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JUSTIFICACION

Existen casi cuatro millones de espafioles/as con algun tipo de discapacidad, es
decir, una de cada diez personas en Espafia sufren algin tipo de limitacion. Lo unico
que las diferencia del resto es que han desarrollado alguna discapacidad fisica, psiquica,

intelectual o sensorial.

Comenzaré la justificacion de mi trabajo fin de master, (en adelante TFM),
introduciendo mi postura hacia la discapacidad. En mi opinién, al hablar de las personas
con discapacidad, es necesario centrarse en el individuo en su globalidad. Defiendo la
inclusion no la integracion, en cuanto a que la primera va mas alla al pretender la
insercion total e incondicional, exigiendo al sistema y a la sociedad los mismos

derechos para todas las personas con o sin discapacidad, es decir, sin distincion.

La discapacidad no es algo que esté dentro del individuo, que uno tenga, o sea.
Poseera un determinado sindrome o un funcionamiento mas o menos limitado, pero la
discapacidad no la tiene la persona. Se trata pues, de la manifestacion de una capacidad
limitada en interaccion con un entorno del que todos formamos parte. No obstante, una
persona, tenga 0 no, mayores 0 menores limitaciones en su funcionamiento, es persona
en cuanto es actor de su propia vida, con capacidad de autodeterminacion en ciertas
areas, con sus propias habilidades y destrezas en via de desarrollo. La importancia esta
en la persona, como sujeto de derechos humanos y en la obligacion de ser tratado en

igualdad de oportunidades.

He decidido afrontar esta interpretacion porque supone pasar de un modelo
basado en el individuo, el cual es concebido como “portador” de la discapacidad y sobre
el que se actla desde un esquema basicamente médico e individual, con la pretension de
modificar su comportamiento, a centrarse en un modelo basado en la concepcion de la
discapacidad como resultado de la interrelacion del sujeto con su entorno. Lo cual
implica que tanto el sujeto como la sociedad se movilicen conjuntamente para cambiar
todo aquello que genera la discapacidad, no la patologia médica, sino las caracteristicas

fisicas del entorno, las actitudes de los otros, los derechos del individuo, etc.

En definitiva segin mi opinién tras las lecturas que he llevado a cabo, la
mayoria de las dificultades a las que se enfrentan las personas con discapacidad se

deben a barreras humanas, como la falta de sensibilidad y conocimiento a lo que es
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diferente 0 a la no implementacion de las nuevas tendencias inclusivas. Aunque hay que
decir que la sociedad es cada vez méas consciente de que todo ser humano con
limitaciones o sin ellas tienen los mismos derechos. Por lo que a través de los
organismos publicos, asociaciones, investigadores, educandos, y otros sectores sociales,
se promocionan los apoyos, servicios, recursos, planes, programas educativos, dirigidos
a la persona, no a la discapacidad en si. El fin Gltimo que se pretende es lograr la

inclusion real de todas las persona en la sociedad.

Pero para que todos estos esfuerzos den sus frutos, uno de los retos previos no es
otro que el fomento de la educacion de este colectivo, vuelvo a insistir, en la igualdad de
oportunidades. De forma que si partimos de la definicion de educacion, como el proceso
bidireccional mediante el cual se transmiten conocimientos, valores, costumbres y
formas de actuar, no s6lo a traves de la palabra, sino con nuestras acciones, sentimientos
y maneras de actuar, obtendremos como resultado en la persona una serie de
habilidades, conocimientos, actitudes y valores, que en interaccion con un entorno

integrador provocara la inclusion aludida anteriormente.

Ante esta perspectiva de la realidad, he decidido que mi TFM fuese dirigido a
realizar una revision bibliografica y otros materiales de interés, relativos al ocio, su
potencial educativo y las aportaciones que hace al desarrollo integral del colectivo de
personas con discapacidad intelectual, haciendo un andlisis mas concreto en personas
con Sindrome de Down. Ademas de suponer la antesala a una posible investigacién mas
profunda con caracter empirico del estado en cuestion, con este trabajo he querido

lograr los siguientes objetivos:

¢ Identificar el concepto de ocio y discapacidad.

e Analizar el potencial del ocio como un factor para la inclusion y la
normalizacion de las personas con discapacidad.

e Reconocer que el ocio es uno de los derechos humanos fundamentales basicos al
que deben tener acceso todos los seres humanos y que mejora la calidad de vida.

e Conocer las diferentes actividades de ocio de las que disfrutan las personas con
discapacidad, especificamente las personas con Sindrome Down.

e Identificar los aspectos positivos y negativos de la implementacion del ocio

dirigido a las personas con Sindrome Down.
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e Abordar la importancia de desarrollar una adecuada planificacion de actividades
y programas de ocio dirigido a éste colectivo, asi como la implantacion de los

medios y recursos que sean precisos.

Respecto a la metodologia de mi trabajo, ha consistido, en la revision del mayor
nimero de textos que me han parecido de interés, extrayendo de ellos toda aquella
informacidn que me ha resultado destacable. Una vez obtenida, la he enmarcado en los
primeros cinco capitulos, en los cuales he intentado plasmar los conocimientos que he
adquirido y he creido eran relevantes para dar respuesta a los objetivos anteriormente
mencionados. Al final de cada uno de ellos, he recogido un apartado de conclusiones del

mismo.

En cuanto al contenido de cada uno de estos capitulos, diré que el primero de
ellos lo he dedicado a afirmar la importancia de la educacién no formal a traves del
ocio. Para ello he partido del hecho de que la educacion no es s6lo un derecho, sino un
factor clave para impulsar el desarrollo de las personas. Destaco el hecho de que la tarea
de la pedagogia del ocio no es la de ocupar el tiempo libre con actividades formativas o
instructivas, sino potenciar lo que de educativo tenga el ocio en si mismo, fortaleciendo
la capacidad de los individuos para regular, controlar, manejar adecuadamente el medio
social (comunicacién y competencia social) y el medio personal (autodireccion,

autodeterminacion).

En el segundo capitulo he hecho una revision del concepto del ocio, sus
aportaciones y dimensiones, en cuanto fendmeno social pluridimensional. Para
continuar en los capitulos tres y cuatro abordando el concepto de discapacidad,
discapacidad intelectual y el sindrome de Down.

Cerrare la revision en el quinto capitulo con un analisis de las distintas realidades
del ocio dirigidas al colectivo de discapacitados intelectuales, especialmente en
sindrome de Down, aungue he encontrado muy pocos textos e investigaciones referidos
a éste ultimo colectivo. He querido terminar este apartado con una mencion expresa a la
importancia de la planificacion de programas de ocio dirigido a dichos colectivos y la

labor desarrollada por las asociaciones.

Finalmente en el sexto capitulo expongo las conclusiones de mi trabajo, asi

como unas propuestas educativas que incluyen posibles lineas de investigacion.
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CAPITULO 1° - LA EDUCACION NO
FORMAL A TRAVES DEL OCIO

“La educacion ha sido confinada a la escolaridad e infelizmente

quitamos importancia a otras practicas, espacios y escenarios sociales

gue son tanto 0 mas importantes para la formacion de las

personas” (Buenfil, 1991).

La educacidn es un derecho fundamental de toda la ciudadania, recogido en el
articulo 27 de nuestra Constitucion, la cual le otorga como objeto el pleno desarrollo de
la personalidad humana en el respeto a los principios democraticos de convivencia, y a
los derechos vy libertades fundamentales, a la vez que obliga a los poderes publicos a

garantizar este derecho.

Asi pues, ya desde el ambito de lo legal, resalta la importancia de la educacion
para toda la ciudania. Pero cuando hablo de educacion no me refiero sélo a la
académica, a pesar de que el disefio de programas pedagdgicos, la mayoria de las veces,
se utiliza mas para implementarlos dentro del curriculo escolar que para ponerlo en
practica en otros ambitos. Por ello al iniciar este capitulo, he comenzado con una cita de
Buenfil, que nos recuerda que existen otras practicas, espacios y escenarios que también
educan. Porque no podemos obviar, que todos nuestros saberes, no sélo se aprenden en
la escuela, sino también en espacios, procesos, instituciones y en las relaciones
personales, recibiendo mensajes y propuestas, elaborando codigos, e interpretando

normas sociales. Me estoy refiriendo a ambitos educativos no formales e informales.

Porque educar no s6lo consiste en transmitir conocimiento. Educar, también
debe ser, formar personas con autonomia, capaces de tomar sus propias decisiones y de
elegir. También debe ser prepararse para la vida, dotarnos de recursos y valores, para

que todos y todas podamos integrarnos en el modelo social.

Entre las distintas funciones de la educacion no formal, voy a centrarme en las
relacionadas con la pedagogia del ocio, que de acuerdo con Trilla (1998), no consiste en
ocupar el tiempo libre con actividades formativas o instructivas, sino potenciar lo que
de educativo tenga el ocio en si mismo. Lo esencial no es la actividad, sino la actitud
con la que se realiza. Por ello Trilla (1998) distingue entre las actividades, programas y

medios educativos no formales cuya unica relacion con el tiempo libre consiste en que
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transcurren en él, y las actuaciones verdaderamente educativas que toman como

objetivo y medio el ocio en si mismo.

Terminaré sefialando la importancia de crear una cultura del ocio centrada en la
persona, donde la diversidad nos conduzca al reconocimiento del otro, de forma que
nos dirija a una inclusion total, disminuyendo las barreras al aprendizaje y a la

participacion.
1.1 MODALIDADES EDUCATIVAS

En el ambito de la politica educativa, autores como Trilla (1998) distinguen
entre aprendizaje formal, informal y no formal. Aunque en Espafia, podemos citar la
tradicional distincion, todavia vigente, entre ensefianza reglada y no reglada, que en

ciertos aspectos coincidiria con la formal y la no formal.

Esta distincion tripartita ha pasado ademas a asociarse a un nuevo concepto: el
aprendizaje permanente a lo largo de toda la vida, al cual la Comision de las
Comunidades Europeas (21-11-2011) est& prestando un lugar prominente en el ambito
de la educacion, subrayando la complementariedad de los aprendizajes formal, no
formal e informal, en su comunicacion, queriendo hacer realidad un espacio europeo de

aprendizaje permanente (p.p.8-10).

La educacion formal, es aquella impartida en el sistema educativo
institucionalizado, cronoldgicamente graduado y jerarquicamente estructurado que
abarca desde la escuela primaria hasta la universidad. Esta estaria avalada por el Estado,
que certifica y acredita el logro de los correspondientes ciclos educativos. Mientras que
la no formal, aun no siendo escolar, es creada para satisfacer determinados objetivos y
comprenderia toda aquella actividad educativa organizada y sistematica realizada fuera
de la estructura del sistema formal, para impartir cierto tipo de aprendizaje a ciertos
subgrupos de la poblacion, ya sea adultos o nifios. Segun Trilla (1998), la educacion no
formal es “el conjunto de procesos, medios e instituciones especificas vy
diferenciadamente disefiados en funcion de explicitos objetivos de formacion o de
instruccion, que no estan directamente dirigidos a la provision de los grados propios del

sistema reglado” (p.30).

Debo destacar que en ambos modelos hay intencionalidad por parte del

educando, ademéas de que los dos consisten en procesos educativos organizados,
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coordinados y sistematizados, lo cual no ocurre en la modalidad informal, que
comprenderia el proceso que dura toda la vida y en el que las personas adquieren y
acumulan conocimientos, capacidades y actitudes de las experiencias diarias y del
contacto con su medio y aungue este tipo de aprendizaje puede ser intencional, en la

mayoria de los casos es fortuito y/o aleatorio.

1.2. CARACTERISTICAS GENERALES DE LA EDUCACION NO
FORMAL

Siguiendo el texto de Trilla (1998), tengo que resaltar que la educacién no
formal abarca distintas funciones educativas que van desde numerosos aspectos de la
educacion permanente, a tareas de complementacion de la escuela. Atiende a cometidos
de formacion civica, social y politica, ambiental y ecoldgica, fisica y sanitaria. Ademas,
utiliza una gran diversidad de métodos, procedimientos e instituciones. Algunos de
estos sistemas son colectivos y otros individuales. También nos podemos encontrar con
algunos presenciales y otros a distancia, a veces implican el uso de sofisticadas
tecnologias y en otras sélo instrumentos artesanales. Debido a esta gran diversidad se
hace muy dificil elaborar una serie de caracteristicas que sean comunes en todos los

tipos de educacion no formal.

En cuanto finalidad, la educacién no formal, pretende favorecer el proceso de
maduracion personal, potenciando el autoconocimiento, las habilidades personales y
sociales, el disfrute del ocio y del tiempo libre y el desarrollo de aptitudes como la
creatividad, la expresion o la solidaridad, fomentando una actitud critica donde las
personas sean los protagonistas y no s6lo meros espectadores.

Se puede atender cualquier tipo de objetivo educativo, ya sea cognoscitivo o
psicomotor, siendo los contenidos tan diversos y dispares como lo pueden ser los
objetivos que se quieran alcanzar y los sujetos a los que se quieran dirigir. La
peculiaridad de sus contenidos es que son generalmente poco tedricos y abstractos lo

que hace que se utilice una metodologia activa e intuitiva.

En cuanto a los educandos hay que sefialar que no esta exclusivamente dirigida
a unos determinados sectores de la poblacion, sin embargo, dado que la intencion de la

educacion no formal es la de extender la accion pedagdgica, es légico que la poblacion
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educacional mayoritaria de este tipo de medios deba provenir de los sectores que por las

razones que sea, se hallan menos atendidos por el sistema escolar convencional.

Respecto a reclutamiento de educadores y docentes es muy variable, existiendo
un gran numero de voluntarios/as. Por ultimo hay que sefialar dos aspectos que
caracterizan claramente la educacion no formal. En primer lugar, no exige lugares fijos
para el aprendizaje, de forma que se pueden utilizar espacios ya existentes como
museos, bibliotecas, centros recreativos e incluso, las escuelas fuera de los horarios de
la ensefianza formal. Y en segundo lugar, existe una gran flexibilidad en el tiempo, es
decir los horarios se adaptan a las disponibilidades de los individuos concretos a quienes

van dirigidas las acciones.

1.3 EDUCANDO A TRAVES DEL OCIO

Algo que considero clave durante el desarrollo de mi TFM, y que esta ligado
directamente a uno de los objetivos que me planteo, es reconocer el ocio como un claro
instrumento para el enriquecimiento y desarrollo personal, al promocionar las
potencialidades de la persona, darle protagonismo, autonomia, responsabilidades. Pero
que también favorece la participacion, comunicacion y convivencia al permitir
relacionarse con los demas en entornos diferentes al habitual. Me estoy refiriendo a un
ocio humanista. Segun Cuenca (1999), este ocio, no es algo que se desarrolla por si
mismo, sino que es una vivencia basada en la formacién. Constituye un proceso
continuo de aprendizaje que conlleva el desarrollo de actitudes, valores, conocimientos,
habilidades y recursos. Ademas, requiere una sucesiva adaptacion a cada edad y a cada

circunstancia.

Como consecuencia de las distintas experiencias de ocio, los individuos pueden
aprender a adaptarse segin las normas sociales que se imponen en los lugares publicos;
a rechazar actividades de ocio no saludables o que no estan aceptadas socialmente;
respetar los turnos; comunicar preferencias y necesidades; interactuar con la sociedad,;
aplicar habilidades funcionales académicas y demostrar sus conocimientos Yy

capacidades adquiridas.

Para Cuenca (1999), la educacion del ocio tiene sentido dentro de la educacion

integral y total, pero su especificidad radica en el conocimiento y la toma de conciencia

11
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de la importancia del ocio en la vida personal y social. En esta tarea de aprendizaje debe
intervenir la familia, la escuela y las administraciones publicas, asi como ONGs,

asociaciones y, por supuesto, la propia persona.

Quiero resaltar que, como he mencionado en la introduccién de este capitulo,
para poder distinguir cuando se esta educando a través de una actividad y/o programa de
ocio, hay que tener en cuenta que se ha de tomar como objetivo y medio el ocio en si
mismo, a diferencia de aquellas otras acciones que simplemente se realizan durante el
tiempo libre (Trilla, 1998). Asi Puig y Trilla (1996) proponen como objeto de la

pedagogia del ocio:

- Educar “en” el tiempo libre y “para” el tiempo libre, de forma que se forme a la
persona para que viva su tiempo disponible de la manera mas positiva.

- Educar “mediante” el ocio. Es decir en el ocio y para el ocio.

La pedagogia del ocio se desarrollé principalmente a partir del Siglo XX,
concretamente en la década de los 80, con autores pioneros como Media. Pero la
bibliografia pedagdgica especifica aparece con el libro de Weber (El problema del tiempo
libre). Para Trilla (1993), fue uno de los primeros investigadores en cuestionarse si las personas
requerian una formacion para utilizar adecuadamente su tiempo libre. Lleg6 a la conclusion de
gue la educacién en el ocio es imprescindible por dos razones: en primer lugar, porque toda
persona necesita una formacion para utilizar de forma razonada su tiempo libre y convertirlo en un
espacio gratificante y con sentido. Y en segundo, porque la adecuada utilizacion del tiempo libre
proporciona armonia en el ritmo de vida de las personas y en la propia organizacion de los
tiempos. Sus teorias van encaminadas hacia la utilizacion adecuada del tiempo libre, en el que han
de estar presentes actividades relacionadas con el descanso, los juegos, la diversion, la cultura y el
deporte, aunque no llega a disefiar un modelo pedagdgico especifico. Declara que la educacién ha

de ofrecer ayuda para que la persona pueda tomar decisiones correctas en su tiempo libre.

