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RESUMEN

En el documento se estudian los imaginarios sociales sobre la sexualidad de personas
con discapacidad o diversidad funcional, desde los relatos de seis mujeres en esta
situacion. Se analizan las vivencias y significados en torno al cuerpo y la sexualidad, asi
como las posiciones de sujeto que estos significados estructuran: sujeto de derechos, sujeto
de cuidado, sujeto de deseo, entendiendo la discapacidad como situacion social que va mas
alla de las necesidades especificas de cada cuerpo.

Los relatos recogidos dan cuenta de un imaginario social sobre la discapacidad que
establece la discriminacion y exclusién hacia quienes viven en esta situacion. En este
contexto, la sexualidad aparece como un area de desarrollo cuyo conocimiento se encuentra
restringido, al igual que su ejercicio, lo cual se sustenta en un imaginario social que omite y
asi “discapacita” a estas personas en el terreno sexual.

El abordaje de la sexualidad que relatan reproduce una serie de ideas asociadas a una
sexualidad hegemonica y heteronormativa, en concordancia con los planteamientos de la
biopolitica de Foucault. Sin embargo, al tratarse de un discurso elaborado desde la
inadecuacion corporal, se posibilita también la critica y el cuestionamiento a los
Imaginarios instituidos, tanto en materia de sexualidad como en la cotidianeidad general de
las personas con algun tipo de diversidad.

Asi, se concluye que exclusién e invisibilizacién se retroalimentan reciprocamente,
haciendo de la performance un ejercicio de poder instituyente, que pone en circulacion

nuevos imaginarios y asi, nuevos escenarios sociales.

Palabras clave: discapacidad, diversidad funcional, sexualidad, cuerpo, exclusion,

invisibilizacién, discriminacidn, imaginarios sociales



INDICE

L INTRODUGCCION ..ot tss st sasnse st st s s snssneees 1
I FORMULACION DEL PROBLEMAL.........ooviieieieiieeesesiess e sesisses s iess s sn s senassenns 4
Sexualidad y discapacidad: El recorrido paralelo de dos realidades veladas......................... 4
1. La sexualidad como derecho NUMEANO0...........ccviiiiiiieiie e 4
2. Doble proceso de iNVISIDIIZACION...........ccccviiiiieiice e 5
3. Sobre la ausencia material y la ausencia simbdlica. Imaginarios, poder y exclusion.....7
4. El cuerpo y la sexualidad como €jes SUDJELIVOS. .........ccoveiiiiriiiiiiicecce e 9
5. Consideraciones desde el género y los estudios feministas...........cccceveverievieiesvennnne. 10
6. Hacia la construccion de imaginarios desde la diversidad .............ccccccveveiieiiiiieinenne. 12
7. PregUNLAS GUIA......ceeiieeieiie ittt ettt sttt e te et saa e teena e baeteeneesneenns 14
HHTEOBIETIVOS ...ttt e et e st e e e te e e nae e e e nneeeaneeas 15
IV MARCO TEORICO - CONCEPTUAL ..ottt 16
L. “DISCAPACIDAD? ...ttt e e snbre e e e 16
1.1 Concepto MEdICO — QAN .........cccveiiiie i 16

1.2 Aclaraciones desde el concepto de Salud ............coeveieiiiiiiniiicc e 17

1.3 Calificacion del funCionamiento ..........ccvveiieierieieie e 19

1.4 Aclaraciones desde el Mmarco legal...........cooeviiieiieii i 20

1.5 Cifras en chile — Segundo Estudio Nacional de la Discapacidad [SENDISC] ........ 23

1.6 Sobre la construccion socio-historica de la persona con discapacidad.................... 24
1.6.1 La supervivencia del “débil” en la historia antigua.............cccoevvviiveninicnnennn. 25

1.6.2 El cuerpo ideal y la eliminacion de lo “defectuoso” en el mundo grecolatino. 26
1.6.3 La insuficiencia como castigo. Origen ominoso de la discapacidad en el
pensamiento antiguo Y MEdIeVal ............ccooveiiiiiiicce e 27

1.6.4 Del teocentrismo a la “era de la razon”. Articulacion del saber y la

institucionalidad MEICA.........cccveieiiieice e 29
1.6.5 Industrializacion y trabajo asalariado. .............ccccceeveeveiie i 31
1.6.6 Un nuevo modelo médico y el desarrollo del discurso de derechos................. 32
1.6.7 Modelo social y activismo politico. Filosofia de vida independiente .............. 34

