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El siguiente trabajo pertenece al investigación I+D “Estudio cualitativo de la participación en ocupaciones de ocio y tiempo libre en personas con un repentino cambio en su condición de salud” Directora Rut Leegstra ,  integrado al Programa  “Problemáticas del Cuidado . Metamorfosis socio-culturales y producciones de subjetividades en los espacios sociales contemporáneos”.  Directora M.Cristina Chardón.( 2015-2019)
El concepto de salud actual   implica   un equilibrio dinámico y cambiante del ser humano y  su entorno. Una relación íntima entre la condición de salud y la participación  de las personas en las ocupaciones, lo que se entiende como involucrarse en situaciones vitales. (OMS, 2011)  

La participación ocupacional del hombre a través de la historia muestra una adaptación permanente, dinámica y cambiante a las necesidades que van surgiendo en los diversos entornos, teniendo que adaptarse al mismo y siendo a su vez el hombre autor de los cambios que se producen en la sociedad. (Cacciavillani , Cristiani , Prada , Anderson , 2012). Por tanto, para alcanzar un estado adecuado de bienestar físico, mental y social, un individuo o grupo debe ser capaz de identificar y realizar sus aspiraciones, de satisfacer sus necesidades y de cambiar o adaptarse al medio ambiente. La salud se percibe entonces no como un objetivo sino como fuente de riqueza  de la vida cotidiana. El concepto de salud como bienestar trasciende la idea de formas de vidas sanas (OPS-OMS, 1986 Carta de Otawa).  Desde este concepto encontrar el equilibrio que nos acerque a un  estado de salud es posible aun a pesar del trauma o la enfermedad.

La condición de salud  es una de los factores en juego, se la define como es una expresión genérica  del estado de salud  que se presenta como resultado de la enfermedad o trauma   (CIF, OMS , 2001 ) . Se considera  condición primaria si está relacionada a una deficiencia o discapacidad  (Informe mundial  OMS ,2011).
 Progresivamente en el tiempo, el humano se adapta y acomoda su  forma de participar a   la vida cotidiana, pero  cuando la condición de salud cambia repentinamente en un periodo mínimo de tiempo , la adaptación es dificultosa o imposible, lo que resulta  en limitaciones a la participación.
Ante este caso de  una modificación  repentina en la condición de salud, se presentan cambios tanto en la forma en la que se participa de las ocupaciones como en el significado que adquieren.

A partir de esta concepción  nos cuestionamos ¿Qué cambios se producen  en la participación ocupacional  en actividades de ocio y tiempo libre al atravesar un problema de salud que resulta en restricción a la participación . ? 

 Para ello nos propusimos describir y analizar la participación en actividades de ocio y tiempo libre en personas que hubieran sufrido un repentino cambio en su condición de salud y que resultara en  restricción a la participación en alguna actividad.

Tomamos el concepto de tiempo libre como un tiempo sin obligaciones, con motivaciones intrínsecas, en el cual no se espera ningún resultado en particular. (AJOT, 2009; MTPTO Pág. 12) 
El objetivo general, en el marco del proyecto  es: Describir y analizar la participación  en actividades de ocio y tiempo libre en personas con un repentino cambio en su condición de salud.
Trabajamos  con un diseño exploratorio, descriptivo, con estrategia metodológica cualitativa, basado en el estudio de casos. Se firmo el consentimiento informado de cada entrevistado. 

Los datos se recolectaron a través de entrevista en profundidad  que  brindó  información rica  en las descripciones de las formas de presentación de las ocupaciones de ocio y tiempo libre. Se buscó también contextualizar la experiencia  a fin de poder asociar el significado  atribuido.
La entrevista indago  ¿Cómo era la vida de la entrevistada antes y después de la enfermedad?, ¿Como la enfermedad impacto en su vida? , ¿Como era su tiempo libre antes y actualmente?
El análisis del relato  comprendió dos etapas. La primera relata  aspectos de su vida antes y después del diagnostico. Se agruparon los temas comunes que aparecen en el relato.