Siguiendo a Trilla (1993) posteriormente, Henz, analiza la pedagogia del ocio y
la contempla como la educacion dirigida al aprendizaje de la utilizacion correcta del
tiempo libre, aportando un sentido a los tiempos vacacionales y vivenciando de forma
armonica el trabajo, el ocio y la fiesta. Diferencia tres grandes grupos de actividades que
se pueden realizar en el tiempo libre. Por un lado sefiala las aficiones, que se enmarcan
dentro de un ocio activo y consciente, desarrollando multiples intereses. Por otro las

actividades que consisten en ver excesivamente la television, beber de forma exagerada
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y otras actividades similares, que configuran un ocio pasivo. Y por ualtimo las

actividades utiles que no son pura diversion. Otorga gran importancia en la educacion

para el ocio a la figura del monitor, como sujeto activo que propone alternativas de

caracter cultural, artistico, deportivo, ludico, creativo, etc., encaminadas a la reduccion

del ocio pasivo.

En Espafia, Puig y Trilla (1996), aportan indicadores, que enmarcan la

pedagogia del ocio dentro del contexto que ocupa en la sociedad actual y de las

necesidades que la misma plantea. Los principios generales de la pedagogia del ocio que

plantean en su libro son los siguientes (p.p.86-95):

Detener la polarizacion entre los tiempos, proyectando al tiempo de trabajo las
cualidades positivas que, al parecer, sélo tiene el tiempo libre.

Liberar tiempo para el ocio gratificante y formativo, planificando
adecuadamente el tiempo libre para impedir que se pierda en actividades tales
como los desplazamientos en las grandes ciudades.

Participar en la formacién de las diversas instituciones que se ocupan de
organizar actividades en el tiempo libre, como son los clubes o las ludotecas.
Evitar el aburrimiento y el tedio, muy frecuente en el tiempo libre tanto de los
nifios como de los adultos, que impiden que se lleve a cabo el verdadero objetivo
del ocio: proporcionar placer y disfrute mediante el desarrollo de determinadas
actividades que favorecen el desarrollo personal de cada sujeto.

Respetar la autonomia y la libre eleccion (en el qué y en el como). La pedagogia
del ocio ha de ir dirigida a ensefiar y crear, no sélo a consumir; ha de generar
alternativas para que se pueda elegir, ha de fomentar y no suplir.

Armonizar la diversién, creacion y el aprendizaje en las actividades de ocio que
se realicen en el tiempo libre, tanto de forma individual como colectiva.

Respetar la contemplacion frente el activismo desenfrenado que impregna
nuestra sociedad. Toda persona, en su tiempo libre, tiene derecho a no hacer
nada.

Evitar que la evaluacién esté presidida por criterios utilitaristas, de forma que se
realice analizando los procesos intrinsecos de la propia actividad y el grado de

satisfaccion que produce.
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e Ayudar a descubrir el placer que genera la realizacion de las tareas cotidianas
que se han de realizar en el tiempo libre, tales como cuidar una casa, realizar las
compras, relacionarse con los vecinos, etc. Se fomenta de esta forma el valor de
lo cotidiano.

o Desarrollar la contingencia de lo extraordinario, ofreciendo la oportunidad de
realizar actividades que se salgan de la rutina diaria.

o Compatibilizar el ocio individual con el colectivo para lograr un encuentro
satisfactorio con uno mismo y con los demas.

e Actuar contra los ocios nocivos mediante la explicacion y critica, y sobre todo

su negacion préctica promocionando los que encarnen valores contrarios a éstos.

1.4 EDUCANDO A TRAVES DE UN OCIO INCLUSIVO

En la actualidad, la inclusion es un planteamiento aceptado en el ambito
educativo de las necesidades especiales, asi como en el ambito no formal. Es una

cuestion de derechos humanos y por tanto deberia ser asumida por toda la poblacion.

La inclusion implica abarcar, contener en si, involucrar, implicar, insertar,
intercalar, introducir, hacer parte, figurar entre otros, pertenecer conjuntamente con
otro. Significados todos ellos referidos a algo o alguien insertado entre otras cosas 0
personas. Esta definicién no reconoce que el ser incluido requiera ser igual o semejante
a los demas (Adiron 2005).

La inclusién es el principio rector que guia las acciones encaminadas a que todas
las personas formen parte real de la sociedad y se sientan miembros de la comunidad
(Gorbena et al, 2002). Para ello, toda la comunidad tiene la responsabilidad de generar
actitudes, politicas, acciones y practicas que fomenten la plena aceptacién, el acceso y la

participacion de toda la ciudadania en todos los &mbitos del sistema social.

Para Cuenca (2005), la inclusion es una actitud relacionada con un sistema de
valores y creencias, y no un conjunto de acciones. Asume que la convivencia y el
aprendizaje en los grupos con diferencias es la mejor forma de beneficiar a todos y a
cada uno. Afirma que los valores que conlleva la inclusion son: aceptacion, pertenencia,
relaciones personales, interdependencia y consideracién de todos los agentes implicados

como comunidad, familias, profesionales.
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Pero, también implica identificar y superar las barreras que faciliten el acceso de
las personas con discapacidad a todos los entornos. Por lo que habré que crear y disefiar
entornos capaces de ser compartidos y vividos por todos, independientemente de las
capacidades de las personas. Porgue la inclusién ademas de ser social, lo ha de ser fisica

y comunicativa para lograr una plena participacion.

Del articulo de Madariaga (2009) se desprende que una oferta de ocio para
todos/as implica que (p.p.17-18):
- Se construyan modelos de servicios de ocio estructurado de forma que respondan a las
necesidades de cada participante.
- Se enfatice el sentido de comunidad para que todas las personas desarrollen el
sentimiento de pertenencia.
- Se fomenten las relaciones personalizadas en el ambito del ocio para crear
oportunidades de comunicacion y relacion.
- Todas las personas utilicen los mismos equipamientos, servicios y programas de ocio
disponibles en su comunidad.
- Se utilicen todos los recursos de ocio disponibles para todos los ciudadanos.
- Se proporcione apoyo social en ocio a todas las personas y no sélo a los colectivos con

necesidades especiales.

1.5. CONCLUSIONES

Tras la lectura de los autores referenciados, me atrevo a decir que comparto la
idea de la necesidad de la educaciéon del ocio, en el sentido de que éste no trata
meramente de cubrir de cualquier manera mi tiempo libre o liberarme de mi
aburrimiento, sino de ejercitarlo de forma libre y responsable, con el fin Gltimo de lograr
una satisfaccion y placer durante el mismo. Y cuando hablo de pedagogia del ocio, no
me refiero a que se ensefie como divertirse o ejercer las distintas actividades. Hablo de
gue se transmitan los conocimientos y valores que subyacen dentro del mismo: libertad,
autonomia, autodeterminacion, el papel del otro, nuestras vivencias. De forma que el
sujeto viva el ocio desde la responsabilidad personal y el conocimiento, pudiendo
reflexionar y plantearse su actitud frente al mismo. Asi si serd posible que a través de
éste se puedan potenciar habilidades y conocimientos, desarrollar actitudes y conductas,

asi como satisfacer necesidades.
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Quiero sefalar, que si el ocio es tan decisivo para la vida de las personas,
deberia ser un tema de especial interés en la atencion educativa. Es mas, yo le afadiria
dos valores éticos propuestos por Cuenca: el respeto al otro y la sostenibilidad del
planeta. Defiendo, un ocio mas solidario e inclusivo, pues pienso que el ocio actual esta

manipulado e impregnado de consumismo.

Creo que estamos ante una nueva forma de ver la realidad. Hemos dejado atrés
la idea del otro como alguien diferente para partir de que todos somos iguales, y por
tanto tenemos los mismos derechos. La participacion tiene que ser la misma, en los
mismos proyectos, en los mismos servicios de ocio, en los mismos espacios, con las
mismas personas, es decir sin distincion entre discapacidad o no. Lo dificil es como
ensefiar a la sociedad a comprender y aceptar la diferencia, cdmo lograr ese compromiso
social que lleve al cambio real. Que no se quede en bonitas palabras impresas en los

libros.

Aunque comparto con autores como Madariaga (2011) que las personas con
discapacidad han pasado de estar excluidas en experiencias de ocio a ser reconocidas
como personas con “parecidas” necesidades e intereses al resto de los miembros de una
comunidad, creo que en la realidad del dia a dia no se cumple. Como ejemplo claro, el
problema suscitado hace poco en nuestra ciudad, cuando un hotel se ha negado a acoger

a personas con sindrome de Down, alegando no tener plazas libres.

Adaptar los espacios, implica la mayoria de las veces, cumplir con normas y
leyes desarrolladas para este fin. Pero adaptar la realidad a las necesidades de cada
persona Yy adecuar la oferta de ocio a los usuarios teniendo en cuenta su diversidad, es
un logro a largo plazo. Pues requiere el respeto y el reconocimiento de la diferencia,

desde la igualdad, y creo falta mucha conciencia social al respecto.
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CAPITULO 2°. - EL OCIO

“El ocio surge, cuando se realizan las actividades satisfactorias y gratificantes que
posibilita el tiempo liberado, de forma libre, decididas por uno mismo y gestionadas

autonomamente (Cuenca, 1995, 2000b).”

En una sociedad democrética y socialmente avanzada como en la que vivimos,
el ocio es un derecho humano fundamental al que debe tener acceso toda la ciudadania
sin discriminacion, al igual que antes menciondbamos lo era la educacion, o lo puede
ser el trabajo o la salud. Por ello el articulo 43 de nuestra Constitucion reconoce la
obligacion de los poderes publicos a facilitar la adecuada utilizacién del ocio. Quiere
esto decir, que les corresponde a éstos dotar de los instrumentos necesarios para cumplir
con este mandato, es decir de instalaciones, actividades, recursos, etc, que faciliten el
disfrute de este derecho a toda la ciudadania, sin exclusion. Este derecho basico ha sido
igualmente propugnado por la Asociacion Mundial de Ocio y Recreacion en “la Carta
Internacional para la Educaciéon del Ocio” (1993) y en la Carta sobre el Ocio (1981,
articulo 1°).

El ocio supone una experiencia personal que ha de ser vivida positivamente y de
manera satisfactoria, creativa y digna, de forma que nos haga crecer y desarrollarnos

como personas. Todo ello de forma libre.

Se trata pues, de una experiencia humana integral, en cuanto que esta ligada a las
emociones y a las relaciones personales, al compartir espacios y tiempos con personas
que interaccionamos. Pero a su vez es una vivencia subjetiva, al conectar con cuestiones
personales, como intereses, necesidades, deseos, aficiones y gustos. Para Aguila
(2007), el ocio es la dimensién menos sujeta a restricciones sociales, donde se puede
ejercer y sentir en mayor medida la libertad personal, donde se pueden expresar las
emociones y los sentimientos, sin la desaprobacion publica, y en la que encontramos las

mayores satisfacciones, placer y diversion.

Los elementos considerados objetivos del ocio son el tiempo y la actividad.
Segun el Diccionario de la Real Academia Espafiola (1992), ocio es el tiempo libre,
fuera de las obligaciones y ocupaciones habituales. Aun hoy son muchas las personas

que consideran el ocio como un sinonimo de tiempo libre, concepcion propia de la
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modernidad. Asi autores como Geté (1987) opinan que el ocio es el tiempo libre que
queda una vez abandonadas las tareas laborales, e incluye ademas de un tiempo
dedicado al ocio, el ocupado en cubrir las necesidades basicas y afrontar obligaciones
no profesionales. Pero para otros autores, el tiempo libre sobrepasa la relacion ocio/
trabajo-obligacion, entre ellos Munne (1980), para el que, el tiempo libre es un tiempo
de libertad para la libertad, proponiendo como tiempo libre “aquel modo de darse el
tiempo personal que es sentido como libre al dedicarlo a actividades autocondicionadas
de descanso, recreacion y creacion para compensarse, Y, en ultimo término, afirmarse la

personalidad individual y socialmente” (p.135).

Segun Cuenca (2005), no es indiferente lo que las personas hagan con su tiempo
libre, pues la manera de emplearlo es algo que repercute en el individuo v,
consecuentemente, en la comunidad. Luego unidos al comportamiento responsable
estan el respeto y la sostenibilidad. Aboga por una ética que tiene en cuenta al otro y la

sostenibilidad del planeta.

En cuanto a la actividad no es mas que la expresion visible del ocio y no
fundamenta su significado. Para Puig y Trilla (1996), la importancia de las actividades
no radica tanto en ser el vehiculo del ocio, sino en su significacion para la persona, en

su posible utilidad para la formacidn personal y el desarrollo social.

Asi pues, para que podamos hablar de ocio se tienen que conjugar tres
elementos: tiempo, actividad y actitud. San Martin (1997) va mas alla al incorporar el
espacio, asi afirma que el ocio supone la realizacion de una actividad en un tiempo y
espacio determinado, asi como un proceso psicologico que implica motivacion, libertad
y satisfaccion, promocionando la autodeterminacion y fortaleciendo la toma de

decisiones, de forma que cada persona tendra su propia definicion de ocio.

Algunos autores, (V. Cuenca, 2000) distinguen una doble direccionalidad en el
ocio que, en funcion de sus caracteristicas, se puede considerar generadora de unos
elementos tanto positivos como negativos. La direccionalidad positiva del ocio sera
aquella que nos ofrece una vivencia satisfactoria y gratificante de su realizacion. En
cuanto a la direccionalidad negativa del ocio, se pone de manifiesto en la experiencia de
determinadas actividades que no generan unos beneficios para quien las realiza, sino
todo lo contrario, pudiendo incluso llegar a ser alienantes, o incluso nocivas como el

caso de las ludopatias. O bien podemos incluso hablar de ocio ausente cuando la
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persona no desea 0 no puede realizar una serie de actividades en su tiempo libre que le
produzcan satisfaccion y placer, mejorando su desarrollo personal en relacion consigo
misma y con los demas. Lo dificil es como determinar la direccionalidad del ocio.
Algunas situaciones son claras por las consecuencias sociales o personales (ej:
ludopatia), pero en la medida en que la persona elige realizarla, es también responsable
de las consecuencias. Solo ella, podra decir si la experiencia ha sido positiva o negativa.

2.1. BENEFICIOS DEL OCIO

La experiencia de ocio puede contribuir a una mejora de la calidad de vida y
bienestar de las personas, tanto a nivel comunitario como personal, ya que esta ligado a
la satisfaccion y a las emociones. San Martin (1997) resume los efectos positivos que el
ocio puede tener sobre la calidad de vida, esto es, beneficios sobre el humor, la
felicidad, la salud mental y la salud fisica. Segun Godbey (2000), para que el ocio sea
saludable debe ser activo, relacional, con significado vital para el practicante, el cual se
entrega a su préctica sin llegar a la adiccién y le ayuda a afrontar la vida con optimismo

y buen humor.

En el modelo de Schalock y Verdugo (2002), podemos encontrar diferentes

dimensiones que inciden en la mejora de la calidad de vida.

CUADRO N°1: Modelo de Calidad de Vida

DIMENSIONES INDICADORES

1. Bienestar fisico Salud, Actividades cde la vida diaria,
atencion sanitaria, ocio

2. Bienestar emocional Satisfaccion, autoconcepto, ausencia de
estrés

3. Relaciones interpersonales Interacciones, relaciones, apoyos

4. Inclusion Social Integracicon y participacién en la
comunidad, roles comunitarios, apoyos
sociales

S. Desarrollo personal Educacion, competencia personal,
desempefio

6. Bienestar material Estatus econémico, empleo, vivienda

7. Autodeterminacion Autonomia/control personal,

metas/valores personales, elecciones
8. Derechos Derechos Humanos, derechos legales

Fuente: Schalock y Verdugo (2002) (p.p.35).
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De este modo, Shalock y Verdugo (2002), entienden que el ocio es un buen
escenario para propiciar las relaciones interpersonales, a la vez que el desarrollo de
actividades en entornos comunitarios, favorece la integracion y participacion social.
Asimismo, potencia la autodeterminacion y el desarrollo personal, a la vez que se
identifica como un derecho humano. Ademas, que el desarrollo de actividades como
pueden ser las deportivas, lidicas, o realizadas en la naturaleza, entre otras, ademas de

proteger la salud, repercute en nuestro bienestar fisico.

Desde el punto de vista de la integracion, el trabajo de Salvador, Madariaga y
otros (2006) recoge los posibles beneficios de experiencias en grupos de personas con

discapacidad y sin ella.

CUADRO N° 2: Beneficios de las experiencias de integracién en personas con

discapacidad y sin ella.