Vi



1.6.8 Organizacion familiar del cuidado en América Latina............ccccceevveeeeneinenne. 35

1.6.9 ChlE....ooicice et 36
2. HERRAMIENTAS CONCEPTUALES EN RELACION A LA CONSTRUCCION
SUBJIETIVA ettt ettt s ettt bt e s e e be st et aneabe e 39
2.1 IMAgINArios SOCIAIES ..........ciiiiiieieie e 40
2.2 La sexualidad y el control de 1a vida ..o 41
2.3 Cuerpo, género, SeXUalidad............ccceviirieiiieiieic e 42
2.4 Concepcion cyborg de 10S sujetos encarnados.........ccveveeeeieerieeieeseesesieeseesee e 46
2.5 SUJELOS Y SUJBLOS. ...ttt bbbttt 49
2.6 Del imaginario a la realidad. AlIQUNOS datoS...........cccerveriririnisieieeree e 49
3. IMAGINARIOS SOCIALES SOBRE LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON
DIVERSIDAD FUNCIONAL — DISCAPACIDAD ......cccootiiieieeienieise e 51
3.1 Sobre las fuentes de iNfOrMAaCION ..o 51
3.2 Representacion de la sexualidad de personas con discapacidad en Chile ............... 51
3.2.1 Indagacion por 10 deSCONOCIAO ........c.ecveieeiireieieece e 51
3.2.2 Representacion y vivencia: Mito Y repreSion ........cccecevveveevieseesesieeseese e 53
3.2.3 La sexualidad permitida es SOItaria .........ccccevereriiinininecece e 54
3.2.4 La construccion del discurso de la sexualidad............cccooereivriennininnnnciens 54

3.2.5 Infarto del alma: una discursiva marginal sobre el amor de los desquiciados .55

3.3 Representacion de la sexualidad de personas con discapacidad en Espafia............. 58
3.3.1 La busqueda de comprension y subversion en la experiencia.............cccceeu..... 58

3.3.2 Practica sexual alienada: la sobreproteccién como forma de control............... 59

3.3.4 La subversion en la imagen y circulacion mediatica. ...........ccooeeervrivienncienns 61

V METODOLOGIA .....coooeteeeeeeeeeeee e eees s es st s st 65
1. ASPECIOS JENEIAIES. .....c.eeieieieecic ettt st e e sre e r et enre e 65
2. Fuentes de iNfOrmaCION..........ccuviiiiiee e 66
3. Seleccion de 1as PartiCIPANTES .........ccoviiiiiinieiee e s 67
4. Estrategia de analisis de 1a informacion ..............ccccooov e 68
VI RESULTADOS ..ottt sttt st ettt esaebesaestenaane e 70
L. PaAITICIPANTES: ...ttt e b 70

vii



Cuadro n° 1: CUADRO RESUMEN PARTICIPANTES.........ccoooiiiiieieie e 71

ANALISIS A& CONENIAD......cuviiieieieiee e ens 72
Cuadro n° 2: EJES DE INVESTIGACION .......coveeeeieeteeeere s s 72
2.1 Eje DiSCapaCitad........c.ccviiiiieiiieieieesieeie e ste ettt 73
Cuadro n® 3: EJE DISCAPACIDAD .......oooe ettt 73

2.1.1. Sobre el concepto de DiScapacidad .............ccccvereririiiniieieese e 74

2.1.0.8 SEI IQUAIES ...ttt 75
2.1.1.0 Ser dIfEreNLES .....c.eoieieieciee e 77
2.1.1.c El problema terminolOgiCO..........cccveviiiiiiiieie e 78
2.1.2 Sobre la situacion de discapacidad ............ccoccveirereinieiieie e 80
2.1.2a Limitaciones METICAS .........coververieieiieeeiesiese e ens 81
2.1.2b Limitaciones adminiStratiVas .........ccccceerereerieerienien e 83
2.1.2.d Limitaciones CONOMICAS........cceveirreeeieiesiesiestesiesesaesae e see e sre e eneens 84
2.1.2.e Restricciones de la participacion.............ccooererneneneiseneeese s 85
2.1.2.f Reacciones de 12 SOCIEAAA .........cccceviriiiriieie e 88
2.1.2.c Limitaciones ideol0giCas. .........cccevveiiiiieiieie e 89
N U L oo F PP P PR TSP UPPPR PPN 91
Cuadro N° 4:; EJE CUERPO .....cooiiiieie et st 91
2.2.1. Discapacidad adquirida..........ccccceeieiieiicie e 92
2.2.0.8 La MULACION.......eiiiiiieiieieie ettt 92
2.2.0.0 SNOCK....c.ccuiiiiiieieiee et 93
2.2.1.d TIEMPO PEISONAL........ccviiiiiirieiice et 93
2.2.2 Desarrollo Corporal-..........ccooiiiiiiic et 94
2.2.2.a Vulnerabilidad del cuerpo infantil ..............ccccccooveiiiii i 94
2.2.2.b Inadecuacidn del cuerpo adolesCente..........ccccvvvevveveiieseece e 95
2.2.2.c Proceso de independencia / individuacion ..............cccccovveveeeeiie e, 96
2.2.3 Vivir con discapacidad. ............cooiiiiiiiiiiieie e 97
2.2.2a El cuerpo medicalizado ..........ccooveiiiiiii i 97
2.2.3.0 El CUEIPO @NOIMAl .......cveoiiiiiece e 98
2.2.2.c Aceptacion de la diversidad corporal..........cccccceeeeiieiiiicciece e 99

