33,7) 3(27,3) 0(0)

1.6 INTERACCIONES Y RELACIONES INTERPERSONALES

Declaran tener una limitacién mental que les dificulta relacionarse con los demas [n (%) p] 70 (33,3) 0,000 0 (0) 0,000 0(0) 0,011 0 (0) 0,000 0(0)0,017 16 (100) 0,000
Esta limitacion afecta a la vida diaria 66 (94,3) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 15 (93,8)

1.7 VIDA COMUNITARIA, SOCIAL Y CIVICA

Necesita apoyo para la locomocion [n (%) p] 53 (25,2) 0,000 8 (2,6) 0,000 0 (0) 0,001 67 (18,1) 0,000 4 (6,8) 0,150 1(0,5) 0,290
No recibe apoyo 36 (67,9) 4 (50,0) 0(0) 37 (55,2) 4 (100) 1 (100)

Dice necesitar ayuda para participar en la vida social y comunitaria [n (%) p] 84 (40,0) 0,000 14 (4,5) 0,000 3 (4,5) 0,004 62 (16,7) 0,621 12 (20,3) 0,544 5(2,4) 0,145
Requieren la maxima sustitucion para realizar la tarea 18 (21,4) 1(7,1) 1(33,3) 3(4,8) 1(8,3) 0 (0)

Informan de que necesitan ayuda para desplazarse fuera de casa [n (%) p] 100 (47,6) 0,000 20 (6,5) 0,000 2 (3,0) 0,000 131 (35,3) 0,000 8 (13,6) 0,010 2(1,0) 0,142
Necesitan la maxima sustitucion para realizar la tarea 10 (10,0) 0(0) 0 (0) 8 (6,1) 0 (0) 0 (0)




Tabla Al - Cuadro 4 - Factores contextuales descritos a través de las variables ELPS por tipo de limitacién (continuacion...)

Grupo de limitaciones (n =1032)

Factores contextuales (CIF) Mas de una Limitaciones Limitaciones de Limitaciones Limitaciones Limitaciones para
limitacion visuales comunicacion fisicas de aprendizaje relacionarse con
(n =210) (n = 310) (n = 66) (n =371)) (n =59)) los demas (n = 16)
2- FACTORES AMBIENTALES
2.1 PRODUCTOS Y TECNOLOGIAS
Necesita ayuda para proétesis [n (%) p] 11 (5,2) 0,045 2 (0,6) 0,003 1(1,5) 0,302 18 (4,9) 0,015 0 (0) 0,000 0(0) 0,471
No recibe apoyo 9 (81,8) 1 (50,0) 0(0) 9 (50,0) 0 (0) 0 (0)
Necesita apoyo para Ortesis [n (%) p] 55 (26,2) 0,000 39 (12,6) 0,291 8(12,1) 0,595 45 (12,1) 0,129 1(1,7) 0,004 0 (0) 0,000
No recibe apoyo 37 (67,3) 22 (56,4) 6 (75,0) 26 (57,8) 1 (100) 0(0)
No sabe utilizar un PC u ordenador o tableta o dispositivo mévil smartphone 77 (36,7) 0,144 106 (34,2) 0,017 28 (42,4) 0,463 147 (39,6) 0,911 22(37,3) 0,216 9 (4,3) 0,183
No utilizé un PC u ordenador o tableta o dispositivo mévil smartphone en los tltimos 30 dias [n (%) p] 13 (6,2) 0,097 15 (4,8) 0,274 3 (4,5) 0,882 20 (5,4) 0,861 3(5,1)0,526 0 (0) 0,008
2.2 APOYOS Y RELACIONES
Recibe ayuda de otra persona para realizar las AVD 135 (64,3) 0,004 30 (9,7) 0,002 4 (6,1) 0,232 178 (48,0) 0,273 28 (47,5) 0,798 4 (25,0) 0,543
Cuidador no remunerado 122 (90,4) 22 (73,3) 2 (50,0) 155 (87,1) 24 (85,7) 4 (100)
Cuidador remunerado 6 (4,4) 0(0) 1(25,0) 3(1,7) 0(0) 0(0)
Institucion 1(0,7) 0(0) 0(0) 0(0) 1(3,6) 0(0)
No recibe ayuda 4 (3,0) 7 (23,3) 1(25,0) 18 (10,1) 2(7,1) 0(0)
Interesado en el Programa de Cuidados (*-) (p=0,008) (p=0,300) (p=0,790) (p=0,096) (p=0,390) (p=0,045)
Si 66 (31,4) 70 (22,6) 15 (22,7) 81 (21,8) 21 (35,6) 1(6,3)
No 64 (30,5) 154 (49,7) 16 (24,2) 154 (41,5) 14 (23,7) 5(31,3)
Desconoce el tema 73 (34,8) 81 (26,1) 33 (50,0) 132 (35,6) 22 (37,3) 10 (62,5)
Sensacion de soledad 98 (46,7) 0,000 73 (23,5) 0,000 21 (31,8) 0,462 131 (35,3) 0,563 35 (59,3) 0,000 12 (75,0) 0,001

2.3 SERVICIOS, SISTEMAS Y POLITICAS

Le han denegado una solicitud de prestacién relacionada con su estado de salud [n (%) p] 45 (21,4) 0,000 15 (4,8) 0,000 7 (10,6) 0,583 53 (14,3) 0,282 9 (15,3) 0,560 3(1,4)0472
Ha recibido ayuda alimentaria (Cesta, Tarjeta, Comedor) en los tltimos 12 meses [n (%) p] 30 (14,3) 0,216 26 (8,4) 0,000 9 (13,6) 0,637 42 (11,3) 0,709 13 (22,0) 0,012 2(1,0) 0,933
Percibid una prestacion por enfermedad, accidente o incapacidad temporal [n (%) p] 23 (11,0) 0,697 25(8,1) 0,017 3 (4,5) 0,008 65 (17,5) 0,000 3(51)0,103 2(1,0)0,923
Necesita ayuda econémica [n (%) p] 101 (48,1) 0,000 32 (10,3) 0,000 12 (18,2) 0,091 104 (28,0) 0,626 25 (42,4) 0,019 6(2,9) 0,348
No recibe ayuda 68 (67,3) 24 (75,0) 8 (66,7) 88 (84,6) 16 (64,0) 5(83,3)

(+) Se calcul6 a partir del numero total de mujeres de la muestra del estudio.
(") Se calcul6 a partir del niumero total de mujeres mayores de 40 afios de la muestra del estudio.
(=) Se calcul6 en base al niimero total de hombres mayores de 40 afios de la muestra de estudio.

(*7) Se calculd en base al niimero total de personas que declararon necesitar ayuda de otra persona para realizar las AVD.
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