EXPERIENCIAS DE INTEGRACION EN
ACTIVIDADES

BENEFICIOS

EN NINOS/AS CON DISCAPACIDAD

Identidad personal mas positiva

. . . Mayor ajuste personal
Actividades de ocio variadas en grupo

Aumento de las destrezas sociales

Mejora en el autoconcepto y conducta mas adaptativa

o " o . Aumento de las interacciones sociales
Actividades programas para nifios con y sin discapacidad

Mejora general en las destrezas

EN TODOS LOS PARTICIPANTES: NINOS/AS CON Y SIN DISCAPACIDAD

Juegos cooperativos Aumenta la autoestima y la aceptacidon entre todos

o : _ Fomenta la creacion y el posterior mantenimiento de la
Actividades de ocio compartidas .
amistad

Fuente: Tabla adaptada. Extraido del documento “Evaluacion de los planes para las personas con discapacidad como sistema
de proteccion social. Analisis y propuesta de mejora en el ambito de la inclusion de ocio”. Salvador, Madariaga y Otros (2006, p.
29)

En el cuadro anterior se observa como el desarrollo de actividades de ocio entre
personas con discapacidad, favorecen la identidad personal y la autoestima, asi como las
destrezas sociales y la conducta, pero cambian en algo esencial cuando éstas se
programan con personas sin discapacidad y es que aumenta la interaccion entre los
componentes del grupo, tanto en las personas con o sin discapacidad. Como principal
beneficio, en mi opinion, aparece la aceptacion entre todos y muy importante el

mantenimiento de la amistad.
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2.2. DIMENSIONES DEL OCIO

Aguila (2007) recoge la definicion de dimension de San Salvador, como cada
una de las magnitudes de un conjunto que sirven para definir un fendmeno. De forma
que cada magnitud, desde un plano personal y social, es un aspecto del fenémeno del

ocio.

CUADRO N° 3° Dimensiones del ocio:

PROCESOS
DIMENSIONES PERSONALES Y QQ%I—'FX!rDIQDCI,EL\Ss
SOCIALES
Desarrollo personal Artes, Hobbies
Creativa Autoafirmgcién Turismo alternativo
Introspeccion Nuevos deportes
Reflexion Deportes de aventura
(0] Juego
C Descanso Préctica cultural
1 Ludica Diversion Turismo tradicional
(0] Practica deportiva
Paseos y tertulia
Autoafirmacion colectiva | Fiesta, folklore, patrimonio
A Heterodescubrimiento Turismo cultural
] Festiva Apertura a los demas Deporte espectaculo
T Socializacién Eventos
(@) Ruptura de cotidianidad Parque tematicos
T Sentido de pertenencia Parque de atracciones
E Recreacion al aire libre
L Ambiental- Vinculacién al espacio Turismo urbano y rural
| Ecol6ai Capacidad de admiracion | Arte en la calle
C cologica Contemplacion Ecoturismo
@) Deporte al aire libre
Ocio comunitario
. . Animacion sociocultural
Vivencia del otro . o .
S L - Animacion turistica
Solidaria Participacion asociativa - -
. Turismo social
Gratuidad e
Asociacionismo
Educacion del tiempo libre
Industrias culturales
Sector del turismo
(0] Bienestar Deporte profesional
C Utilidad Establecimientos recreativos
| Productiva Profesionalizacion Actividades del juego y apuestas
(@) Servicios ocio-salud
Bienes de equipo y consumo
Consuntiva Consum(_)_ _ Compr_a de productos, bienes y_servicios turisticos,
Mercantilizacion deportivos, culturales y recreativos
E L Ocio preventivo
X Preventiva Precauc_l on Educacion para la salud
Prevencion -
(0] Programas preventives
g p
T . Recuperacion Ocio terapéutico
E ISR Calidad de vida QOcio y salud
II_ Alienante Enajenacion Cualquier actividad
C Ausente gk;tsjirnrtl?r:éesnto Inactividad
o Nociva Practicas abusivas Ociopatias
Dependencias exdgenas Ludopatias

Fuente: R. San Salvador del Valle (2000, p.p. 60-61)
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En el cuadro anterior aparecen de forma sintética todas las dimensiones tanto las
del ocio autotélico (fin en si mismo), como las del ocio exotélico (el ocio como medio,
es decir, con una finalidad predeterminada). Podemos observar dos grandes bloques. El
primero viene referido al ocio autotélico, el cual seria el objeto de la educacion del
ocio. No tendria una finalidad utilitaria, es desinteresado desde el punto de vista
econdmico, y se manifiesta en cualquiera de sus dimensiones: creativa, ludica, festiva,

ambiental-ecoldgica y solidaria.

La dimension ladica es aquella que nos conduce a unas vivencias desenfadadas.
Se refiere al modo en que una comunidad vive y asume la diversion y el juego. La
dimension festiva plantea la vivencia de un aspecto clave en toda sociedad como es la
fiesta, entendida como una manifestacion extraordinaria de ocio. Es un ocio mas
compartido y social que el anterior. A la dimension creativa le corresponde la vivencia
formativa y cultural. Al estar mas relacionada con la cultura de las personas y los
grupos, esta mas unida al proceso educativo. En cuanto a la dimension ambiental-
ecoldgica esta principalmente relacionada con el entorno fisico/urbano de la comunidad
asi como con la naturaleza, lo cual no quiere decir, que cualquier actividad que se
realice en estos espacios tenga esta dimension. Viene referida al cuidado del entorno
natural y la conciencia ecoldgica, asi como la sensibilidad ciudadana ante los impactos
de las actividades de ocio. Y la dimension solidaria, nos conduce a un ocio entendido

como vivencia social y altruista, cuya satisfaccion es la ayuda desinteresada del otro.

Todas ellas se caracterizan por la libertad como eje fundamental, y por entender
el ocio no como una simple actividad, sino como una actitud ante la accion, determinada
por la voluntariedad, la posibilidad de eleccion, y vivenciada como altamente
placentera. El segundo bloque, se refiere al ocio exotélico. Se puede considerar como la
préactica del ocio en cuanto medio para conseguir otra meta, y no como un fin en si
mismo. La dimension mas clara de este tipo de ocio, seria la dimensién productiva, en
la que se reconoce el valor del ocio como parte del sistema econdémico de nuestra

sociedad, al transformarse éste en productos y servicios para consumir.

Al igual que afirma Aguila (2007), creo que no es facil determinar que el
ejercicio del ocio sea autotélico, 0 que sirva como medio a otros intereses. Si bien es
cierto que cada experiencia de ocio es Unica, también lo es, que pueda estar impregnada
de varias dimensiones, dependiendo de la actitud de la persona y de la orientacién de su

practica. Asi el ocio puede ser creativo y ecologico a la vez, pero también puede ser
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consuntivo, por lo que ademas de ser un ocio libremente elegido y placentero, tiene

otros intereses como puede ser el consumo o incluso el terapéutico.

No obstante, pienso que s6lo podemos hablar de verdadero ocio cuando es
autotélico, pues es el unico en el que partiendo de una determinada actitud ante el
objeto, se dan los tres pilares esenciales: percepcion de eleccion libre, autotelismo y

sensacion gratificante.

2.3 LOS AMBITOS DEL OCIO

Para Guirao y Vega, entre otros autores, las grandes manifestaciones del ocio en
nuestra sociedad son la cultura, el turismo, el deporte y la recreacion. Estamos en la era
de la informacion y de las nuevas tecnologias, las cuales se han incorporado a nuestras
vidas. Y esto ha supuesto que el ocio cultural se haya desarrollado aceleradamente en
los ultimos afios, a la vez que se multiplican las ofertas: canales de television,

ordenadores, musica, juegos virtuales, libros, revistas, cine.

Respecto al turismo hay que decir que es otra forma de ocio que se ha
expansionado enormemente en los ultimos afios, hasta el punto de tratarse de un sector

clave de la economia.

En cuanto al deporte, he de decir que se ha incorporado a los intereses generales
de la poblacion. Los nuevos deportes conllevan una flexibilidad organizativa, del
producto deportivo y de la gama deportiva, lo cual permite multiples modalidades
dentro de un mismo deporte, a la vez que se recuperan viejas tradiciones fisico-

deportivas.

Y por ultimo decir que las actividades de recreacion toman una variedad de
formas dependiendo de las actitudes e intereses particulares del individuo. Unos
preferirén disfrutar de una buena pesca, otros de cantar, ir a un concierto, etc. El interés

variara segun la edad, habilidad, capacidad y deseos del individuo entre otros factores.
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2.4. AMBIVALENCIAS DEL OCIO EN LA POSTMODERNIDAD

Todas las sociedades han conocido el tiempo libre, aunque con significaciones
bien distintas en funcién tanto de su momento histérico, como de la moralidad y la
legislacion vigente. La significacion del ocio no se ha mantenido siempre en las mismas
coordenadas, el ocio ha sido definido, en general, de tres formas diferentes a lo largo de
la historia: primero como una actividad concreta y especifica, segundo como el tiempo
que sobra después de trabajar y actualmente se conceptualiza como una experiencia

subjetiva, ademas de ser un fendmeno social de gran relevancia.

El siglo XX implicd un gran cambio, se redujeron las jornadas laborales con el
consiguiente aumento de tiempo libre, a la vez que supuso la democratizacion de los
espacios dedicados al ocio, apareciendo en nuestra sociedad una cultura basada en el
consumismo, donde la clase media, se convierte en la principal consumidora. Segln
Cuenca (2000b), se trata de un ocio basado en la disponibilidad de tiempo libre, en las
numerosas oportunidades para realizar las mas variadas actividades y en un elevado

nivel de consumo.

Para Aguila (2007), el ocio contemporaneo, postmoderno en su significado
cultural, mantiene muchos de los fundamentos de la era moderna. Segun él “La
postmodernidad, no supone el fin de la modernidad, sino un giro en la trayectoria social,
especialmente, en el sistema cultural. De forma que el ocio posmoderno, no supone una
ruptura radical, sino un cambio en la orientacion y los significados del fendmeno,

perseverando muchas de sus condiciones”, (p.33).

Aguila (2007) apunta una realidad que comparto y es que el ocio se ha
convertido en uno de los elementos mas deseados en nuestras sociedades y con una
creciente importancia en todos los ambitos sociales. De forma que no se concibe una
sociedad postmoderna sin ocio. Ha adquirido tal valor no sélo por el hecho de
considerarse un derecho social sino porque ha pasado a convertirse en una experiencia
subjetiva, supeditada a la percepcion individual, en la que las personas buscan poder

disfrutar de una experiencia donde puedan autorrealizarse, disfrutar y evadirse.

Para ello las personas trabajan y buscan recursos que les pueda permitir

disfrutar del ocio. El ocio se incorpora a nuestra vida cotidiana, a nuestro estilo de vida,
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a nuestra forma particular de vivir que, si bien es aprendida en sociedad, también es

imagen de nuestra individualidad (Aguila, 2005).

Del ocio postmoderno podemos decir que es inclasificable. Es tan diverso como
son las personas: juegos, deportes, fiestas, actividades culturales, viajes, lecturas, tv,
musica, nuevas tecnologias. Dentro de esta eleccion supuestamente libre, predominan
numerosos intereses econdmicos y politicos, que sirven para el enriquecimiento de

empresas Y el control social por parte de los politicos (Aguila, 2005).

También hay que sefialar que el ocio, que deberia considerarse un vehiculo de
democratizacion, en cuanto que facilita su disfrute a una extensa poblacion, al
convertirse en un bien de consumo de masas, no ha logrado favorecer la equidad, ya que
una parte de la ciudadania ha quedado excluida. Las practicas de ocio reproducen no
solo las diferencias de clase, sino discriminaciones por motivo de género, etnia, 0

discapacidad.

Otra de las realidades del ocio postmoderno a tener en cuenta es lo que se
denomina “el ocio de la sociedad apresurada” (Setien Santamaria), provocado por el
hecho de que la vida cotidiana cada vez se hace mas compleja, dobles jornadas,
necesidad de formacion continua, acelerado tren de vida. Todas estas circunstancias
restan momentos al tiempo liberado para ocio personal, pero a pesar de ello, no
queremos renunciar al mismo, por lo que lo realizamos a costa de uno de sus rasgos
esenciales como es la satisfaccién y empieza a aparecer una especie de ocio hiperactivo.
De este ocio se dice que es activo, consumista y evasivo, cuando la persona no tiene
responsabilidades familiares, y es domestico (TV. y ocio familiar) cuando si se tienen

responsabilidades.

2.5. CONCLUSIONES

Antes de iniciar este trabajo, habria definido el ocio como aquellas actividades
que me evaden del tedio y me llevan a satisfacer una necesidad que me provoca mi
tiempo libre, pero también seria el deseo de realizar actividades con las que otras
personas disfrutan, o algo de lo que yo quiero gozar porque espero pasarlo bien
realizandolo. Puntualizar que actividades de ocio a las que se me ha educado desde
pequeiio como el deporte, television, leer, ni siquiera las hubiera identificado como

ocio. Las hubiera clasificado como otros quehaceres propios de mi dia a dia. Como se
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desprende de mi valoracién personal el ocio soélo significaria realizar o consumir
actividades, para nada hubiese reparado en que lo componen dos elementos mas como

son el tiempo y, sobretodo, la actitud con la que me enfrento a él.

Ahora comprendo los beneficios que tiene el ejercicio del ocio como fin mismo,
es decir, cuando proporciona una sensacion gratificante y es elegido libremente. Aunque
creo que en la sociedad actual, pocas serdn las veces que encontremos experiencias de
ocio exclusivamente autotélicas, que no aparezcan impregnadas de alguna otra
dimensién exotélica, principalmente la productiva o consuntiva. En el caso que nos
ocupa, seguramente aparecera principalmente, impregnada de la dimension preventiva o
terapéutica. También quiero apuntar que creo, esta libertad estd afectada por distintas

manipulaciones de las que muchas veces no somos ni siquiera conscientes.

En cuanto a mi postura sobre el uso del término “ocio” o “tiempo libre”, en todo
mi T.F.M. utilizaré sélo el término ocio, en cuanto que entiendo que el ocio se
desarrolla dentro del tiempo libre que nos queda después del trabajo/estudio y todas
aquellas obligaciones que la cotidianeidad y el propio sujeto o la sociedad va
imponiendo. Parto de que para poder desarrollar una actividad de ocio primero he de
disponer de un tiempo “liberado”, es decir no ocupado, ya sea por el trabajo, estudio u
otra obligacion. Y que durante ese tiempo, de forma libre y autbnoma, puedo decidir
libremente si quiero desarrollar una actividad, de la que espero obtener satisfaccion
personal. Porque a mi parecer, no todo el tiempo libre ha de ser ocupado por el ocio.
Reclamo la posibilidad de la no-actividad u ociosidad, como queramos llamarla,
siempre que ésta sea decidida libremente. Se puede simplemente no hacer nada, de lo

contrario el propio ocio nos esclavizaria.

En este punto haré una pequefia reflexién personal, y que conecta con el capitulo
anterior, referente a la importancia que tiene la educacion del ocio en cuanto que nos
pueda ayudar a entender la dimension de éste, sus posibilidades y beneficios. Pongo por
ejemplo, que si no se nos ha formado previamente para una profesion no la podremos
ejercer satisfactoriamente, pues igualmente, si no se nos ha educado para el ocio, no
podremos elegir libremente qué ocio quiero disfrutar y por tanto sera mas facil que
seamos manipulados, desapareciendo un factor basico como es la libertad y quizés
incluso no disfrutemos como debiéramos de ella, careciendo pues de sus dos elementos

basicos.
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CAPITULO 3°. - LA DISCAPACIDAD

“La discapacidad no esta en las personas faltas de una parte de
su cuerpo, esta en la mente de muchas que se dicen sanas”
Marithe Lozano.

En este tercer capitulo me centraré en la discapacidad como fendmeno social, y
trataré de mostrar su complejidad debido a su caracter multidimensional. Para poder
comprenderlo, creo necesario partir clarificando su concepto y los distintos términos

que se utilizan para su definicion.

3.1 DEFINICION Y TERMINOLOGIA

Existen diferentes definiciones de discapacidad, segun el articulo 1.2. de la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
2006, se puede definir como aqguella condicién bajo la cual ciertas personas presentan
limitaciones fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva en la

sociedad, y en igualdad de condiciones con las demas.

La discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las
limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Se entienden aquellas
como problemas que afectan a una estructura o funcién corporal. Las limitaciones de la
actividad son las dificultades para ejecutar acciones o tareas y las restricciones de la
participacion son los problemas para participar en situaciones vitales. La discapacidad,
supone pues, una interaccion entre las caracteristicas del organismo humano
(condiciones de salud y factores personales) y las caracteristicas de la sociedad en la

que vive (Clasificacion internacional del funcionamiento, la discapacidad y la salud).

A causa de la relacibn mencionada anteriormente, los distintos ambientes
pueden tener efectos distintos en un individuo u otro segun sus diferencias. Un entorno
con barreras, o sin facilitadores, restringira el desempefio/realizacion del individuo;

mientras que otros entornos que sean mas facilitadores pueden incrementarlo. Por tanto
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la sociedad puede dificultar el desempefio/realizacion de un individuo tanto porque cree
barreras o porque no proporcione elementos facilitadores.

Respecto a la terminologia referida a este colectivo para evitar etiquetar a quien
padece la discapacidad, que puede ser una nueva forma de discriminacion, es preferible
usar formas como, personas con discapacidad, personas invidentes, personas con
sordera, personas con movilidad reducida y otras por el estilo. Siempre anteponiendo la
palabra "personas" como si de un prefijo se tratase, a fin de hacer hincapié en
sus derechos como seres humanosy, por tanto, a ser tratados como a cualquier otra

persona.