viii


file:///C:/Users/mila/Dropbox/2017/2018/entregas%20marzo/rev%20finales/finalisimo.docx%23_Toc512609941
file:///C:/Users/mila/Dropbox/2017/2018/entregas%20marzo/rev%20finales/finalisimo.docx%23_Toc512609943
file:///C:/Users/mila/Dropbox/2017/2018/entregas%20marzo/rev%20finales/finalisimo.docx%23_Toc512609956

2.2.3.€ CUErPO AEPENUIENTE. .....ccvieieieiesieerie et nee s 100

2.2.3.F CUEIPO SEQIrEJAU0 ... .ecvveveeie ettt st e e e e ee e sreenee s 101
2.2.3.d Reconocimiento de la discapacidad como situacion.............ccccceceevvennene 101
2.2.3.9 La irrupCion del CUBIPO......c.cciiueiiiiinieec e 103

2.3 SEXUANITAU ... e 104
Cuadro n°5: RESULTADOS — EJE 111 SEXUALIDAD ......ccooooiieiieiiee e 105
2.3.1 Discurso instituido de la sexualidad: ............ccooiiiiiiiinii e 105
2.3.2 Fuentes de informacion y diSCUrso €rotiCo. ..........ccevveivereeresie e 108
2.3.3 Cuestionamiento de la sexualidad hegemonica. ...........ccccceeeeieiieiecicseene 110
2.3.4 Experiencia sexual. Exploracion oculta de lo prohibido-desconocido........... 111
2.3.5 ACtitud hacia 1@ PArEJA.......ccooeririiiiieiee e 113
2.3.5.2 ProyeCtO 0 PAr€Ja.......ccevueiiriiriiiiiiieieie ettt 113
2.3.5.b Conciencia de la diversidad y conflicto con esfera sexual. ..................... 114
2.3.5C Pareja en diSCapacidad. ...........cooeriiirieiieiieiie e 115
2.3.6 Construccion de imaginarios sobre sexualidad. ............ccoccevevericiiininiinsnenen, 116
2.3.7 Construccion de imaginarios sobre sexualidad y discapacidad...................... 117
2.4 MALEINIAAA ... bbbttt nee b be e 120
Cuadro n°6: RESULTADOS — EJE IV MATERNIDAD ..........ccoeiiiiieeiie e 120
2.4.1 El deSe0 de SEr MAAIE. ........ocveieeie et 120
2.4.2 Temor y rechazo del eJercicio Materno .........ccccccevveveeieieese e 121
2.4.3 OPINION MEAICA........eivieiieiecieece et sre e 122
2.4.4 Organizacion del cuidado y saber materno...........ccoceovveveeeeieieccneceeee, 123
2.4.5 L0S NHJOS ..ttt bbbt 124
2.5 Eje V: Propuestas para 1a inCIUSION ...........cccoeiiiiiiic i 126
Cuadro n° 7 — EJE V: PROPUESTAS PARA LA INCLUSION ......c.cccooovvivrrrrennne, 127
2.5.1 ACCESO UNIVEISAl .....ccueeiiiie et 128
2.5.2 Performance de la diversidad ............cccoveiieiiiie i 131
2.5.3 Construccion de CONOCIMIENTO ......cveveieieiiiie st 133
VI ANALISIS w.cooeeee ettt sne st enenean 137
1. De lasexualidad a la discapacidad .............ccocueiriiiieiiiiniiiseseee e 137


file:///C:/Users/mila/Dropbox/2017/2018/entregas%20marzo/rev%20finales/finalisimo.docx%23_Toc512609974
file:///C:/Users/mila/Dropbox/2017/2018/entregas%20marzo/rev%20finales/finalisimo.docx%23_Toc512609986
file:///C:/Users/mila/Dropbox/2017/2018/entregas%20marzo/rev%20finales/finalisimo.docx%23_Toc512609993