La segunda etapa analiza  el significado y la participación  en actividades de ocio y tiempo libre antes y después de la enfermedad.
 Mariela es  una mujer de 56  años   que presenta una trayectoria en la lucha contra la enfermedad oncológica. Relata una primera etapa cuando es diagnosticada e intervenida quirúrgicamente  y  posteriormente realiza un tratamiento farmacológico por 5 años. La segunda etapa es 10 años más tarde ante la aparición nuevamente de la enfermedad oncológica y es intervenida  quirúrgicamente. Actualmente aun esta bajo tratamiento farmacológico.

 En la primera etapa , la enfermedad oncológica   es detectada durante controles ginecológicos.  Mariela relata que se  encontraba en un momento de vida   de planificación familiar, buscando quedar embaraza por primera vez. Es  diagnosticada con enfermedad oncológica e intervenida quirúrgicamente  y como consecuencia de ello pierde la capacidad biológica de reproducirse resultando en restricción a la capacidad de  participar del rol de  madre. Realiza tratamiento farmacológico  por cinco años.  Al finalizar la intervención quirúrgica y aun bajo tratamiento farmacológico Mariela comienza a participar de actividades físicas en el gimnasio, actividades que intensifican hasta convertirse en entrenamiento deportivo y comenzar a participar de maratones de diversas distancias. A 10 años de su diagnostico se encuentra inscripta  para realizar una maratón  cuyo recorrido  atraviesa los Andes. Cuatro días antes de la partida es diagnostica nuevamente con  enfermedad oncológica. Mariela y su médica toman la decisión de  que realize la maratón  e iniciar el tratamiento al volver.

En la segunda etapa Mariela es intervenida quirúrgicamente. Aun esta en tratamiento farmacológico.

Resultados 

Como  era su vida antes, como se  sentía.
En la entrevista Mariela nos relata una vida organizada, programada, cuenta  como se sentía antes de que se manifestara la enfermedad. Se describe invencible y  fuerte.  Relata su sensación de poder pensar que podía  programar el futuro, que podía manejar su destino. No identifica  en ningún  momento prácticas relacionadas al cuidado de su salud. 
“…..pensar que yo unos meses antes era la reina del marketing, me veía bien físicamente, me sentía una leona.  “
“ Yo nunca me pensé que iba a vivir eso y con esa edad, me acuerdo que yo sacaba fechas porque en ese momento yo quería controlar todo………..y después me di cuenta que para esa fecha al otro año me estaba recuperando .Difícil de controlar el futuro. “
La  vivencia de transitar la enfermedad
Describe  en  gran parte de la entrevista, con  muchos detalles  toda la experiencia del trastorno de salud en ambas etapas,  resaltando diagnósticos, técnicas, intervenciones, el dolor  y heridas tanto del alma como del cuerpo.  El miedo a la muerte está presente.
“……y de repente estaba como un pollo mojado, con un montón de heridas en el cuerpo, con heridas también en el alma, y bueno es como que todo eso tenés que procesar, de darle mucha más bolilla a lo afectivo,  de qué es lo que realmente te llevas, de esta estadía. Te das cuenta que en los momentos de tanto dolor, porque el primer diagnostico sentí que me habían pateado la cabeza. La primer consulta que tuve con mi oncóloga, me dijo no vas  a poder ser madre,  en que consistió todo el tratamiento, que me iba a quedar menopáusica a los 37 años,  y salí de ahí como si me hubiera metido en una habitación y me hubieran molido a palos yo sentí eso, y bueno todo ese dolor, lo único que te reconforta es el afecto, la parte afectiva, que se yo es tu espíritu y los que te rodean, no hay demasiadas cosas.”  .
“Cuando ya me operando la segunda vez, pensaban que había metástasis que tenía todo tomado. Fueron 15 días antes de operarme y  de pensar , me trataron para morir, es muy duro pasar por eso .Y ese momento  lo único que te calma es vos con vos porque aunque te vayas a donde te vayas el problema esta, y por más que hables con quien hables, el dolor esta. “
 El Tiempo 
Mariela hace referencia al tiempo en muchas partes de la entrevista. Habla del tiempo que pasa, del destino. Pensaba antes de enfermar que  todo tiempo debía ser productivo.