Como he comentado al inicio de este capitulo la Convencién Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada por la ONU en 2006, define
de manera genérica a quien padece de una o mas discapacidades como persona con
discapacidad. No obstante hay otros términos que se utilizan para definir las personas
con discapacidad. Uno de ellos es el de “dependencia funcional”, en cuanto que
entiende la dependencia como un estado en el cual se encuentran las personas que, por
razones ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual,
tienen necesidad de asistencia o ayuda importante a fin de llevar a cabo los actos
corrientes de la vida cotidiana. Otra nomenclatura es “personas con 0 Sin
impedimentos”, propuesto por el colectivo del Foro de Vida; y por altimo, actualmente
se empieza a hablar de “diversidad funcional”, nominaciobn que propone una

terminologia no negativa, ni rehabilitadora.

De todos éstos, los dos términos que mas se han utilizado para hacer referencia a
este colectivo son el de personas con discapacidad y personas con diversidad funcional.
Hay posiciones diversas alrededor de la correcta utilizacion de uno u otro, siendo éste

un debate abierto en la actualidad.

Respecto del concepto Diversidad Funcional, hay que decir que Ferreira (2008),
reivindica esta nueva denominacion, ya que con ella se pretende romper los esquemas
heredados, asi como el no ser nunca mas nombrados en negativo. Defiende que, como
todo colectivo que histéricamente ha emprendido la lucha por el reconocimiento de sus
derechos y su liberacion de las opresiones de las que son objeto, quieren entenderse y
asumirse en positivo. Por eso, el concepto que han propuesto, en sustitucion del de

discapacidad, es el de diversidad funcional. No son personas menos validas ni menos
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capaces; sus valias y capacidades serian perfectamente reconocibles si el entorno en el
que viven les facilitara los medios adecuados para desarrollarlas; quieren entenderse
como un colectivo que puede «funcionar», de manera perfectamente valida y capaz,
solo que de un modo distinto, al que nos han inculcado que es el habitual. Forman parte
de la gran diversidad que caracteriza a la existencia humana. Son distintos, ni mejores ni
peores, que las personas sin discapacidad. Y con la ayuda y medios adecuados, pueden

Ilevar a cabo las mismas funciones, sélo que a su modo particular.

Otra de las premisas de las que parte este concepto es que la “normalidad” es
una ficcion estadistica de caracter instrumental mientras que la diversidad, la diferencia,
es un atributo inherente a la propia existencia del ser humano. En este punto quiero
aclarar que a partir de ahora cuando hablo de lo habitual, no me refiero a que sea lo
perfecto o lo mejor, simplemente lo uso en cuanto que abarca a la mayoria. Aunque no
estoy de acuerdo con la comparacion porque se da por hecho que la participacion

deseada es la de la persona sin discapacidad.

No obstante y a pesar de compartir el contenido reivindicativo de esta nueva
denominacion, a lo largo de éste T.F.M. utilizaré el término personas con discapacidad,
aun entendiendo que la expresion diversidad funcional es mas inclusiva. Pero pienso no
responde a la necesidad de evidenciar y hacer visible la problemaética que sufren las
personas de este colectivo en un entorno todavia no sensible a sus necesidades. Por otro
lado, lo utilizaré en coherencia con la definicion oficial vigente en Espafa. Tal defini-
cion incluye a todas las personas con limitaciones importantes para realizar actividades

de la vida diaria antes de la implementacion de ayudas.

3.2 CONCEPTUALIZACION EN LOS DISTINTOS MODELOS
OCCIDENTALES

El concepto discapacidad, ha contado con diferentes maneras de definirlo y
tratarlo segun los momentos histéricos y contextos socio-culturales. Segun Marefio
(2010), existen diferentes modelos occidentales que atienden a la siguiente

clasificacion:

- Modelo individual: El individuo es concebido como un sujeto enfermo a reparar. Su

posibilidad de inclusion social estard supeditada a la rehabilitacion médica. Se enfatiza

la dependencia, la institucionalizacion y la medicalizacion de la politica social. Se trata
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de un problema personal, individual, patolégico, que abstrae el fendmeno de toda
circunstancia socio-cultural. Hay una medicalizacion del fendmeno, quedando
determinado biolégicamente. Sus principales representantes son Philip H.N. Wood vy la
primera Clasificacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalia
de la Organizacion Mundial de la Salud (CIDDM-1, 1980).

- Modelo social: El sujeto se concibe como poseedor de derechos civiles y su inclusion
social vendrd determinada por la desinstitucionalizacion, enfatizdndose la autonomia
personal y la independencia, las politicas de igualdad de oportunidades y el
reconocimiento de los derechos civiles de las personas con deficiencias. Se entiende la
discapacidad como una situacién social creada por los hombres, diferenciandola del
concepto de deficiencia, que alude a una condicion bioldgica, incorporando la
dimensién politica del fendmeno pero no consigue desligarse de la supuesta normalidad
biomédica caracteristica del modelo medicalizado. Sus principales representantes son
Movimiento de Vida Independiente (EEUU 60), Union of Physically Impaired Against
Segregation (UPIAS) y Michael Oliver.

- Modelo bio-psico-social: El anélisis del fenémeno contempla la multidimensionalidad,

esto es, la condicion de salud de una persona y los factores ambientales. Se tienen en
cuenta las fundamentaciones bioldgicas, las motivaciones psicoldgicas y los
condicionamientos sociales que acttan sobre el sujeto. Se enfatiza la rehabilitacion integral
y el entorno accesible y las politicas sanitarias integrales. La posibilidad de inclusion social
estara supeditada al tratamiento de la condicion de salud de las personas (rehabilitacion) y
a la construccion de facilitadores ambientales. Sus principales representantes: segunda
version de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM-2, 2001).

- Modelo de la diversidad: Parte de la consideracion del fendbmeno como una

manifestacion mas de la diversidad de la especie humana. La dignidad constituye una
cualidad inherente a la esencia del ser humano. Su minusvaloracion es responsable de la
discriminacion histérica que padecen. Se concibe al sujeto como persona con derechos
humanos universales y derechos especificos. Personas diferentes, desde el punto de
vista biofisico, que funcionan de manera diferente a la mayoria estadistica de la especie
humana. Minoria discriminada socialmente debido a que no puede realizar las mismas
funciones de igual manera que la mayoria. Pone el énfasis en la autodeterminacion y

en la independencia, asi como en la desinstitucionalizacion y desmedicalizacion de la
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politica social. La posibilidad de inclusion social esta supeditada al reconocimiento de
la diversidad humana y de la dignidad inherente a todas las personas. Sus principales
representantes: Foro de Vida Independiente (Espafia-2005), Romarfiach, Lobato y

Palacios.

De estos cuatro modelos, es el bio-psico-social, el que mas se aproxima a la
definicion con la cual he empezado este capitulo, en cuanto que contempla tanto la
salud, como los aspectos ambientales y las motivaciones psicoldgicas. Pero quiero decir
que comparto plenamente el modelo de la diversidad en cuanto a que opino que
histéricamente a las personas con discapacidad, se les discrimina simplemente porque
funcionan de manera diferente a la mayoria, sin tener en cuenta que en vez de
compararlos simplemente habria que partir del hecho de que biofisicamente funcionan
de manera diferente, pero no por ello son inferiores al resto de la sociedad. Simplemente

implica aceptar la diversidad como algo natural a la existencia humana.

3.3. CLASIFICACION

En mayo de 2001, en la Resolucion WHA 54.21 de la 542 Asamblea de la OMS
(Organizacion Mundial de la Salud), se aprobd la nueva version de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, la discapacidad y la salud (CIF). Segin esta
clasificacion toda discapacidad tiene su origen en una o varias deficiencias funcionales
0 estructurales de algin drgano corporal, y en este sentido, se considera como
deficiencia cualquier anomalia de un 6rgano o de una funcidn propia del mismo como
resultado discapacitante. Atendiendo a la CIF, se puede identificar numerosas clases de
deficiencias asociadas a las distintas capacidades. Estas se agrupan en las categorias

fisica, mental y sensorial.

Mencionar la actual Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades
y Minusvalias de la OMS (CIDDM-2), que contempla una visién integradora al
distinguir tres niveles en las consecuencias derivadas de la discapacidad: el bio-

psicoldgico, el personal y el social.

Por su parte la Convencion Internacional sobre los Derechos de las personas con

Discapacidad, distinguira entre deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales.
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La discapacidad fisica, cuenta con las alteraciones mas frecuentes, las cuales son
secuelas de poliomielitis, lesion medular y amputaciones. Por otro lado nos
encontramos con las discapacidades sensoriales, que comprenden al grupo de personas
con deficiencias visuales, o con problemas en la comunicacion y el lenguaje. Existe un
tercer grupo a la hora de la clasificacion que son las personas con discapacidad psiquica,
son aquellas que presentan trastornos en el comportamiento adaptativo, sufren
alteraciones neuroldgicas y trastornos cerebrales. Y por Gltimo, podriamos hablar de
discapacitados intelectuales o mentales, se caracterizan por una disminucion de las
funciones mentales superiores (inteligencia, lenguaje, aprendizaje, entre otros), asi
como de las funciones motoras. Esta discapacidad abarca toda una serie de
enfermedades y trastornos, dentro de los cuales se encuentra, el retraso mental, el

Sindrome Down y la paralisis cerebral.

3.4. LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL

El término Discapacidad Intelectual, (en adelante D.l.), no ha sido definido
como tal. Para la Confederacion Espafiola de Federaciones y Asociaciones de Personas
con Discapacidad Intelectual (FEAPS) en la actualidad, el concepto mas empleado es el
que propone la Asociacion Americana de Discapacidad Intelectual y de Desarrollo
(AAIDD), en su manual de 1992. Este concepto se basa en las limitaciones
substanciales en el desenvolvimiento corriente. La D.l., se caracteriza por un
funcionamiento intelectual inferior a la media, que coexiste junto a limitaciones en dos
0 mas de las siguientes areas de habilidades de adaptacidén: comunicacion, cuidado
propio, vida en el hogar, habilidades sociales, uso de la comunidad, autodireccion, salud
y seguridad, contenidos escolares funcionales, ocio y trabajo. Esta misma asociacion en
2002, definié nuevamente el concepto para seguir hablando de “retraso mental” como
una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en habilidades préacticas,
sociales y conceptuales. Esta discapacidad comienza antes de los 18 afios (Luckasson y
cols., 2002)

Segun FEAPS, el funcionamiento intelectual hace referencia a un nivel de
inteligencia inferior a la media y la concepcion de inteligencia que se maneja a este

respecto es la propuesta por Gardner. Es decir, el coeficiente de inteligencia, debe estar
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por debajo de 70 y producir problemas adaptativos para que podamos hablar de

discapacidad intelectual.

Las habilidades adaptativas hacen referencia a la eficacia de las personas para
adaptarse y satisfacer las exigencias de su medio. Estas habilidades deben ser relevantes
para la edad de que se trate, de tal modo que su ausencia suponga un obstaculo. Lo mas
habitual es que una discapacidad intelectual significativa se detecte en edades

tempranas.

En cuanto a las conductas adaptativas, implican el conjunto de habilidades
conceptuales, sociales y précticas aprendidas por la persona para funcionar en su vida
diaria. No basta un funcionamiento intelectual significativamente bajo: también ha de
sustentarse una conducta adaptativa significativamente baja. Para tal fin existen
instrumentos estandarizados como ICAP, CALS y ALSC.

3.5 ALGUNOS DATOS ESTADISTICOS

Seglin datos extraidos del Estudio “Discapacidad e Inclusion Social” (2012,
p.27), en la dltima Encuesta sobre Discapacidades de 2008, habia en Espafia 3,8
millones de personas con alguna limitacién, lo que supone una tasa de prevalencia del

8,34% respecto a la poblacion total del pais.

Al comparar estas cifras con las de la anterior encuesta del INE, aplicada diez
afios antes (1999), observamos que las personas con discapacidad son ahora 320.000
mas en numeros absolutos, pero la tasa de prevalencia se ha reducido méas de medio
punto, pasando de 8,99 a 8,34%, lo que se debe al incremento en casi siete millones de
la poblacion residente en Esparia entre dichos afios (mas del 75% inmigrantes venidos
de otros paises, con una media de edad sensiblemente méas baja y menos discapacidades
que la poblacion nativa). (Ver Anexo 1)

A los autores les es dificil afirmar, si la disminucion de personas con
discapacidad en términos relativos entre 1999 y 2008 responde a una evolucion real o,
mas bien, a cambios introducidos en la definicién de algunas discapacidades y quiza en

la aplicacion de los cuestionarios.

En cuanto al tipo de discapacidad prevalece la provocada por falta de movilidad,

siendo superior en las mujeres. (Ver Anexo II).
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La edad es el factor que mas determina la frecuencia de discapacidades, ya que
estas limitaciones aumentan mucho en las Ultimas etapas de la vida. Casi dos tercios del
colectivo (exactamente el 57,9%, 2,2 millones de personas) se sitlan en edad de
jubilacién, mientras que una proporcién muy pequefia (3,6%, 139.000 personas), en la
infancia y adolescencia. El resto, algo méas de una tercera parte (38,5%, 1,5 millones de

personas), es poblacién en edad laboral. (Ver Anexo I11)

En la etapa infantil, los hombres se ven afectados en una proporcion muy
superior a las mujeres (exactamente un 43% mas hasta los cinco afios, y un 74% mas
entre los seis y los 15). La mayor prevalencia masculina se reduce poco a poco hasta los
44 anos, y las tornas se invierten en el ultimo trecho de la vida laboral, en que las
mujeres presentan una tasa cada vez mas elevada que los hombres (un 24% mas entre

45-54 afios y un 34% maés entre los 55 y 64, aumentando a los 65). (Ver Anexo Il1)

3.6. CONCLUSIONES

Concluiré este apartado diciendo que la nueva conceptualizacion del término
discapacidad ha avanzado al resaltar el valor de la persona en interaccion con el medio,
dejando atrds modelos en los que los individuos eran concebidos como meros enfermos,
carentes de derechos civiles. Pero ain queda mucho por hacer. Si no se logra
concienciar a la ciudadania en la responsabilidad personal que todos y cada uno de los
miembros de la sociedad tenemos, en la inclusion social, de nada servira desarrollar
facilitadores ambientales que propicien una participacién plena, de las personas con
discapacidad, y digo personas, porque he tomado conciencia de no seguir hablando del
colectivo, en cuanto que ha estado discriminado histéricamente, atreviéndome a afirmar

que incluso hoy subyace dicha desigualdad, a pesar de las leyes y cartas de derechos.

Aunque hay que decir que en la actualidad se observa un gran interés porque las
personas con discapacidad puedan alcanzar mayores cotas de autonomia e
independencia, propugnandose su autodeterminacion como punto de partida y meta de
toda intervencién. Asi la administracion, organismos como el CERMI (Comité Espafiol

de Representantes de Personas con Discapacidad), asociaciones y otros colectivos, no
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solo velan por los intereses de estas personas, sino que luchan por conseguir una

verdadera inclusion y su reconocimiento pleno en la sociedad.

Por altimo comentar que al describir la discapacidad intelectual, me preocupa
que se siga manteniendo un concepto acuiiado en 1992, y que a pesar de haber sido
revisado en 2002, se siga manteniendo la expresion “retraso mental” o hablando de un
funcionamiento intelectual inferior a la media, términos hoy dia, superados. Esto me
lleva a plantearme cada vez méas, que quizas se deberia de acufiar ya, de forma
definitiva, el término diversidad. Para que las personas dejen de ser comparadas con

otras. Simplemente aceptar que existe el otro, lo diverso.
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CAPITULO 4°: SINDROME DE DOWN

“Tengo sindrome de Down, y no soy tan distinto a
ti” Camparia para contar la verdad de las personas

con S.D., Fundacién Sindrome de Down Espafia.

4.1 DATOS GENERALES

Desde un punto de vista medico, el sindrome de Down, (en adelante S.D.), es un
trastorno genético causado por la presencia de una copia extra del cromosoma 21 (o una
parte del mismo), en vez de los dos habituales, por ello se denomina
también trisomia del par 21. Se caracteriza por la presencia de un grado variable
de discapacidad cognitivay unos rasgos fisicos peculiares que le dan un aspecto

reconocible.

No se conocen con exactitud las causas que provocan el exceso cromosémico,
aunque se relaciona estadisticamente con una edad materna superior a los 35 afios. Las
personas con sindrome de Down tienen una probabilidad algo superior a la de la
poblacion general de padecer algunas enfermedades, especialmente de corazén, sistema
digestivo y sistema endocrino, debido al exceso de proteinas sintetizadas por el

cromosoma de mas.

Debe su nombre a John Langdon Haydon Down que fue el primero en describir
esta alteracion genética en 1866, aunque nunca llegd a descubrir las causas que la
producian. El primer término que se us6 fue mongolismo, pero podia ser ofensivo para
el pais de Mongolia, por lo que en 1965 la OMS (Organizacion Mundial de la Salud)

acufia la nomenclatura de Sindrome Down.

En el afio 2008, habia en Espafia unas 34.000 personas con este sindrome, segln
datos del Programa Espafiol de Salud para Personas con Sindrome Down (2011, p.p. 20-
21). (Ver anexo 1V).