2 O INSEIEUTOO ...ttt nenennnnnnnn 139

3. Especificamente sobre sexualidad .............ccooiiiiiiiiiniin e 140
4. LaMAErNITad ....cooveieiieiiceee s 143
VT CONCLUSIONES. ........ooiiiiiiect e 146
IX BIBLIOGRAFTA ..ottt ettt ettt 151
KANEXOS ..t e e ettt a e e nrae e nre s 157
2. ENTREVISTA 1: “Carolina’ ........cccccuiiuiiiiiiieiiiiiniiiessiee s sieessiiee e ssinesssinessnineeans 158
3. ENTREVISTA 2. YASNA. ...ttt e 180
4, ENTREVISTA 3: CatNY ..coeeiiciecieeeeie sttt st 189
5. ENTREVISTA 4: ESEEI ..oocieie ittt snae e nnae e 224
6. ENTREVISTA B IMAa ...ccociiiiiiieiee e 231
7. ENTREVISTA 6: Car0liNa......ceoviueiiiiiiiieisieie et 243
8. CONSENTIMIENTO INFORMADO 1.....coiiiiiiiee e 248
9. CONSENTIMIENTO INFORMADOQO 2.....ccoie ettt 249
10. CONSENTIMIENTO INFORMADO 3.....ccooiiiiiiieiennieisiee e 250
11. CONSENTIMIENTO INFORMADO 4.......ociiiiiiieieisiesee e 251
12. CONSENTIMIENTO INFORMADO 5.....ooiiiie et 252
13. CONSENTIMIENTO INFORMADO 6......ooeeiiieiiie et 253



I INTRODUCCION

Comenzar a pensar en la sexualidad en contexto de discapacidad supone una analitica
en la que converge diversidad de temas que hoy en dia se encuentran en pleno proceso de
investigacion y “reivindicacion”. Con la Declaracion Universal de Derechos Humanos, se
define la calidad de “persona”, con un significado social y legal. Los derechos son
universales porque son para todos y todas en tanto seres humanos sujetos de derecho.

Sin embargo, la puesta en practica de este discurso demuestra que no todos y todas las
personas son iguales ante la ley y la sociedad, sino que hay “cuerpos”, que en palabras de
Judith Butler, “no importan”. El género, la raza y la clase se establecen como campos de
investigacién y accion especificos, cuya complejidad se acrecienta con las
interseccionalidades posibles entre cada uno de ellos.

El enfoque de derechos involucra diferentes lineas de pensamiento y accién, desde las
perspectivas mas progresistas que trabajan directamente con el Estado, a las contraculturas
criticas que pretenden visibilizar las condiciones de desigualdad que estructuran nuestro
sistema social y por tanto el acceso efectivo a las supuestas garantias constitucionales.

Si bien existen sistemas criticos de la perspectiva de derechos como ideologia
colonialista y “yanqui”, el discurso de derechos establece una cierta responsabilidad social
compartida por el trato discriminatorio que aun se da hacia ciertos grupos poblacionales. A
los ya mencionados posicionamientos de género, raza y clase, habria que agregar la
diversidad funcional o “discapacidad” como condicionante de una desigualdad efectiva que
se pretende si no eliminar, al menos contrarrestar. Asi, la perspectiva de derechos es
necesariamente politica y apunta a la accion y el cambio social.

Por lo mismo, este estudio parte del concepto de “Discapacidad”, construccion médico-
juridica internacional que se posiciona como denominacion hegemonica. Sin embargo, cabe
desde ya sefialar que el mismo término funciona como refuerzo de la discriminacion,

reproduciendo una serie de ideas negativas asociadas a la “Diversidad funcional”, que es



como las personas “con discapacidad”, a través del Movimiento de Vida Independiente,
decidieron auto nominarse en el 2005 (Foro de Vida Independiente y Divertad, s.f.).

El uso de una u otra terminologia tiene una incidencia sobre la construccién de
imaginarios y por ende escenarios sociales, por lo que se favorece a lo largo del escrito el
uso del concepto “diversidad funcional” o bien “diversidad corporal”. Por otro lado, la
“discapacidad” es parte del imaginario y la situacion actuales, por lo que no deja de
utilizarse el término, en la medida que, como se ha sefialado, es la denominacion legal,
médica y del sentido comun.

La pregunta por la sexualidad en discapacidad me surge en un contexto de trabajo con
mujeres cuidadores, madres en su mayoria, de personas con diversidad funcional: personas
que nunca habia visto ni imaginado, que vivian incorporados al funcionamiento del centro
diurno, en muchos casos como Unico espacio de participacion social. Igual sus cuidadoras.
La panoramica de la exclusion es aqui evidente, pues ellos y ellas transitaban solo de sus
casas a este espacio. Como muchos nifios y adolescentes pobres tal vez. Pero no hay
escuela para muchas de estas personas “anormales”. No estdn las condiciones, no hay
recursos.

