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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”.

2 O Julia Cérdoba y Eugenia Barbosa




Discapacidad y Dependencia

Conjunto de Puntos de Categoria

Figura 1.

20
-
Completa
1,57
Grave
1,0- L
Severa 18a30
®

0.5 i - il Congénita

' Mas de 78 Moderada-Setdralfiombres ¢ . )

Y 31 @ 45 Sin l;llscapacsdad
®
00
No vulnerable
I
Leve

— 4

A 46a59
L ]
Moc'l.erda Lige

-1.07 80a77 =
-1,57
-2,0 T T T T T T

-20 15 -1,.0 05 0,0 05 10 15

Interseccionalidad (género y vulnerabilidad)

Vulnerabilidad y autopercepcion en personas con discapacidad desde un enfoque de la vida cotidiana 2 1

20

® Edades

4 G° Dependencia

= G° Discapacidad

1 Indice de Vulnerabilidad
Familiar

# Origen de la discapacidad

1 Sexo




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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