Del anélisis de estos datos se observa un mayor nimero de hombres que de

mujeres con Sindrome Down, asi como una prevalencia sobre todo entre los 31 a 45

36



http://es.wikipedia.org/wiki/Gen%C3%A9tico
http://es.wikipedia.org/wiki/Cromosoma_21
http://es.wikipedia.org/wiki/Trisom%C3%ADa
http://es.wikipedia.org/wiki/Retraso_mental
http://es.wikipedia.org/wiki/Estad%C3%ADstica
http://es.wikipedia.org/wiki/Coraz%C3%B3n
http://es.wikipedia.org/wiki/Sistema_digestivo
http://es.wikipedia.org/wiki/Sistema_digestivo
http://es.wikipedia.org/wiki/Sistema_endocrino
http://es.wikipedia.org/wiki/Prote%C3%ADnas
http://es.wikipedia.org/wiki/John_Langdon_Haydon_Down
http://es.wikipedia.org/wiki/1866
http://es.wikipedia.org/wiki/1965
http://es.wikipedia.org/wiki/OMS

El ocio en las personas con Sindrome de Down. Universidad de Almeria

afios, con una disminucion muy importante al llegar a la edad de 45 afios, debido a una

mortalidad prematura propiciada por las patologias médicas inherentes al sindrome.

4.2. CARACTERISTICAS DEL APRENDIZAJE

Izuzquiza (2004) en su tesis presenta los puntos de vista tanto de Wisshart como
de Hodapp, sobre las caracteristicas mas significativas del desarrollo cognitivo de las
personas con sindrome de Down, como marcadores, de la elaboracion de programas
genéricos para estas personas. Resaltando que los puntos débiles del procesamiento
cognitivo, donde se ha de insistir con mayor énfasis, son segun los estudios de Florez

los siguientes:

- En relacion a la “atencién e iniciativa”, tiene tendencia a la distraccion, escasa
diferenciacion entre estimulos antiguos y nuevos, dificultad para mantener la atencion y
continuar con una tarea especifica, menor capacidad para autoinhibirse y menor

Iniciativa para jugar.

- En cuanto a la “memoria a corto plazo y procesamiento de la informacion”, presentan
dificultad para procesar formas especificas de informacion sensorial, procesada y

organizarla como respuestas.

- Respecto a la “memoria a largo plazo” se observa una disminucion en la capacidad de
consolidar y recuperar la memoria asi como reduccion en los tipos de memoria

declarativa.

- En lo referente a la “correlacion y analisis” presentan dificultades para integrar e
interpretar la informacion, organizar una integracion secuencial nueva y deliberada,
realizar una conceptualizacion y programacion internas, conseguir operaciones
cognitivas secuenciales, elaborar un pensamiento abstracto, elaborar operaciones

numeéricas.

Izuzquiza (2004), mantiene que distintos estudios realizados por autores como
Beltran, han comprobado que los nifios con sindrome de Down, pierden con relativa
facilidad su interés por el aprendizaje, se desmotivan facilmente y hasta pueden
manifestar el sindrome de indefensidén aprendida. En ocasiones demuestran actitudes

negativas frente al objeto de aprendizaje, al contexto o hacia el mediador en concreto, lo
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que les puede conducir a obtener unos niveles de eficacia inferiores a los esperados en

la resolucion de sus tareas.

Para reducir al maximo los problemas anteriormente planteados y desde
postulados cognitivistas, 1zuzquiza (2004) manifiesta que los principios metodologicos
que guian la practica educativa se basan en la construccion del propio aprendizaje de
cada uno de los alumnos, la mediacion 6ptima entre profesor y alumnado, el desarrollo
de estilos interactivos y la empatia facilitadora de estados de animo satisfactorios
durante los procesos instruccionales. En este punto, yo afiadiria que una adecuada
formacion en ocio desde tempranas edades contribuiria al aprendizaje de las personas
trisomicas, ya que el ocio es un claro instrumento de desarrollo, al promocionar las
capacidades y autonomia de las personas. Ademas de favorecer la participacion,

comunicacion y convivencia.

4.3. LA ATENCION TEMPRANA

La mayoria de la literatura, referente a la atencion temprana, proviene
principalmente de una vision biomédica. Al parecer, los Unicos tratamientos que han
demostrado una influencia significativa en el desarrollo de los nifios/as con S.D. son los
programas de atencion temprana, orientados a la estimulacion precoz del sistema
nervioso central durante los seis primeros afios de vida, especialmente durante los dos
primeros afos. Y si todos los menores precisan de estimulos para el correcto desarrollo
de sus capacidades motrices, cognitivas, emocionales y adaptativas, los nifios/as con
S.D. no son una excepcién, aunque sus procesos de percepcion y adquisicién de
conocimientos son algo diferentes a los del resto de la poblacion. Por tanto, han de ser
contemplados en programas especificos de atencion temprana para estimular al maximo

los mecanismos adaptativos y de aprendizaje mas apropiados.

Respecto a edad mental que pueden alcanzar, esta todavia por descubrir, y
depende directamente del ambiente educativo y social en el que se desarrollan. Cuando
este es demasiado protector, los chicos y chicas tienden (al igual que ocurriria en una
persona sin S.D.) a dejarse llevar, descubriendo escasamente sus potencialidades. Los
contextos estimulantes ayudan a que se generen conductas de superacién que impulsan

el desarrollo de la inteligencia.
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Continuando con esta Ultima afirmacion, quiero apuntar que la Asociacion
Americana sobre Retraso Mental (AARM 1992) definia la habilidad adaptativa del ocio
como una capacidad que hace referencia al desarrollo de intereses variados de ocio y
recreativos que reflejen las preferencias y elecciones personales, y si la actividad se
realiza en publico, la adaptacion a las normas relacionadas con la edad y la cultura. Esta
habilidad adaptativa del ocio, pienso se debe fomentar desde las edades mas tempranas,
para asi poder lograr las competencias que tiene por objeto.

4.4. CONCLUSIONES

En este capitulo he recogido, principalmente, datos generales sobre las personas
trisomicas. Es relevante que la mayor parte de la informacion disponible sobre el S.D.
procede de la literatura biomédica, por ello se habla méas de tratamiento que de
educacion en el ambito de la atencion temprana. Si médicamente, se ha comprobado la
relevancia de esta etapa de la vida, para el aprendizaje, ésta no se puede dejar pasar,
para favorecer una correcta pedagogia del ocio. Ya que las experiencias de ocio
implican oportunidades de desarrollo en la persona. Por ello defiendo en mi TFM, el
que la pedagogia del ocio debiera implementarse en el curriculo escolar. Y al igual que
hay programas especificos de atencion temprana dirigidos a estimular el correcto
desarrollo de determinadas capacidades, también deberian ofrecerse programas

dirigidos a desarrollar las habilidades y conductas adaptativas del ocio.
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CAPITULO 5. EL OCIO EN LAS PERSONAS
CON SINDROME DOWN

“Lo que tengo de especial son unos padres y un entorno
que han luchado porque sea lo mas autonomo posible”

Pablo Pineda.

Conseguir que las personas con S.D. lleguen a controlar sus vidas de la forma
mas autonoma e independiente se ha convertido en el gran reto de nuestra época. El
derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la Comunidad, art. 19 de la
Convencién Internacional de Naciones Unidas sobre derechos de la poblacion con
discapacidad, ha sido reconocido como un fundamento de derechos humanos. Para
poder ejecutar este derecho tenemos que contar con la salud de la persona y la mejor
calidad de vida a la que podamos optar. Es por ello que el articulo 49 de nuestra
Constitucion, establece que le corresponde a los poderes publicos realizar una politica
de precision, tratamiento, rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos,
sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la atencidn especializada que requieran y los
ampararan especialmente para el disfrute de los derechos que otorga el Titulo I de la
Constitucion a la ciudadania. Entre estos derechos, como he comentado anteriormente
esta el derecho a la educacion (art. 27) y el derecho a una adecuada utilizacion del ocio
(articulo 43). Hay que resaltar pues, en nuestra legislacion dos conceptos claves, la no

discriminacion y la accesibilidad universal.

En segundo lugar sefialar que se ha avanzado bastante al contemplar la
discapacidad desde la multidimension bio-psico-social, es decir, no sélo se tienen en
cuenta las fundamentaciones bioldgicas, sino las motivaciones y los condicionamientos
sociales que actuan sobre el sujeto, de forma que se destaca el hecho de que la persona
con discapacidad surge de la interaccion entre las limitaciones funcionales y el ambiente
social y fisico en el que se desenvuelve, es decir se contempla el sujeto en interaccion
con el medio. De esta forma el nuevo concepto de discapacidad conlleva que las

personas con discapacidad demanden la inclusion frente a la exclusion, asi como la
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independencia y la autodeterminacién frente a la dependencia y por ultimo el
fortalecimiento frente a las posturas paternalistas.

51 EL OCIO EN LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL

Badia y Longo (2009) realizaron un articulo sobre el ocio en las personas con
D.I. En el mismo hacen mencion a la publicacion en 1999, por parte de la Asociacion
Americana sobre Discapacidad Intelectual y Discapacidades del Desarrollo de Retraso
Mental (AAIDD), de un documento donde se exponen las lineas estratégicas a seguir en
cuanto al ocio y recreacion para las personas con DI. Este articulo contempla el ocio
como un area de adaptacion y lo define como el tiempo disponible, libremente elegido,
y aquellas actividades elegidas individualmente, no relacionadas por sus caracteristicas
con el trabajo o con otras formas de actividad obligatoria, de los cuales se espera que
promuevan sentimientos de placer, amistad, felicidad, espontaneidad, fantasia o

imaginacion, gozo, creatividad, expresividad y desarrollo personal.

Contintan Badia y Longo (2009) manifestando que para autores como
Hutchison y Lord el proceso de integracion de las personas con discapacidad en las
actividades de ocio ha de proporcionar oportunidades para experimentar la participacion
y el disfrute en entornos similares a sus iguales no discapacitados, ademas de permitir
desarrollar habilidades y su confianza, favorecer la eleccion y la participacion en las
actividades de la comunidad, asi como fomentar el desarrollo de la autoconfianza y la
dignidad. Ademéas manifiestan que la caracteristica intrinseca del ocio, es decir, la
libertad de elegir y tomar decisiones, no suele darse en el caso de las personas con DI. Y
menciona como Hawkins demostrd que son los cuidadores y los profesionales quienes
asumen las responsabilidades al respecto, reflejando poco los intereses de las personas
con discapacidad intelectual. O, como Brown, sefialo que son los padres los que
controlan dichas actividades.

En cuanto a las actividades de ocio, Badia y Longo (2009), manifiestan que las
personas con D.l. no suelen elegirlas ellos mismos, las realizan normalmente con la
familia y en centros ocupacionales. No participan de las mismas actividades de ocio que
sus hermanos o familiares, hacen muy poca practica deportiva y la mayor parte de su

tiempo libre estan en casa.
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Y en lo referente a la participacion y las dificultades en las oportunidades de
acceso al ocio, asi como la influencia del entorno y los apoyos de acceso al ocio de la

comunidad estudio hacen las siguientes afirmaciones:

- Las limitaciones en la autonomia personal, los déficits en las habilidades sociales,
asi como las limitaciones conceptuales asociadas a determinados juegos y hobbies
que requieren, por ejemplo, calculo aritmético, manejo del dinero o reconocimiento
de la hora, determinan la participacion en el ocio.

- Frecuentemente carecen de algunas habilidades adaptativas practicas (manejo de
dinero, utilizacién del transporte, conocimiento del entorno), pero el hecho de que
carezcan de experiencias de aprendizaje no quiere decir que no puedan adquirirlas.

- Muchas personas con DI son dependientes de sus padres o de otros miembros de la
familia para organizar y participar en actividades de ocio. Esta dependencia impide
y limita el desarrollo de la adquisicion de habilidades.

- Hay otras limitaciones en la participacion como el comportamiento social adecuado
(saber comportarse en un restaurante, en el cine...) o la falta de medios econémicos
para disfrutar de determinadas actividades de ocio (cine, vacaciones,..).

- Las adaptaciones para intensificar la participacion, o hacer posible ésta incluyen el
proporcionar personal de apoyo, la adaptacion de las actividades mediante la
modificacion de los materiales, el cambio en la secuencia de las habilidades, la
alteracion de roles, el uso de dispositivos adaptados y sistemas alternativos de
comunicacion, y las modificaciones de los entornos fisicos y sociales para promover
las relaciones.

- Destacar la falta de amistades como uno de los principales obstaculos para que las
personas con DI puedan gozar de un ocio normalizado.

- Las relaciones sociales se suelen cefiir a las familiares. En la etapa de educacion
infantil y primaria las relaciones entre sus iguales son mas extensas y frecuentes. En
cambio, en la etapa de la educacién secundaria obligatoria los jovenes muestran un
déficit de relaciones con sus comparfieros, no tienen amigos, no participan de las
actividades de ocio de sus comparieros sin discapacidad y manifiestan significativas
limitaciones en las habilidades adaptativas al entorno.

- La edad y la gravedad de la discapacidad suelen ser otros obstaculos para la

participacion social.

42




El ocio en las personas con Sindrome de Down. Universidad de Almeria

Con la edad participan en menos actividades de ocio y recreativas, pasando éstas a
ser mas limitadas y pasivas. Las personas adultas con D.l. pasan mucho tiempo en
actividades en casa, actividades que ademas son pasivas y solitarias.

Las personas con D.I. necesitan desarrollar un repertorio de habilidades de ocio que
sean apropiadas a su edad cronoldgica, que estén basadas en su comunidad y que
puedan facilitar la inclusion con éxito en la comunidad, ademés de ser comparables
a las que realizan sus semejantes.

Gran parte de los programas de ocio se desarrollan en grupos grandes, organizadas y
planificadas desde centros, ademé&s de desarrollarse en lugares segregados (clubes,
asociaciones). Estas circunstancias y espacios no ofrecen oportunidades para los
contactos y relaciones sociales con personas sin discapacidad.

Existe dificultad para acceder a los recursos que prestan los servicios de ocio para
las personas con D.l. Frecuentemente los servicios o centros de ocio estan
localizados en las zonas urbanas y muchas de las personas que viven en areas rurales
o0 en barrios de la periferia de las grandes ciudades tienen dificultad de acceso.

Las personas adultas con D.l. usuarias de los centros de dia y residencias tienen muy
limitado el acceso a las actividades de ocio normalizadas. Las actividades de ocio se
realizan en los propios centros, pero no disponen de programas estables orientados a
la participacion de la persona con DI en las actividades de ocio que ofrece la
comunidad.

Las actitudes negativas, como el no sentirse acogidos/as, son consideradas como una
barrera muy importante para la participacion en las actividades de ocio.

Son las familias las que soportan en mayor medida la dura tarea de cuidar a un
discapacitado, en detrimento de su propio tiempo libre. Por lo que es cada vez méas
comun ofrecer programas de respiro familiar a través de asociaciones.

Se hace preciso crear redes que impliquen el establecimiento y mantenimiento de
contactos con diferentes profesionales y para profesionales de varias disciplinas y
organizaciones, incluyendo también a los miembros de la comunidad, las familias y
a los usuarios, que participan del interés comun por ofrecer servicios de ocio

comunitario para todas las personas sin tener en cuenta la discapacidad.

Por dltimo hacer referencia al estudio realizado por el colectivo Loé (2012)

sobre la discapacidad en Espafia, el cual entre otros, contempla el grado de implicacién

de las personas con discapacidad en las actividades de ocio. En sus encuestas se
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preguntaba a las personas con discapacidades cuales eran las principales actividades que
practicaban en su tiempo libre. Se permitia un maximo de tres respuestas. También, se
les preguntaba sobre los tipos de actividad que desearian practicar en su tiempo de ocio
pero que, por su misma discapacidad, no les era posible ejercitar. Al mismo tiempo, se
comparan estas respuestas con los resultados obtenidos para la poblacion general de
Espafia en una encuesta del CIS sobre tiempo libre. De los resultados hay que destacar
que las personas con discapacidad dedican, mucho tiempo a dos actividades de ocio,
como es ver la television y escuchar la radio. Llama la atencion que la poblacion con
discapacidades dedica menos de la mitad de tiempo que la poblacion general a visitar a
la familia o a los amigos. (Ver Anexo V).

También se preguntaba sobre las actividades de ocio mas deseadas, destacando
dos: «hacer ejercicio fisico» y «viajar»; mientras que reciben menos respuestas «hacer
trabajos manuales», «ir de compras» y «visitar a la familia y los amigos». En cambio, a
la poblacion general, las actividades que mas le gustan son visitar a la familia y a los
amigos, hacer ejercicio fisico y asistir a espectaculos. (Ver Anexo VI).

5.2. DISTINTOS ASPECTOS DEL OCIO EN PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN

Habitualmente las personas con sindrome de Down tienen una gran carga de
actividades y obligaciones tales como sesiones de estimulacion, clases de apoyo escolar,
diferentes programas de aprendizaje y mantenimiento, que hacen que sea menor el
tiempo que disponen para desarrollar actividades de ocio que el resto de la poblacion,
olvidando muchas veces que no todo tiene que ser trabajo, educacion y tratamiento.