En la Idgica del cuidado, la sexualidad sigue siendo un &mbito no resuelto; hoy en dia
la educacion sexual es una forma de asegurar el acceso a informacién que no se puede
garantizar desde la familia. Y si nos enfrentamos a la diversidad, menos ain. Pude observar
la negacion de la sexualidad de estas personas, asi como también la falta de informacion
general, la reticencia a hablar de sexualidad sin incomodarse. Pero sobre todo, finalmente,
el deseo de saber.

Esto me intrigd y comencé a abrir esa interseccion formada por la sexualidad y la
“discapacidad”, encontrando en este cruce infinidad de temas transversales a la discusién
politica sobre los derechos humanos y la conceptualizacion de “sujeto”. Es un tema amplio,
cuyos multiples puntos de fuga espero poder visibilizar, pero profundizando sélo en aquél
que da titulo a esta investigacion: “Construccion de imaginarios sociales sobre cuerpo y
sexualidad de mujeres con diversidad funcional/discapacidad desde sus relatos”.

Con esta perspectiva tedrica espero poder dar cuenta de los procesos subjetivos de

construccion de una realidad social vivida. La construccion de un imaginario es un ejercicio



que no termina en la descripcién de resultados, sino que se extiende al campo social mismo
como problematizacion, como levantamiento, como reflexion.

He conservado el categérico de “diversidad funcional” porque los casos aqui
abordados dan cuenta de esta diversidad, mas alla de sus especificaciones. Sin embargo,
cabe sefialar ya, como ejercicio introductorio, que nos referiremos acd a niveles
“intermedios” de limitacidn, principalmente respetando el criterio de la mantencion del
lenguaje, bajo cualquier tipo de condicion fisica o psiquica, excluyendo la diversidad de
tipo sensorial, que serian la sordera y ceguera.

Esta decision tiene que ver con la posibilidad de visibilizar por una parte, a las
personas que estdn mas excluidas de la participacion social y particularmente del &mbito
afectivo sexual, pero asumiendo también las propias limitaciones desde el terreno de la
“normalidad” para llegar a aprehender el mundo interno de personas que no utilizan el
lenguaje verbal como nosotros y nosotras.

De esta manera, el estudio se comprende en el &mbito de la “discapacidad” psiquica
y/o fisica leve a moderada, donde las limitaciones funcionales sean minimas y facilmente
superables con apoyos técnicos. Se trata ademas de personas que han podido ejercer y
expresar su sexualidad con alguna pareja.

Acceder a sus testimonios establece un mayor horizonte de visibilidad tanto de las
restricciones como de las posibilidades del ser sexual, en funcién de su contexto social. No
méas comprobaciones de la negacion de la sexualidad; busquemos los casos de ejercicio
sexual, de acceso de derechos, construyamos referentes.

En este proyecto confluye la pregunta por la diversidad y la voluntad de justicia.
Asimismo, la esperanza en la posibilidad historica y utopica del cambio social.



Il FORMULACION DEL PROBLEMA
Sexualidad y discapacidad: El recorrido paralelo de dos realidades veladas

1. La sexualidad como derecho humano

La emergencia reciente de los derechos sexuales y reproductivos refleja una
conciencia de la importancia en el desarrollo humano de una dimension sexual. El debate
sobre la consideracion de los derechos sexuales y de reproduccion como parte de los
derechos humanos fue abierto en el Cairo, durante la Conferencia Internacional sobre
Poblacién y Desarrollo de 1994 y la Conferencia Internacional de la mujer de Bejing de
1995, en las cuales cambid el concepto de sexualidad y se le reconocié como una actividad
vital necesaria para la procreacion y reproduccion del ser humano y como una actividad
para establecer relaciones afectivas (Naciones Unidas, 1995; Naciones Unidas, 1996).