“…. te corre la línea de la vida, porque va pasando el tiempo y me voy recuperando pero también voy creciendo en edad entonces en algún punto se juntan.”
“Yo pensaba que el tiempo bien aprovechado  tenía que ser productivo no tanto en el ocio. “

“…..después me di cuenta que para esa fecha al otro año me estaba recuperando difícil de controlar el futuro,  te cambias todas las prioridades empezar a vivir el hoy, hoy decido en base a las variables que hoy tengo, empezar mas a vivir el día.”
“….vino la otra operación y tuve que parar otra vez …………implica mucho más tiempo estar en reposo  , mucho tiempo parada .”

“…y por otro lado te corre la línea de la vida , porque va pasando el tiempo y me voy recuperando pero voy creciendo en edad , entonces en algún punto se juntan “
 El cuidado 
Durante la entrevista  menciona quienes la cuidaron. Acompañándola en esta vivencia. Entre ellos su  marido, que la invita a correr, las amigas con la que compartía el tiempo libre / deporte, compañera con quien se inscribe en las maratones, miembros de la familia, sobrinos, ahijado y otros. 

Indirectamente menciona que la acompañaron, el recuerdo de las vivencias infantiles con sus  hermanos, autores de libros, gente con los mismos problemas. 


“Claro tenía el librito de Patricia Micchio , que había tenido cáncer , decía que era muy cruel en el aspecto físico porque el cáncer te engorda y se te cae el pelo , entonces te ves mal . Y bueno , ella había ido  ( al gimnasio )y ella decía que había sanado todas sus heridas y había vuelto “ “ El primer dia …………………en el gimnasio había más gente que tenía problemas ,me sentí mas contenida “ 
“…..y bueno todo ese dolor, lo único que te reconforta es el afecto, la parte afectiva, que se yo es tu espíritu y los que te rodean, no hay demasiadas cosas.”  
Reflexionar y transmitir.
Mariela relata la necesidad de compartir  lo vivido o aprendido en este camino de su vida, cuestionándose si acaso hay que enfermarse para valor algunas cosas. 

Reflexiona en relación a sus vivencias y relata como hoy le dedica más tiempo a lo que le gusta, a vivir apasionadamente  y reflexiona sino debería haber vivido así antes de enfermarse. Le dedica más tiempo a la familia, a  disfrutar  a compartir experiencias   , a compartir vivencias.

Hacia el final de la entrevista Mariela resalta que no fue religiosa y que a pesar de atravesar la enfermedad no rezo pidiéndole a Dios pero que realizo un crecimiento espiritual con meditación  y hoy es una persona distinta. Reflexiones para los demás.  Vivir la vida a pleno. Divertirse, elegir lo que te gusta. Desde chico hay que dedicarse a lo que te gusta.  Hay que vivir de lo que te apasiona. 
 “….a este nene (sobrino)  le gusta todo lo relacionado con el arte. Estoy siempre diciéndole que tiene hacer y vivir de lo que le guste y trato de compartir mi vivencia. Bueno a veces pienso uno tiene que enfermarse como para darse cuenta de las cosas o el valor, en realidad a mí la enfermedad me abrió muchas cosas en la cabeza quizás por tener todo controlado todo a futuro, y hacerme mala sangre por cosas que iban a pasar en el futuro .Como te conté, estuve meses planeando cuando iba a ser madre  después en ese momento estuve haciendo un tratamiento para salvarme la vida y me dice que no voy  a poder ser madre, entonces pienso eso es una enseñanza riquísima,  bueno entonces como es, a través de que uno está enfermo lo puede encontrar? De hecho creo que las cosas hoy son distintas que es un camino espiritual distinto como meditación. Me tuve que enfermar para poder entender lo importante de la vida . ¿habrá gente que aprende de otra forma ?“
“…. además por una cuestión laboral que estoy con menos intensidad de trabajo puedo dedicarle más tiempo (a las actividades de tiempo libre ) , es lo que te llena el alma, tal vez la formula debería ser vivir de lo que realmente te apasiona pero bueno no fue mi caso en su momento que tuve que decidirlo, no. “
Actividades de ocio y tiempo libre te hacen sentir viva 
Durante el  tratamiento empiezo a realizar actividades de tiempo libre  por diversión.  Relata que esta experiencia le mete vida al cuerpo, le da sensación de libertada, la hace sentir viva. 