Cada vez hay més conciencia real de que las personas con S.D. tienen el derecho
a disfrutar de momentos de ocio en aquellas actividades en que sean mas felices. De que
necesitan disfrutar de un periodo de tiempo libre en el que no tengan obligaciones y
donde puedan elegir libremente las actividades de ocio que mas le gustan con el

propdsito de divertirse, alcanzando un elevado nivel de bienestar y calidad de vida.
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Segun Weaver y Cunning (1998), las ventajas que proporcionan las actividades
de ocio a las personas trisomicas las podemos resumir en: oportunidad para hacer
nuevas amistades, diversion, distraccion, sentimiento de pertenencia a un grupo,
oportunidad de descubrir nuevas capacidades, sentimientos de logro, estimulos tanto
fisicos como cognitivos, mejora de la autoestima, participacion en la comunidad y

expresion de la creatividad.

El estudio de salud y calidad de vida desde la discapacidad intelectual, sindrome
Down, elaborado por la fundacion de educacion para la salud FUNDADEPS (2009-
2010), sobre una poblacion de 868 sujetos con S.D. mayores de 16 afios e inscritos en

alguna asociacion, nos arroja los siguientes datos. (Ver Anexo VII).

- El 93% son usuarios/as de videojuegos Yy television, lo que nos indica un estilo de
vida sedentario

- El 59,4% declara realizar algun tipo de actividad fisica, aqui se observa un ligero
incremento en el caso de los hombres.

- EI'50,8% pasa la mayor parte de su tiempo con otra persona también trisémica.

- EI 78,1% pasara su tiempo libre en asociaciones, 10 que nos sugiere que son centros

vivenciales basicos para ellos.

También hay que decir que cada vez son mayores los esfuerzos y recursos que se
estan dedicando a este fin, siendo principalmente a través del movimiento asociativo
como se promueve el fomento de actividades de ocio entre las personas con SD,
tratando con ello de potenciar la insercién en las estructuras ordinarias a fin de
conseguir una mayor autonomia de las personas usuarias. Segun la EDAD-2008, en el
afio en cuestion, habia en Espafia 4.206 personas con Sindrome Down afiliadas al

movimiento asociativo. De ellas, 1.727 eran hombre y 2.479 mujeres. (Ver Anexo VIII).

En cuanto a las barreras mas significativas, vivenciadas por un grupo de sujetos
con S.D. (Gorbefia 1999), podemos mencionar las economicas, la falta de tiempo, las
atribuciones negativas, la falta de relaciones sociales, control familiar y rechazo social.
Sin embargo no considera aspectos limitadores las barreras arquitecténicas, los

problemas de comunicacion y la falta de habilidades.

La fundacién iberoamericana Down 21, sefiala que a la hora de implementar las
actividades de ocio, se detecta un problema y es que los gustos y aficiones de jovenes y

adultos con sindrome de Down no siempre son acordes con su edad cronoldgica. Esta
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situacion, dificulta su integracion en los diferentes entornos donde se desarrollan las
actividades. Son varias las causas que pueden conducir a esta situacién como el no
haber ofrecido a la persona con sindrome de Down, la oportunidad de conocer otras
posibilidades de ocio mas acordes a su edad, asi como una tendencia social a tratarlos
como nifios, sin tener en cuenta su edad cronoldgica. Cuenca, (1999) partiendo de
afirmaciones de Brown, manifiesta que es injusto que los situemos continuamente con
otros alumnos mas jovenes que ellos. No se trata de forzar una igualdad irreal, sino, al
menos, de ofrecer la oportunidad, aunque sea parcialmente, en alguna de las muchas

posibilidades que se presentan en funcion de la edad cronoldgica.

Por su parte la Confederaccion Espafiola de Federaciones y Asociaciones de
Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS) sefiala que otra dificultad con la que se
encuentran esta referida a la habilidad de tomar decisiones, es decir, la autodireccion.
Unas veces, porque esta condicionada por la limitacion en la libertad de eleccién, otras,
porque les cuesta decidirse por la actividad que realmente prefieren llevar a cabo, o
bien, porque aparentemente les da lo mismo hacer una cosa que otra. Pero a veces
ocurre gque sélo manifiestan su parecer si se les pregunta expresamente, no tomando la
iniciativa o proponiendo en muchos casos, siempre las mismas actividades. Todo ello
provoca que los contextos en los que se desarrollen las actividades sean rigidos y

directivos.

5.2.1 LA INCLUSION A TRAVES DEL OCIO

Para Madariaga (2009), siguiendo a Gorbefia, la inclusion es el principio rector
que guia las acciones encaminadas a que todas las personas formen parte real de la
sociedad de la que son miembros. Destaca especialmente la idea de la responsabilidad
que tiene el entorno de generar acciones y practicas que fomenten la plena aceptacion y
participacion de los colectivos distintos en el mundo que les rodea. Este principio esta
pues ligado a dos procesos, uno de ellos es la participacion, y el otro es la equiparacion

de oportunidades.

Continua Madariaga (2009) reflexionando sobre la afirmacion de Troncoso, al
decir que la inclusion, tiene un doble objetivo: en primer lugar generar experiencias
satisfactorias y en segundo lugar, demostrar a la sociedad en general, que son capaces

de relacionarse y de interactuar positivamente, tanto con iguales como con adultos.
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Como he comentado anteriormente al referirme a las personas con discapacidad,
los factores que influyen mas negativamente en la participacion de un ocio integrado e
inclusivo son las limitaciones en las habilidades adaptativas junto a las actitudes
negativas hacia las personas con discapacidad intelectual. Y cuando hablamos de un
ocio inclusivo, nos referimos a que deberia tener las mismas caracteristicas que el de
cualquier otra persona, puesto que esta experiencia es igual de decisiva para el
desarrollo integral y el bienestar de todas las personas. De hecho los beneficios de la
integracion a través de las actividades de ocio en la comunidad no se limitan

exclusivamente a las personas con discapacidad.

Madariaga (2009), refiere que autores como Peck, Donaldson y Pezzoli, han
demostrado, que si las personas sin discapacidad mantienen interacciones sistematicas
con personas con discapacidad, aumentan las actitudes positivas hacia tales personas. Y
por el contrario autores como Knapczyk y Yoppi, mantienen que cuando las personas
estdn reunidas en un grupo y aisladas de los otros, sus diferencias mas que sus
semejanzas, van a ser objeto de atencion. Asi en entornos no formales como el ocio, las

diferencias tienden a disminuir a través de las actividades de ocio integradas.

Hay escasas investigaciones respecto a las actitudes de integracion del ocio de
las personas trisomicas, no obstante la Catedra de Ocio y Minusvalia de la Universidad
de Deusto realiz6 un estudio al respecto, referido a las personas con discapacidad en
contextos de ocio (Gorbefia 1998b). De sus resultados extraemos que, en general las
actitudes respecto a las actividades de ocio son favorables y, mientras que una mayoria
opina que se reconoce el derecho al ocio, y a la inclusion, son menos los que opinan que

las actividades que se realizan contemplan la integracion real.

A partir de los documentos consultados, relativos a la oferta de ocio de distintas
asociaciones, podemos constatar que las personas con S.D., realizan la mayoria de las
actividades los fines de semana, participando en situaciones recreativas de caracter
comunitario, pero organizadas por las diferentes asociaciones y fundaciones, creadas
para dar respuesta a las necesidades de dicho colectivo. (V. Colectivo Loé, 2012). Esto
me lleva a pensar que se trata en su mayoria de actividades de ocio de caracter

segregado, que no fomentan la inclusion.

Por lo tanto me atreveria a decir que no existe una inclusion real, ya que no se

trata solo de facilitar el acceso de las personas con discapacidad a los entornos
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normales, sino también de crear y disefiar entornos capaces de ser compartidos y vividos
por todas las personas independientemente de sus capacidades. En definitiva, crear una
cultura centrada en la persona, con independencia de su discapacidad. La diversidad
exige un compromiso de diferentes partes para la sana convivencia, la oferta y
prestacion de servicios, asi como el respeto y reconocimiento de su diferencia en la

igualdad, entre otros, que permitan no sélo su integracion, sino una inclusion total.

5.22. EL OCIO EN LAS DISTINTAS ETAPAS DE EDAD EN
PERSONAS CON SINDROME DOWN

La fundacion iberoamericana Down 21, entidad sin animo de lucro de
nacionalidad espafiola tiene por objeto promover la asistencia e inclusion social de las
personas son sindrome de Down. A traves de su pagina web Canal Down21.org nos
describe las necesidades de ocio en las diferentes etapas de la vida de una persona con
S.D.:

e De 0 a6 afios, las necesidades de ocio suelen satisfacerse a través de la familia.
Esta es la que lleva al parque a los menores, queda con otros familiares o

realizan diferentes actividades de manera conjunta con los hermanos/as.

e De 6 a 12 afios, al igual que en la etapa anterior, la gran mayoria de las
necesidades de ocio se satisfacen a través de la propia familia. También es
frecuente a esta edad que los nifios y nifias con sindrome de Down participen en
actividades extraescolares (deportivas, culturales, ludicas). Estas actividades se
suelen realizar tanto en contextos especificos para personas con discapacidad
como en contextos no especificos. En muchos casos dependera del modelo

educativo en el que se encuentre el alumno/a.

e De 12 a 18 afos, suelen marcarse de manera mas significativa los diferentes
gustos y aficiones con respecto a los compafieros del colegio (en la modalidad
de educacion ordinaria) y otros amigos del barrio y grupos. Este distanciamiento
también lo apreciamos en las actividades que realizan con los padres y
hermanos. Es una buena edad para proponer la participacion en un grupo con

compafieros de edades similares y con inquietudes y gustos parecidos. Es
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importante que se pruebe este tipo de grupos pero que no olvidemos la
importancia de promover y facilitar otras actividades en contextos y con

compafieros diferentes.

e De 18 a 40 afios, la mayoria de las personas con sindrome de Down, al igual que
todos los jovenes, van a tratar de realizar las actividades que mas les apetece con
la gente con la que se encuentran mas comodos. Ya tienen una mayor capacidad
para elegir y una mayor experiencia en la que basarse para tomar esas
decisiones. Es importante que las actividades que se les proponga coincidan con

los gustos y la edad de los participantes.

e De 40 afios en adelante, las necesidades de ocio van a depender en gran medida
del estado fisico, cognitivo y emocional en el que se encuentre la persona con
sindrome de Down. En muchos casos, continuara realizando actividades con los
mismos amigos que en afios anteriores y el Unico cambio sera el tipo de
actividades que desarrolla. En los casos en los que la persona con sindrome de
Down sufra alguna clase de deterioro (fisico o cognitivo), es importante que se
les ofrezca los apoyos necesarios para que pueda seguir desarrollando

actividades de ocio satisfactorias.

5.2.3. LA DIMENSIONES AUTOTELICAS DEL OCIO REFERIDAS
A PERSONAS TRISOMICAS

Existe un gran nimero de actividades de ocio que las personas trisomicas
pueden llevar a cabo. Estas actividades pueden ser clasificadas en diferentes
dimensiones que se relacionan con diferentes estilos de vida, con diversos entornos,
ambientes y recursos, por lo que, deberan planificarse detenidamente en funcion de las
caracteristicas individuales de cada persona, procurando que se lleven a cabo en

entornos normalizados.

Es importante conocer cuales son estas dimensiones con el objetivo de
desarrollar un ocio diferente y enriquecedor y de tener una amplia experiencia de
actividades sobre las que poder elegir. A continuacion, teniendo en cuenta el colectivo
gue nos ocupa, voy a comentar brevemente las cinco dimensiones que forman parte del

ocio autotélico segin Cuenca (2000): ludica, festiva, creativa, ambiental/ecoldgica y
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solidaria. El ocio autotélico comprende aquellas acciones realizadas de forma

desinteresada y con un fin en si mismas, no como un medio para alcanzar un fin.

De la dimension ludica, quiero destacar el juego y el deporte, (entendido como
toda motricidad y actividad fisica). Del primero hay que decir que es una actividad
insustituible para el desarrollo psicosocial de los nifios/as con S.D. El desarrollo del
juego en las personas con S.D. se considera fundamental, tanto para la maduracion
cognitiva basada en los tres tipos de inteligencia, practica, conceptual y social (Shalock
1999), como para su desarrollo socio-afectivo. Ese juego ha de ser espontaneo,
gratificante y voluntario, sin un objetivo directo de adquisicion de contenidos
pedagégicos. En cuanto al deporte, a traves del mismo, se puede potenciar las
capacidades motrices, dotdndoles de un control y dominio corporal, y de una mejora en
el acondicionamiento del aparato locomotor y cardiovascular. Asi como adoptar habitos

de postura corporal y de ejercicio fisico.

En lo referente a la dimensidn festiva, entendiendo que fiesta supone la reunion
de varias personas para celebrar algin acontecimiento, implica alegria, entretenimiento
y regocijo. Posee un caracter comunitario, en el que el individualismo se convierte en
una actitud antagonica al propio concepto de fiesta. Lleva implicito un estado de animo
determinado y se realiza junto con otras personas. La dimension festiva del ocio
posibilita unos niveles de disfrute elevados; y esto no sélo cuando se participa en el acto
festivo sino que, tanto la experiencia de preparar una fiesta como posteriormente de

recordarla, proporcionan sensaciones placenteras.

De la dimension creativa del ocio hay que decir que se encuentra relacionada
con la educacion artistica en los aspectos referidos a la musica, la pintura, la danza, etc.
El disfrute del ocio creativo depende mucho de la preparacion que se precise para poder
acceder a €l, ya que posee un caracter formativo, cultural y de desarrollo personal. La
experiencia, elegida libremente, que surge a través del contacto con las diferentes
técnicas artisticas, produce un sentimiento gratificante de autorrealizacién, debido al
desarrollo personal que se genera mediante el aprendizaje y la formacion. Las posibles
actividades creativas pueden abarcar desde hacer trabajos manuales, colecciones,
pasatiempos, tocar instrumentos, asistir a clases de manualidades, e incluso ir al teatro,

conciertos, exposiciones, etc.
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Respecto a la dimension ambiental-ecoldgica, es decir aquella que proporciona
el encuentro con la naturaleza desde una perspectiva de disfrute, en la que no importa la
actividad que se realice, sino que lo que prevalece por encima de todo es divertirse,
relajarse y recrearse en los entornos naturales que proporciona la naturaleza, hay que
decir que los beneficios de este tipo de ocio en las personas con S.D. se encuentran
avalados actualmente desde los principios de la educacion ambiental, que propugna el
contacto con la naturaleza de forma armonica y el desarrollo de las responsabilidades

individuales y colectivas para su éptima conservacion.

Por ultimo mencionar la dimensién solidaria la cual contempla acciones
realizadas de forma desinteresada. Hasta hace relativamente pocos afios, este tipo de
actividades no se relacionaban con el ocio y mucho menos eran consideradas como
actividades en las que podian integrarse las personas con algun tipo de discapacidad,
puesto que eran ellas mismas los sujetos receptores directos de dichas acciones.
Actualmente mediante una formacion adecuada, se fomenta la participacion de las
personas con S.D. del ocio solidario de forma que les proporcione unos espacios de
encuentro y comunicacion con los demas, desde un enfoque de ayuda mutua. Se
propugna que desde la educacién, tanto en la familia como en el entorno escolar se
colabore en despertar actitudes para llevar a cabo un ocio comunitario y solidario, que
fomente la entrega desinteresada en beneficio de otros.

En el estudio sobre la organizacion del ocio y tiempo libre en personas con
sindrome Down de lzuzquiza (2004), realizado sobre una muestra de 148 sujetos de
ambos sexos entre 6 y 20 afios que asisten a un centro de educacion especial de la
comunidad de Madrid se ha podido obtener las variables que inciden en la practica del
ocio autotélico de los sujetos sindromicos. Quiero sefialar que la autora considera el
deporte como una dimension mas, a diferencia de Cuenca, que como he comentado
anteriormente, sélo contempla cinco dimensiones incluyendo el deporte en la dimension

l0dica.
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CUADRO 4°: Variables que inciden en la practica del ocio autotélico en sujetos con

sindrome Down.

DIMENSION OCIO AUTELICO

VARIABLES QUE INFLUYEN

DIMENSION LUDICA

Asistencia a clubs de ocio

DIMENSION DEPORTIVA

Retraso mental

Trastronos cardiologicos

Retraso mental
Nivel del lenguale
Asistencia a clubs de ocio
Asistencia a clases particulares

DIMENSION FESTIVA

Edad
Retraso mental
Grado discapacidad intelectual
Nivel del lenguaje
Habilidades lecto-escritora
Nivel de autonomia manejo dinero
Nivel de autonomia desplazamientos
Edad de los padres
N° de hermanos
Asistencia a clubs de ocio

DIMENSION CREATIVA

DIMENSION ECOLOGICA Restraso mental

Retraso mental
Grado discapacidad intelectual
Edad madre
Nivel lenguaje
Nivel autonomia manejo dinero
Nivel autonomia desplazamientos
Asistencia a clases particulares

DIMENSION SOLIDARIA

Fuente: Estudio sobre organizacion del ocio y tiempo libre. Dolores Izuzquiza (2004). (tabla 23). Revista
Tendencias Pedagdgicas.

Del trabajo de lzuzquiza (2004), podemos obtener las siguientes conclusiones:

- Ladimension ladica es la mas practicada por todos los sujetos y en todos los tramos
de edad, primero porque esta condicionada por una elevada participacion a clubs de
ocio y, en segundo lugar, porque un alto porcentaje ven la television o hace uso
videojuegos.