Asi, la salud sexual y reproductiva se erige como un derecho fundamental de las
personas. La Organizacion Mundial de la Salud [OMS] (s.f.) define la salud sexual como
“la integracion de los aspectos somadticos, emocionales, intelectuales, sociales y culturales
del ser sexual, de manera de enriquecer positivamente y fortalecer la personalidad, la
comunicacion y el amor.” En consonancia con los consensos emanados de El Cairo: “La
salud sexual est4 encaminada al desarrollo de la vida y de las relaciones personales y no
meramente al asesoramiento y la atencion en materia de reproduccion y de infecciones de
transmision sexual.” (Naciones Unidas, 1995, pag. 43)

El tema de los derechos sexuales y reproductivos de “personas con discapacidad”
[PcD] se eshoza ya en estos primeros documentos. De acuerdo con la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud [CIF] (OMS, 2001,
pag. 206), se entiende por discapacidad “la interaccion entre las personas que padecen
alguna enfermedad (por ejemplo, paralisis cerebral, sindrome de Down y depresion) y
factores personales y ambientales (por ejemplo, actitudes negativas, transporte y edificios
publicos inaccesibles y un apoyo social limitado)”

De esta manera, la definicion de “discapacidad” se caracteriza por 1a interaccion entre

factores personales y ambientales, no solo por la presencia de una determinada situacion de



salud. Como sefiala Valencia (2014), supone una afectacion de los érganos o funciones
corporales, por lo que si bien presentan las mismas necesidades que el resto de las personas,
pueden tener dificultades para satisfacerlas.

En este sentido, el trabajo gubernamental consiste en brindar los apoyos necesarios
para garantizar que todas las personas tengan el mismo acceso de derechos, incluido el de
ejercer y expresar su sexualidad, independiente de su condicién, e incluida la condicién de
discapacidad. Asi, en la Conferencia Internacional sobre la Poblacién y el Desarrollo
(Naciones Unidas, 1995) se establece el reconocimiento de las necesidades relativas a la
salud reproductiva de PcD, asi como la evitacion de toda forma de discriminacion. Esto
incluye la planificacion familiar, salud sexual, educacion e informacion.

Pese a esta inclusion en el debate sobre la poblacion y el desarrollo, del 2001 en
adelante el reconocimiento de Naciones Unidas de la precaria situacion de las personas con
discapacidad lleva a la conformacion de un grupo de trabajo para redactar la Convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidad, la cual entra en vigencia el afio 2006,
siendo ratificada por Chile el 2008. En ella, entre otras medidas, se responsabiliza a los
Estados Parte a tomar “medidas efectivas y pertinentes para poner fin a la discriminacion
contra las personas con discapacidad en todas las cuestiones relacionadas con el

matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones personales” (Naciones Unidas, 2006).

2. Doble proceso de invisibilizacion

Pese a estos reconocimientos, el cruce entre sexualidad y discapacidad es complejo, al
abordar dos fendmenos histéricamente invisibilizados. Por un lado, la sexualidad velada,
(que no reprimida ni silenciada, como nos sefiala Foucault) y por otro este sujeto
“escondido”, o como sefala Varas (2011) “refugiado” en su hogar debido a diferentes
barreras, como la falta de medios de transporte o la ausencia de ayuda por personas que
puedan acompaniarlas

Para Foucault (2009) la verbalizacion de la sexualidad en occidente se constituye como

“ciencia sexual”, la cual reglamenta el adecuado ejercicio sexual en continuidad con los



imperativos de una moral cuyo foco no esta en el placer y la satisfaccion de los sujetos, sino
en su control. Esto es funcional a la mantencion de un régimen politico que concentra el
poder a través del control de los cuerpos. La sexualidad se presenta asi como el engranaje
entre los dos ejes a lo largo de los cuales se desarrolla la tecnologia politica de la vida: el
disciplinamiento del cuerpo individual y la regulacién de la reproduccion (Foucault, 2009).

De esta manera, la proliferacion de discursos en torno al dispositivo sexual se
construye bajo la légica del secreto, dando cuenta de la incapacidad o el rechazo a hablar
del sexo mismo, fuera del ambito reproductivo y de la supuesta neutralidad cientifica.
Como sefiala Foucault (2009, pag. 55): “Al hablar tanto del sexo, al descubrirlo
desmultiplicado, compartimentado y especificado justamente alli donde se ha insertado, no
se buscaria en el fondo sino enmascararlo: discurso que sirve de pantalla, dispersion que
equivale a esquivarlo”.

Igualmente invisibilizada, pero de diferente manera, se encuentra la discapacidad.
Segun datos de la OMS (2011), se calcula que mas de mil millones de personas —es decir,
un 15% de la poblacion mundial tienen algln tipo de discapacidad. Tienen dificultades
importantes para funcionar entre 110 millones (2,2%) y 190 millones (3,8%) de personas
mayores de 15 afios. De acuerdo al Segundo Estudio Nacional de la Discapacidad
[ENDISC-I1] del afio 2015 (Ministerio de Desarrollo Social, 2016) , la poblacién adulta en
situacion de discapacidad y dependencia funcional en Chile corresponde a un 40,4% del
total de personas en situacién de discapacidad, lo que equivale a 1.052.787 personas.