“…si en el gimnasio,  bueno yo no soy patricia Miccio y evidentemente no me dieron la bolilla que quizás yo quería , pero empecé a caminar en la cinta, primero de 15 a 20 minutos y estaba cansadísima “
 “…decidí que quería hacer algo que me generaba  diversión.  “

 “Yo lo que siento es como  meterme vida en mi cuerpo “ 

“Y la sensación de libertad que te da correr y que realmente haces algo tan directo es como sentir estar vivo, podes volver a utilizar tu físico al 100x 100.”
Conclusiones 

 En el caso analizado, Mariela   atraviesa un trastorno de salud. En su relato reflexiona acerca de la vida antes  y después del trastorno de salud y como impacto en su vida. .

 Antes del  diagnostico   se describe fuerte e invencible, incapaz de imaginar que podría enfermar,  no identifica  en ningún  momento prácticas relacionadas al cuidado de su salud. Esto se condice con su sensación de ser una leona, invencible.

Se presenta con una largo y detallado relato de su tránsito por la enfermedad describiendo el impacto en el cuerpo, la mente , las emociones  y la participación en su vida cotidiana .Menciona  el dolor físico y emocional  , así como el miedo a la muerte  ,  impacto  similar al denominado en cuidados paliativos como “ dolor total “ .Dolor que solo se soporta gracias al afecto de quienes la acompañaron , mencionado tanto familiares y  amigos así como también el recuerdo de personas queridas , y el relato de otros personas que no conoció . 

Resalta que ya no puede desentenderse del tema de salud, confirmando el lugar que ocupa en su actual identidad. 
Reflexiona acerca de su vida actual,  y dice que es quien es por lo que le toco vivir y se describe como  un ser espiritual aunque no realiza prácticas religiosas. 

En el relato el concepto del tiempo  pareciera estar  siempre presente, tanto el tiempo pasado, el presente y el futuro . Relata cómo negocia con la vida / enfermedad 
La  forma de participación en actividades de ocio y tiempo antes del diagnostico  eran limitadas dado que se trataba de una mujer en etapa laboral dedicaba gran parte de su día a la rutina de trabajo y en menor grado a  tareas del hogar .Al iniciar el tránsito por la enfermedad Mariela comienza intensifica la participación  en actividades físicas que  llegando  a ser  deportivas. 
El significado atribuido tal vez es el aspecto que más se modifica  pasando de ser una actividad secundaria a    lo que la hace sentir viva, en libertad. 
El caso analizado  describe  el impacto global que sufre una persona ante  un cambio de  su condición de salud  que resulta en restricción a la participación en algunas actividades. Abarcando el cuerpo, la mente, los sentimientos, la participación en sus ocupaciones cotidianas, y  también manifestándose en la percepción y significado atribuido al pasado, así como a las expectativas de futuro. 
El tiempo vivido  es testigo del proceso dinámico  de adaptación de la persona a su condición de salud y muestra como después del cambio en la condición de salud ,  que resulta en restricción a la participación  vuelve a establecerse el equilibrio entre el estado de salud, la vida cotidiana y el entorno. 

Analizando la participación en las ocupaciones acorde a la  clasificación  propuesta en este trabajo , clasificación del  Marco de Trabajo  , las mismas acorde a criterios  como “función atribuible” entendemos es  solo hacia los fines de poder estudiarla. Clasificarlas por función ofrecería una visión reduccionista de la experiencia humana. En la experiencia de la vida real tal división no existe y la persona según el contexto diario le atribuye diversas funciones a la misma forma de ocupación. La posibilidad de entender la participación ocupacional según los  autores Guajardo ( 2003 ) y  Galeiho( 2003.) amplia la concepción incluyendo  la historia contextualizada del sujeto no solo en su participación individual sino también colectiva  .
En el debate  del caso analizado se nos presentan nuevos interrogantes, la significación atribuida por Mariela a las actividades de tiempo libre y ocio, ¿tiene que ver con el cuidado de la salud únicamente? ¿Los desafíos que asume con las  actividades físicas que realiza actualmente tienen el mismo significado y forma que al momento que inicio con  las mismas?
Pareciera que así como la forma de participación en actividades de tiempo libre han cambiado su forma, elevando los niveles de dificultad y exigencia, paralelamente el significado esa participación también se han modificado.
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