- La dimensién deportiva es la menos preferida y donde menos disfrutan. Su
participacion es inferior al resto de las dimensiones, destacando la natacion y el nulo
indice en actividades como tenis, voleibol, equitacion, golf, esqui y vela.

- Respecto al desarrollo madurativo, se comprueba que cuando el grado de

discapacidad intelectual es mayor, se practica menos ocio creativo y solidario.
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A mayor nivel de lenguaje comprensivo, aumenta el nivel de participacion sobre
todo en las dimensiones festiva, creativa y solidaria.

A mayor vocabulario expresivo, se incrementa el ocio de tipo ladico, deportivo,
festivo y ecoldgico.

Hay una relacion significativa entre las habilidades de lecto escritura y la
participacion en actividades creativas.

La utilizacion auténoma del dinero es una habilidad que proporciona un indice
superior de independencia y ofrece mas recursos para realizar distintas actividades,
por lo que es importante adquirir habilidades relacionadas con el célculo y sistema
monetario para facilitarles su autonomia personal y participacion.

Los sujetos de la muestra que se desplazan solos, participan con mas frecuencia en
actividades creativas y solidarias, por lo que se hace preciso igualmente incidir en la
ensefianza de habilidades y destrezas para los desplazamientos en los curriculos de
ocio.

Las caracteristicas de la familia, edad y ndmero de hermanos influye en el ocio
elegido. Se observa que cuando los padres son mayores de 50 afios, se realizan mas
actividades creativas y que cuando los hijos son Unicos aumenta el nivel de
participacion.

No se ha encontrado diferencias significativas en las actividades realizadas por
sujetos escolarizados en centros especificos de educacion especial y centros de
integracion, por lo que se puede decir que la modalidad educativa no influye.

La participacion aumenta si acuden a clubs, sobre todo en las dimensiones ludica,
festiva y creativa, haciéndose preciso reforzar las dimensiones restantes.

En cuanto al enfoque educativo orientado al rendimiento escolar (clases
particulares) se observa influye en la participacion de menos actividades festivas y

solidarias.

En el anexo IX, incluyo un cuadro de medias de participacion por grupos de

edad en actividades de ocio del estudio de Izuzquiza (2004). Me ha parecido interesante

en cuanto que se puede observar que a pesar de variar las edades de las personas con

S.D., el orden de las dimensiones preferidas, es siempre el mismo: Ludicas, ecoldgicas,

festivas, solidarias, creativas y siempre en ultimo lugar deportivas (dimensién que

contempla Izuzquiza). Salvo en el caso del tramo de edad de los 17 a 20 afios, en los que

las ecologicas pasan a un tercer lugar y las festivas al segundo.
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En el anexo X, incluyo un cuadro de la misma fuente donde se puede apreciar
como en funcion de que padezca un trastorno asociado, varia la participacion de la
persona trisbmica, en los distintos tipos de actividad. Siendo normalmente los
problemas de vision seguidos de los auditivos, los que mas van a influir. Llama la
atencion que en actividades solidarias sean los trastornos cardioldgicos, los que mas la

determinen

5.2.4. CENTROS, SERVICIOS Y PROGRAMAS DE OCIO

El ocio requiere de espacios y tiempos para su disfrute, pero segln se recoge en
el Manifiesto por un Ocio Inclusivo, Catedra de Ocio y Discapacidad (2003), para que
se materialice, ademas, se necesita desarrollar planes, proyectos y programas que
faciliten la planificacion y prevision de ofertas de ocio, asi como de servicios, productos
y actividades de ocio en las que participar. También sefiala la necesidad de
profesionales que guien y dinamicen las actividades, de equipamientos e
infraestructuras donde desarrollarlas, ademéas de normas y presupuestos que ayuden a

organizar la intervencion.

Para poder desarrollar este punto, quiero en primer lugar definir tres conceptos
claves como son servicio, centro y programa de ocio, para que podamos tener claro que
representa cada uno de ellos. Para ello me he apoyado en la pagina web de FEAPS. Esta
define un servicio de ocio como aquella prestacion que desempefia una organizacién
destinada a coordinar centros y programas de ocio. Cada entidad debera tener un Gnico
servicio de ocio, del que puedan depender distintos centros y programas. El servicio de
ocio ofrece una serie de servicios generales: informacién, asesoramiento y
sensibilizacion. Por su parte un centro de ocio es un lugar especifico con localizacion
concreta, al que acuden personas con discapacidad para desarrollar actividades de ocio.
Una entidad puede tener mas de un centro y éstos seran coordinados desde el servicio de
ocio. Es importante destacar que una asociacion puede tener servicio de ocio sin

centros, pero no podra tener centros de ocio Sin servicios.

Al igual que en otros contextos (educativo, laboral, familiar) las personas con
sindrome de Down tienen dificultades para desarrollar autbnomamente actividades de
ocio, por lo que van a requerir apoyos especificos ya sea la familia, amigos, servicios de

ocio, administracion. Los servicios de ocio enfocados a personas con S.D. son un
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recurso importante en la dificil tarea de dotar a las personas con discapacidad de los

apoyos que precisan.

En los dltimos afios, son cada vez mas, los servicios de ocio que estan
incorporando programas de mediacion que ayudan a las personas con S.D. en el proceso
de incorporacion a actividades de la oferta comunitaria. Con los apoyos necesarios son
muy pocas las actividades que las personas con sindrome de Down no pueden
desarrollar de una manera adecuada Yy satisfactoria.

Segun FEAPS las actividades de un servicio de ocio deben cumplir cuatro
condiciones. En primer lugar destaca la libre eleccion o voluntariedad de la persona para
decidir qué quiere hacer ante una variedad de opciones donde poder elegir. En segundo
lugar tiene que provocar una vivencia placentera, es decir la actividad desarrollada
durante el tiempo de ocio debe ser vivida como una experiencia positiva y satisfactoria.
En tercer lugar ha de ser deseable por si misma (autotelismo) y con caracter final, y no
en funcién de lo que produce posteriormente (mejora en habilidades, mejora

terapéutica...), y en cuarto lugar desarrollarse en el tiempo libre.

Continda FEAPS, sefialando que los objetivos de un servicio de ocio, pueden ser

multiples y se pueden agrupar en torno a diversos objetivos operativos:

* Asi en torno a la autodireccion podriamos sefialar objetivos como:
- Orientar el servicio de ocio en funcién de las necesidades, intereses y demandas de las
personas con discapacidad intelectual.
- Estimular la autodireccién y autogestion, para posibilitar un ejercicio autonomo del
ocio, segun las capacidades de cada persona.
- Favorecer mecanismos de coordinacion entre familias, profesionales y entidades para

que se generen y/o adecuen los entornos.

* En relacion a la integracion fisica y funcional:
- Informar y orientar a la persona con discapacidad hacia la oferta de ocio comunitaria
mas adecuada a sus gustos, intereses y necesidades personales.
- Asesorar y formar a profesionales y entidades susceptibles de integrar en su oferta a
personas con discapacidad intelectual.
- Mediar entre los organismos publicos y las personas con discapacidad, para facilitar su
acceso a la oferta publica de actividades de ocio.

- Sensibilizar a la comunidad sobre ocio e inclusion social del colectivo.
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- Ofertar actividades de ocio normalizadas en espacios y lugares publicos.

* En objetivos referentes a la integracién social:
- Favorecer las relaciones interpersonales y de amistad.

- Implicar a personas voluntarias en la organizacion del servicio y en la atencion directa.

Respecto a la implantacion de planes, proyectos y programas de ocio, hay que
tener en cuenta la necesidad de ofrecer a la persona con S.D., los recursos y apoyos
necesarios para que pueda ejercitar su derecho a un ocio individual y compartido, en
igualdad de condiciones que el resto de la comunidad, sin perder de vista que su
objetivo general esté dirigido a mejorar la calidad de vida de estas personas a través de
iniciativas que estimulen y desarrollen, la normalizacién y socializacién, la autonomia
y funcionalidad de cada persona, la inclusion social participando en actividades
normalizadas e integradas asi como la autodeterminacion, potenciando su derecho a

expresar su opinion y favoreciendo la toma de decisiones.

En cuanto a los objetivos especificos de los programas y proyectos los he
extraido de las distintas paginas webs de asociaciones para Down en Espafia. Podemos

indicar:

- Conocer, practicar y disfrutar de una variada y extensa gama de actividades,
mejorando su nivel de autonomia y autoestima.

- Potenciar las relaciones interpersonales y el comparierismo por medio de la
convivencia y la participacion en actividades Iudicas elegidas por ellos mismos.

- Ofrecer la posibilidad de integrarse en la vida cultural y social de la ciudad
participando de los programas de ocio y entretenimiento establecidos.

- Crear espacios recreativos inclusivos para el disfrute adecuado del ocio y tiempo
libre.

- Potenciacion de habilidades, destrezas y capacidades fisicas, intelectuales,
emocionales y sociales.

- Mejora del estado fisico.

- Desarrollo de habilidades sociales, resolucion de conflictos interpersonales y
comunicacion asertiva.

- Disminucion de inestabilidad afectiva, evitando la ansiedad, estrés, depresion e
irritabilidad.
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- Integracion familiar dentro de los programas recreativos, propendiendo por el
mejoramiento de los lazos afectivos, social y cultural dentro del ndcleo familiar
primario o extenso.

- Integracion a la comunidad e instituciones especializadas para la potenciacién de

procesos inclusivos en la sociedad.

5.2.5. RECURSOS

Existen distintos recursos especificos, tanto econémicos, como sociales, que las
Comunidades Auténomas y el Estado ponen a disposicion de las personas con S.D.
Ademaés otras organizaciones, fundaciones y asociaciones, ponen a su alcance servicios

de ocio, programas y proyectos.

Mencionar el Il Plan de Accion para Personas con Sindrome Down en Espafia
(2009-2013) que contempla en el area de integracion social y vida autonoma dos
medidas, una dirigida al desarrollo de actividades deportivas y otra al ocio,
concretamente, a la promocion de la participacion en actividades turisticas, culturales y
recreativas normalizadas. O, el programa Espafiol de salud para personas con sindrome
Down (2011), que en el apartado de educacion para la salud, subapartado higiene
mental, plantea la necesidad de fomentar habitos de juego y actividades de ocio y
tiempo libre en familia o asociaciones asi como propiciar grupos de amigos para

divertirse y otros.

Destacar la labor del Comité Espafiol de Personas con Discapacidad (CERMI),
la Confederacion Espafiola de Federaciones y Asociaciones de Personas con
Discapacidad Intelectual (FEAPS), asi como la de la Federacion Espafiola de Sindrome
de Down (DOWN ESPANA antes denominada FEISD), la Federacion Andaluza de
Sindrome Down (ANDADOWN) y concretamente en Almeria la de las Asociaciones de
Sindrome Down “ASALCIDO” y “Down-Ejido”, asi como la asociacion de
discapacidad intelectual del sudeste “ASPRODESA”.
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También quiero hacer referencia a la existencia de la Cétedra Ocio y
Discapacidad, que desarrolla su trabajo desde el afio 1994, en el Instituto de Estudios de
Ocio de la Universidad de Deusto. La catedra centra sus esfuerzos en el conocimiento y
el desarrollo de herramientas que garanticen el ejercicio del derecho al ocio de las
personas con discapacidad, a la vez que es un foro de encuentro desde el que se
pretende dar a conocer nuevas propuestas. En 2003 crean el Manifiesto por un Ocio

Inclusivo.

Asimismo hasta el momento se han celebrado dos Congresos Iberoamericanos
sobre S.D. El primero de ellos en Buenos Aires en 2007, y el segundo en Granada
(Esparia) en 2010, estando previsto se celebre el tercero en el mes de Octubre de 2013
en Monterrey. Sus objetivos son elaborar y difundir toda una filosofia de vida para las
personas con sindrome de Down, un modo de vivir coherente y suficiente, que ademas
sea propio de la cultura iberoamericana. Como consecuencia de estos congresos, surgio

la Federacion Iberoamericana de Sindrome Down, con sede en Madrid.

Y por ultimo destacar el portal de internet “Down 217 que recoge una amplia y
completa informacion sobre el sindrome de Down, asi como la web “Need directorio”
con un amplio repertorio de recursos sobre educacion especial y necesidades educativas

especiales. Y como no, la web de las distintas asociaciones mencionadas anteriormente.

5.3. CONCLUSIONES

Las personas con S.D. tienen el derecho a disfrutar de momentos de ocio en
aquellas actividades en que sean mas felices y a disfrutar de un periodo de tiempo libre,
en el que no tengan obligaciones y donde puedan elegir libremente las actividades de
ocio que mas le gustan con el propdsito de divertirse. Tiene un efecto muy positivo para
la persona con sindrome Down, porque incrementa la autoestima, favorece la
interaccidn social y proporciona oportunidades para la adquisicion de habilidades y

competencias para prosperar en el hogar y en la comunidad.

Muchas de las lecturas de esta revision, mencionan el hecho de que para algunas
familias no era importante el que los menores desarrollaran actividad alguna de ocio,
mientras que si lo era, el acudir a cualquier programa de atencion temprana, dirigidos a

estimular su aprendizaje y adaptacion. Este es uno de los problemas, a mi parecer. Al
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no haber una correcta educacion del ocio, este no se entiende sino como el desarrollo de
una mera actividad, que resta tiempo para otras cosas mas importantes. Y se olvida que
el ocio facilita en las personas el desarrollo de habilidades, destrezas, conocimientos,
autodeterminacion, autoestima y otras. Y, que provoca sentimientos de satisfaccion,
placer y deseo de realizacion. Tan importante es pues, formar en areas instrumentales

bésicas como ensefiar a divertirse, jugar o compartir cualquier ocio con los demas.

Se hace necesaria la formacién de las personas con S.D. en el ocio, para que
ademas de provocarles satisfaccion, contribuya a su inclusion en la vida comunitaria.
Pero quiero resaltar, que hay un reto previo, que es lograr favorecer su capacidad de
autodireccion, pues uno de los mayores déficits que presentan es precisamente en la
habilidad de tomar decisiones. Y esto condiciona la libertad de eleccién, de forma que
sera su entorno el que decida la mayor parte de las veces por ellos, perdiendo, asi el ocio
su caracteristica principal: la libertad de eleccion. En este punto, tengo que decir que los
servicios de ocio enfocados a personas con S.D. son un recurso importante en la dificil

tarea de dotar a las personas con discapacidad de los apoyos que precisan.

Lograr un ocio pleno y de calidad implica la participacion con diferentes
personas Y en diversos contextos, es decir tanto ocio individual como grupal, con otras
personas que no siempre han de ser de su familia o personas con discapacidad. Y
pienso que este es otro de las dificultades a la que nos enfrentamos actualmente. ;Cémo
lograr no sélo la conciencia, sino la movilizacion social? Se estdn cambiando leyes,
visibilizando la problematica, implementando planes y politicas de igualdad, creando
recursos, investigando, sensibilizando a la sociedad y a los profesionales. Parece que
todo se ha andado en el caso de la discapacidad, pero algo falla. Y creo que es el miedo
que tenemos a lo diferente. A no saber compartir espacios con el otro. No creo que el

problema lo tenga la persona son sindrome Down, sino todo lo contrario.

Por ello creo que al igual que en temas de igualdad de género el desarrollo de
acciones positivas han dado y estdn dando sus frutos, seria partidiario de la
implantacion de éstas tanto en el ambito educativo como en el cultural. Y aunque en
principio puedan parecer discriminatorias, no lo son porque lo que pretenden es corregir
una discriminacion fuertemente arraigada en la sociedad. Un claro ejemplo es la

obligacion de las empresas a partir 50 trabajadores, de contemplar un 2% de personas
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con discapacidad. Yo creo que si las personas con sindrome Down accedieran al

mercado de trabajo, aumentaria su participacion en actividades de ocio comunitario.

Finalizar esta reflexion apuntando que gracias al trabajo de las asociaciones y
federaciones son cada vez mas los servicios y programas que ofrecen actividades de
ocio para personas con sindrome Down. Procurando cada vez més, que sean acordes
con su edad y contemplando entre sus objetivos la inclusion. Y aunque son pocos los
estudios que he localizado, dedicados al ocio de las personas trisomicas, de los
analizados, se deduce que mucha parte de su tiempo libre continla estando vacio,
carente de actividades, privado de amigos, falto de ocupacion, desprovisto de recursos y
escaso de habilidades. De hecho, estudiando las distintas ofertas que hay en las paginas
de las asociaciones de este colectivo, me parecen que las actividades propuestas suelen
ser siempre las mismas, segregadas, y poco inclusivas, a pesar de querer impulsar lo

contrario.