La discapacidad es diversa, diversificando asi las necesidades especificas de asistencia
para poder garantizar el ejercicio de derechos de todas las personas. La OMS reconoce la
existencia de una brecha importante de acceso a asistencia sanitaria para las PcD; si bien
estas personas tienen una mayor demanda de asistencia sanitaria, una encuesta reciente
acerca de personas con trastornos mentales graves, dio cuenta que entre un 35% y un 50%
de estas personas en paises desarrollados y entre un 76% y un 85% en paises en desarrollo
no recibieron tratamiento en el afio anterior al estudio (OMS, 2016).

Del mismo modo, la OMS sefiala que rara vez son destinatarias de las actividades de
promocion de la salud y prevencion de la enfermedad. Las barreras de acceso a los

servicios de salud identificadas por OMS son: los costos prohibitivos, la escasez de oferta,



obstaculos fisicos (por ejemplo dificultad en el desplazamiento), y las aptitudes vy
conocimientos inadecuados del personal sanitario (OMS, 2016).

Al pensar en el ambito especifico de la salud sexual y reproductiva, se evidencia el
desconocimiento y la ausencia de estas personas en la planificacion gubernamental chilena,
que prioriza otros ambitos de trabajo en esta materia. Por ejemplo: sexualidad y
reproduccion de los y las jovenes, la regulacion de la fertilidad, el aborto, la salud de las
mujeres, la participacion de los hombres, las infecciones de transmision sexual, (Servicio
Nacional de la Mujer [SERNAM], 2003)

Si bien con la ley 20418 se establecio la obligatoriedad de la educacion sexual en los
establecimientos educacionales, esta disposicion ha sido incumplida por las diferentes
administraciones (Arenas, 2016). Aun asi, para las personas con discapacidad es escaso el
impacto de esta medida, ya que la mayoria de estas personas no asiste a ningun tipo de
establecimiento educacional (UNICEF, 2001).

Sin embargo, como seflala Varas (2011), las personas con discapacidad tienen
necesidades afectivas y sexuales como todas las personas, aunque la sociedad tienda a
desconocerlas. De esta manera, se aprecia que los importantes avances en materia de
derechos humanos que han seguido los temas de la discapacidad por una parte, y los
derechos sexuales y reproductivos por otra, son trayectorias paralelas en que el cruce de
ambos ambitos es aun poco visible. Se configura asi un campo de (des)conocimiento
especifico. Asimismo, una situacion de doble invisibilizacion y exclusion del derecho a

expresar y vivir sus sexualidades de manera satisfactoria.

3. Sobre la ausencia material y la ausencia simbdlica. Imaginarios, poder y exclusion

La panoramica recién revisada nos da cuenta de una situacién paradojal: por un lado el
reconocimiento explicito de la sexualidad como derecho humano y del lugar de la
discapacidad en este ambito, por otro la realidad factica que muestra el desconocimiento
sobre la sexualidad de las personas con una discapacidad, asi como las dificultades

practicas que limitan su acceso a una sexualidad plena y satisfactoria.



En este sentido, resulta evidente que el reconocimiento juridico no tiene mayor
impacto si no va de la mano de un cambio en el nivel de la cultura y de las précticas
cotidianas. Varas (2011) sefiala que la salud sexual y reproductiva de las personas con
discapacidad, “en la mayoria de los paises generalmente se le da poca prioridad o
simplemente no se le considera”, esto debido principalmente a la creencia que las personas
discapacitadas no son sexualmente activas y que no necesitan controlar su fertilidad.

Esta idea se perpetla con la escasa asistencia de estas personas a los centros de salud,
por lo que finalmente sus necesidades se desconocen. En relacion a personas con
discapacidad fisica, Varas (2011) sefiala que existen también diferentes tipos de barreras
sociales que impiden la expresion sexual, como la dependencia de otras personas para su
cuidado, con la consecuente pérdida de privacidad y sobreproteccion de sus cuidadores.

Esta negacion de la sexualidad de las personas con discapacidad aparece como una
forma discriminatoria de interpretar la diferencia funcional. Tal como sefiala el modelo
social de la discapacidad, ésta no viene determinada tanto por las insuficiencias o
limitaciones individuales, como por la forma de interpretar las diferencias corporales o
funcionales por parte de otras personas. Esto condiciona las interacciones sociales,
dominadas con frecuencia por el prejuicio y la discriminacion, asi como por las
restricciones que impone un tipo de organizacion social basada en la economia de mercado,
que da primacia a la productividad y la competitividad (Victoria, 2013).