Y por altimo mencionar mi experiencia como monitor en un centro para
personas discapacitadas intelectualmente. Decir que me ha servido para reconocer, la
distancia que ponia entre las personas discapacitadas y yo. ElI miedo a no saber
interaccionar con ellas. Tras pasar este tiempo con ellos, he podido descubrir el
beneficio personal que aporta el compartir espacios con personas con discapacidad.
Confirmar que efectivamente no son ellos los que suelen elegir las actividades, sino el
equipo docente. Aunque se tiene en cuenta la satisfaccion que el grupo ha manifestado
durante su experiencia, para una actividad posterior. Las acciones se repiten en el
tiempo: carnaval, navidad, excursiones, etc. Suelen desarrollarse en el entorno de la
asociacion o lugares conocidos. Raramente se comparten con personas sin discapacidad
y éstas suelen ser familiares. Aunque se intenta tener en cuenta la individualidad, prima
la colectividad. De forma que se programan pensando en el grupo, aunque claro esta, se
tiene en cuenta que la actividad pueda ser realizada por todos, o se les facilita los

medios oportunos para evitar los impedimentos.
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CAPITULO 6° - CONCLUSIONES Y
PROPUESTA FINAL

6.1. CONCLUSIONES

Estoy convencido de que el ocio en la sociedad posmoderna es un area vital, un
logro social irrenunciable, un factor de desarrollo integral que favorece el desarrollo
psicoldgico, fisico y social de la persona en interaccion con el medio. Que se caracteriza
por la libertad de eleccion, no solo del tipo de actividad que el usuario quiere realizar,
sino muy importante, con quién quiere compartirlas. Y que esta libertad, y me refiero
tanto a la de elegir, como de poder elegir, no es posible para toda la ciudadania y menos
aun en igualdad de condiciones y oportunidades, para las personas con discapacidad.
Por ello hay que dotar a las personas con sindrome Down de recursos que faciliten la
toma de decisiones, enfrentarlos ante la determinacion de tener que optar por distintas
actividades y con quién quieren realizarlas, asi como entrenarlos en habilidades para
reaccionar ante el fracaso. De esta forma la persona con S.D. pueda identificarse como
una persona activa, que participa en diferentes entornos y que toma decisiones en

igualdad de derechos con el resto de las personas que conviven con ella.

Defiendo un ocio autotélico y humanista, donde la persona es la poseedora de
derechos y donde el ocio se convierte en un eje fundamental para una buena salud y un
bienestar general al ofrecer al individuo la posibilidad de realizar actividades que se

ajusten a sus propias necesidades, intereses y preferencias.

El ocio de las personas con sindrome Down, deberia tener las mismas
caracteristicas que el de las personas sin discapacidad y no siempre es asi. Por lo que,
sera necesario una educacion para el ocio dirigida a eliminar los prejuicios y
estereotipos, que nos permita ver por encima de todo a la persona, no a la discapacidad.
Abogo pues, por la necesidad de tener en cuenta la individualidad, es decir, valorar a
cada persona, de acuerdo a sus capacidades y decisiones adoptadas. Y por la obligacion
que todo sujeto como miembro de la comunidad tiene, a interaccionar con personas
con y sin discapacidad, sin prejuicios, incorporando el sentido de pertenencia real de las

personas con discapacidad como otro miembro mas de la comunidad, en un plano de
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igualdad. Ahora bien, todas estas afirmaciones de participacion real, las expreso como
deseos, porque me atreveria a decir que no creo gque sea algo asumido socialmente, mas
bien, solo por aquellas personas, que por algin motivo u otro se han acercado a la

tematica que nos ocupa, como es mi caso.

El ocio humanista por el que me decanto, no se desarrolla por si solo, no es
espontaneo, necesita de un aprendizaje, siendo muy importante que éste se adapte a
cada edad y circunstancia personal. Porque educar a través del ocio implica potenciar
habilidades y conocimientos; desarrollar actitudes y conductas; y satisfacer necesidades,

facilitando el interactuar de forma positiva con el entorno.

Un indicador del grado de madurez de una sociedad lo marca la capacidad de
inclusion de las distintas personas que la componen. En el caso de las personas con
discapacidad se ha avanzado mucho en legislacion y normas pero muy lentamente en
actitudes. Este es, a mi parecer, el gran reto social. Junto con la eliminacion de barreras
fisicas, y la creacion de servicios y prestaciones sociales que permitan a todas las

personas disfrutar de sus derechos en igualdad.

Hablaremos de una comunidad inclusiva cuando seamos capaces de crear y
disefiar entornos capaces de ser compartidos y vividos por todas las personas
independientemente de sus capacidades. Se trata de crear una cultura centrada en la
persona, con independencia de su discapacidad, entendiendo la discapacidad como la
interaccidn entre las caracteristicas de salud, las personales y el entorno. En la medida
en que el ocio tenga un tratamiento globalizador que incluya a la familia, la escuela y la
comunidad se podrd conseguir mejorar no sélo la calidad de la animacion, sino la

participacién social de las personas trisomicas.

El ocio en las personas con sindrome de Down, empieza a considerarse como
algo necesario y fundamental para el desarrollo de la persona. Pero esta idea, persiste
junto a la vision de algo innecesario, o0 incluso a veces, se la sitla en segundo plano,
respecto a las terapias rehabilitadoras, no asumiéndose la relacion del ocio con la
calidad de vida y la salud. Por eso a veces las intervenciones de ocio se plantean desde
una perspectiva terapéutica y rehabilitadora mas que como una actividad meramente
placentera, sin un fin en si misma. Ademas debido a la heterogeneidad de los perfiles,

no siempre se organizan los programas educativos de ocio, teniendo en cuenta las
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diversas habilidades y destrezas, de forma que permitiese a las personas trisomicas

participar en experiencias de ocio en todas y cada una de sus dimensiones.

Por otro lado si se fomentaran mas, la participacion en actividades de ocio
realmente inclusivas, los resultados serian altamente positivos. Lograriamos, que las
personas trisdmicas dejen de verse desde un punto médico, para valorar sus necesidades
en la globalidad. No sélo las médicas sino también aquellas otras vivencias inherentes a
la condicion humana y que olvidamos tienen derecho a disfrutar. Como apunte personal,
a veces creo que son las propias familias las que tutorizan tanto a la persona, que ya sea
por miedos, por desconocimiento u otra causa, van vetando desde la infancia la
posibilidad de una inclusion real de estas personas. Abogan porque se reduzcan o
eliminen los procesos de exclusion y equiparacion de oportunidades, pero después,
pueden manifestar cierta reticencia a la participacion en cualquier tipo de bien o servicio

de ocio.

También es necesario reflexionar sobre los posibles aspectos negativos del ocio.
Y no me refiero, s6lo a la posibilidad de que no se fomente la autodeterminacion, no sea
inclusivo, o satisfactorios, sino otros efectos como la falta de compromiso, consumismo,
desigualdad de oportunidades o sus dimensiones alienante, nociva o ausente. De las
lecturas podemos decir que a las personas trisomicas no les afecta tanto los efectos
negativos del ocio nocturno como puede ser el consumo de alcohol, drogas y los riesgos
de conduccion bajo sus efectos. Sin embargo quiero resaltar la falta de un debate serio
sobre el valor ético del ocio, la clarificacion del papel social a desempefiar por el
fendmeno del ocio y los efectos negativos que a la larga pueda producir en la sociedad.

Sin duda se ha avanzado en multiples temas en lo relativo al ocio en personas
con S.D. Se ha mejorado el marco normativo y se han elaborado hasta el momento dos
planes de accién de &mbito nacional. Se ha aumentado el papel activo de las personas
con SD, en la reivindicacion del derecho al ocio. Se considera relevante el ocio como
area vital de la persona con sindrome de Down, y empiezan a aumentar la difusion del
tema en publicaciones del sector de la discapacidad. Pero a pesar de todo, los apoyos
que se ofrecen a las personas con sindrome Down, para participar en un ocio
individualizado e inclusivo siguen siendo insuficientes, persistiendo las dificultades de

acceso al ocio en igualdad.
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6.2. PROPUESTAS EDUCATIVAS:

Existe la necesidad de que el ocio sea reconocido como un factor fundamental de

la vida y no un servicio residual. Que el ocio de las personas con discapacidad,

concretamente con sindrome de Down, aspire a ser verdaderamente inclusivo, realizado

en entornos comunitarios no segregados, y planificado en funcion de los intereses de las

personas con discapacidad, no en funcion del servicio, los monitores, la familia, etc. Y

muy importante que fomente la autodeterminacion, evitando la sobreproteccion de los

participantes.

Por ello, me gustaria finalizar con algunas propuestas concretas que considero

oportunas para la consecucion de estos fines:

Incluir en la escuela los contenidos curriculares de la educacién para el ocio.
Promover la incorporacion del tema del ocio en todas las actividades educativas
y culturales.

Aprender a utilizar el tiempo libre. Llenarlo de contenido para disfrutar de un
ocio de calidad y solidario.

Facilitar la participacién en un ocio adecuado a la edad y a los deseos de la
persona.

Dotar de los medios y recursos que sean necesarios.

Eliminar las barreras fisicas y sociales que aun perduran y que imposibilitan la
inclusion.

Mejorar la imagen social, que tenemos de las personas sindromicas.

Incrementar la presencia social de personas con S.D. en la comunidad.

Formar a los profesionales encargados de la gestion, disefio, ejecucion y
evaluacion de los programas y planes de ocio.

Desarrollar una adecuada planificacion de actividades y programas de ocio
inclusivos que den respuesta a la diversidad.

Desarrollar investigaciones que faciliten un marco de analisis que propicie el
disefio de estrategias adecuadas.

Disefar e implementar programas recreativos que posibiliten la inclusion.
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e Disefar medios y elementos (metodologias, juegos y juguetes, espacios), para

las personas en situacién de discapacidad, concretamente S.D.

Quiero manifestar mi deseo de haber transmitido la idea de que las personas con
sindrome de Down pueden y deben integrarse perfectamente en la sociedad, porque es
su derecho. Que es labor de todos/as, conseguir cambiar de modo de pensar, sobre la
discapacidad y adquirir compromiso social de mejorar las condiciones de vida de estas
personas. Que un modo de lograrlo es a través del ocio, claro instrumento de
enriquecimiento personal y que hace libre, como vengo defendiendo desde el principio
hasta el final de mi TFM, a la PERSONA.
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ANEXQOS
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ANEXO |

PORCENTAJE DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD SOBRE EL TOTAL
DE LA POBLACION EN ESPANA.

8,5 O Porcentaje de personas
con discapacidad en 2008

@ Porcentaje de personas
con discapacidad en 1999

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Porcentaje sobre el total de la poblacion

Fuente: Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y Situacién de Dependencia (2008)
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ANEXO 11

TIPOS DE DISCAPACIDADES POR SEXO EN ESPANA

Tipos de discapacidades
(Personas de 6 y mas anos con discapacidad)

Tasas por mil hab.
Varones Mujeres

Total 12,6 106,3
Mavilidad 42,6 775
Vida doméstica 295 69,2
Autocuidado 31,3 h5,3
Audicion 21,9 28,4
Vision 17.8 284
Comunicacion 16,3 18,6
Aprendizaje y aplicacion de

conocimientos y desarrollo de tareas 12,7 17,1
Interacciones y relaciones personales 14,0 15,4

Fuente: Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y Situacion de Dependencia (2008)
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ANEXO 111

EDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN ESPANA

Personas con discapacidad
(Tasas por mil habitantes)
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Fuente: Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y Situacién de Dependencia (2008)
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ANEXO IV

POBLACION CON SINDROME DOWN POR SEXOS Y EDAD

ANO 2008 EN ESPANA

EDAD VARONES MUJERES TOTAL
DE 0 A 15 ANOS 2.380 3.224 5.604
DE 16 A 30 ANOS 6.468 3.731 10.199
DE 31 A 45 ANOS 8.283 5.273 13.556
MAS DE 45 ANOS 2.901 1.705 4.606
TOTAL 20.032 13.933 33.965

Fuente: Programa Espafiol de Salud para Personas con Sindrome Down (2011, p.p. 20-21), que extrae los datos de la
Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia Personal y Situacion de Dependencia (2008). Padrén Municipal (2009).

Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones Congénitas
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ANEXO V

ACTIVIDADES DE OCIO QUE PRACTICAN Y QUE DESEARIAN
PRACTICAR LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y LA POBLACION
GENERAL EN ESPANA

GRAFICO 7.10
Actividades de tiempao libre que practican y que desearian practicar las
personas con discapacidad y la poblacion general (porcentaje)

ACTRADADES WA REALITADAS (i

VER TV O IND

ESCRACHAR RADND O WISCA

EJERCIC0 RSICD

LEER

TRAESICS MAMUSLES

WESITAR FAMALLE O AMBCCS

HAVEGEER FOR INTERMNET

ASISTIA A ESPECTACLILCS

I OE CORPEAs
Wi LR

Fuente: Estudio sobre discapacidad en Espafia. Colectivo Loe (2012). Obra Social La Caixa. Coleccion de

Estudios Sociales n° 33. Discapacidades e inclusién social.
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ANEXO VI

ACTIVIDADES DE OCIO MAS DESEADAS
POR PERSONAS CON DISCAPACIDAD

ACTRIDADES MAS DESEADASL (%)

EJERCHICIO FISsCD
TRABLAMCES MAMUALES
WESTAR FAMILLA O AMSGOS
ASISTIR A ESPECTACLLOS
LEER

MEVECRAR POR INTERRET
ESCAHAR RALI) (O MUGICA,

WER TV O DVD

IR DE COMPRAS
VIALAH

Fuente: Estudio sobre discapacidad en Espafia. Colectivo Loe (2012). Obra Social La Caixa. Coleccidn de

Estudios Sociales n° 33. Discapacidades e inclusion social.
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ANEXO VII

ACTIVIDADES DE OCIO EN PERSONAS CON SINDROME DOWN EN

ESPANA
ACTIVIDAD RECUENTO PORCENTAJE %
VEO TV Y VIDEOJUEGOS:
.NO 39 45
. Sl 807 93,0
.NS/NC 22 2,5
PASO TIEMPO CON
PERSONAS SIN S.D.:
.NO 441 50,8
.Sl 370 42,6
. NS/NC 57 6,6
PASO MI TIEMPO LIBRE
EN ASOCIACIONES:
.NO 133 15,3
.Sl 678 78,1
. NS/NC 57 6,6
ANDO EN BICICLETA,
FUTBOL, ACTIVIDAD
FISICA:
NG 314 36,2
e 516 59,4
.NS/NC 3 4

Fuente: Estudio de salud y calidad de vida desde la discapacidad intelectual, sindrome Down.
FUNDADEPS (2011)
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ANEXO VIII

TASAS DE AFILIACION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD A
ASOCIACIONES DEL SECTOR, POR TRAMOS DE EDAD EN ESPANA

GRAFCO 7.8
Tasas de afiliacion de las personas con discapacidad a asociaciones
del sector, por tramos de edad (porcentaje)

* DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

20.7T%
20
15.6%
15
10
6.9%
> 33%
1.7T%
0 A . ) -
1644 4584 o T4 )

VENOS OE '8 S Y NAS

EDAD (ASOS CUMPLIDOS)

Fuente: Estudio sobre discapacidad en Espafia. Colectivo Loe (2012). Obra Social La Caixa. Coleccién de
Estudios Sociales n° 33. Discapacidades e inclusién social
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ANEXO IX

MEDIAS DE PARTICIPACION DE PERSONAS CON SINDROME DOWN

POR GRUPO DE EDAD EN ACTIVIDADES DE OCIO

6-8 ANOS 9-12 ANOS 13-16 ANOS 17-20 ANOS
LUDICAS LUDICAS LUDICAS LUDICAS
(6,111) (6,7059) (6,6667) (6,1111)
ECOLOGICAS ECOLOLGICAS | ECOLOGICAS FESTIVAS
(4,3333) (5,2059) (4,8833) (5,0833)
FESTIVAS FESTIVAS FESTIVAS ECOLOGICAS
(3,8333) (4,8529) (4,5333) (4,1389)
SOLIDARIAS SOLIDARIAS CREATIVAS CREATIVAS
(2,3333) (2,9412) (3,2833) (4,0000)
CREATIVAS CREATIVAS SOLIDARIAS SOLIDARIAS
(1,9444) (2,1765) (3,0833) (3,8056)
DEPORTIVAS DEPORTIVAS DEPORTIVAS DEPORTIVAS
(2,3333) (0,8235) (1,3333) (0,7500)

Fuente: Estudio sobre la organizacion del ocio y tiempo libre en las personas con sindrome down.
Izuzquiza Gasset, D. (2004, p.253).
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ANEXO X

PARTICIPACION DE PERSONAS CON SINDROME DOWN EN
ACTIVIDADES DE OCIO EN FUNCION
DEL TRASTORNO ASOCIADO

GRADO DE SIGNIFICACION DE
LOS TRASTORNOS ASOCIADOS

TIPO DE ACTIVIDAD

T. Visuales: 0,4661

LUDICAS T. Auditivos: 0,3137
T. Cardiologicos: 0,4405
Otros: 0,6420

T. Visuales: 0,4671

DEPORTIVAS T. Auditivos: 0,8730
T. Cardiolégicos: 0,0255

Otros: 0,9216

T. Visuales: 0,6014

FESTIVAS T. Auditivos: 0,6724
T. Cardiolégicos: 0,1346
Otros: 0,1063

T. Visuales: 0,4534

CREATIVAS T. Auditivos:0,6836
T. Cardiolégicos: 0,4177

Otros: 0,6043

T. Visuales: 0,9571

ECOLOGICAS T. Auditivos: 0,1764
T. Cardioldgicos: 0,2291

Otros: 0,6400

T. Visuales: 0,6618

SOLIDARIAS T. Auditivos: 0,4361
T. Cardioldgicos: 0,7051

Otros: 0,9941

Fuente: Estudio sobre la organizacion del ocio y tiempo libre en las personas con sindrome down.
Izuzquiza Gasset, D. (2004, p.253).
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