El presente estudio se inscribe asi en una corriente que da primacia al papel del
lenguaje y los discursos en la construccion de la realidad. El concepto de imaginario social
alude a esta funcion, definiéndose como la representacion imaginaria del mundo, que se
desarrolla desde una colectividad social. Si bien la representacién del mundo vivido a
través de la imaginacion apela a una funcién de la psique individual, el imaginario social es
una creacion anterior al sujeto, que instituye ciertas condiciones histéricas especificas, en
las cuales éste se desarrolla, ya que los imaginarios transitan de lo social a lo individual en
un proceso de transformacion constante e historicamente situado (Castoriadis, 1997).

La funcion instituyente del imaginario social ha situado a las personas con
discapacidad en un lugar de invisibilidad y exclusién. En Chile, el Unico estudio

gubernamental sobre sexualidad y discapacidad lo realiza el 2006 el Ministerio de



Educacion [MINEDUC] en colaboracién con la Universidad de Chile. Entre los argumentos
que sustentaron la necesidad del estudio, sefialan “la negacion, represion y control que
instituciones, entornos y personas hacen respecto de las manifestaciones sexuales de las
personas con discapacidad intelectual”, haciendo caso omiso a la necesidad de estas
personas de expresar sentimientos, emociones y sensaciones (MINEDUC, 2006, pag. 23)

Asimismo, surge de la preocupacion respecto a la prioridad que ha tenido la educacién
sexual y afectiva de las personas con discapacidad, entre las muchas tareas pendientes para
la inclusion (MINEDUC, 2006). Sin embargo, los estudios que abordan el tema de la
sexualidad y educacién sexual de PcD (entre ellos: (Ramirez & De Guevara, 2003;
Valenzuela, Salinas, & Vrsalovic, 2003) por la anulacion de la sexualidad, ya sea a traves
de su negacion del deseo sexual o bajo el argumento de una sexualidad exacerbada que se
requiere controlar.

La falta de informacion “nueva” accesible a un ptblico no especialista comprueba una
vez mas la invisibilizacion del tema. Varas (2011) sefiala en su estudio sobre discapacidad
fisica que estas personas no reciben informacion ni asesoramiento adecuados sobre
sexualidad ni salud reproductiva. Agrega que en paises en vias de desarrollo es poco
frecuente incluso que a una mujer se le haga un examen ginecoldgico rutinario.

En cuanto a la salud reproductiva, se cita un estudio realizado en Estados Unidos con
55 mujeres mayores de 18 afios que tenian discapacidades fisicas: sélo el 19% de ellas
habia recibido asesoramiento sobre sexualidad. Alrededor del 65% habia recibido
informacién relativa a la anticoncepcién, pero a las mujeres que sufrian de paralisis,
disfuncién motora o deformidades fisicas obvias rara vez se les habia dado informacion o

métodos de anticoncepcion (Varas, 2011).

4. El cuerpo y la sexualidad como ejes subjetivos

Como sefiala Bravin (2007), diversas conceptualizaciones contemporaneas del sujeto
enfatizan su acoplamiento social, en oposicion a la antigua concepcion esencialista del

individuo como entidad cerrada y externa. Desde este punto de vista, el interés
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contemporaneo por el cuerpo es expresion de la desencializacion del individuo, concebido
como sujeto social encarnado.

Para Butler (1990), el cuerpo es el lugar de encarnacién de ciertas posibilidades
culturales e histdricas; un proceso activo de construccion subjetiva a través de actos
corporales especificos. En este sentido, la restriccion del ejercicio sexual para las personas
con discapacidad es una limitacién socialmente impuesta. Como apunta Barton (1998), la
discapacidad se constituye como categoria social y politica desde la cual la experiencia de
limitacidn tiene que ver con vivir en un contexto que no esta pensado para ellos y ellas.

Para Hevey (Barton, 1998), el lugar de opresion de las personas con discapacidad
deriva de las relaciones de produccidn econémica, centradas en la utilidad social, y de la
opresion cultural asociada a la idea del “cuerpo defectuoso™. Paralelo a esta interpretacion,
el imaginario social hegemoénico margina la situacion de discapacidad, dificultando el
posicionamiento de otros significados sobre estos cuerpos, cuyo ocultamiento es totalmente
acorde con su inadecuacion al modelo establecido de “normalidad”.

Shakespeare (Barton, 1998) sefiala que los temas de sexualidad se han ignorado en los
estudios sobre discapacidad, reproduciendo el imaginario social de la asexualidad,
indeseabilidad, e incapacidad para el amor. De este modo, se observa que la discapacidad y
su asociacion con la insuficiencia o deficiencia se extrapola a todos los ambitos identitarios,
como puede apreciarse en el testimonio citado en Barton (1998, pag. 55) “La imagen que

tengo de mi mismo es sobre todo la de un discapacitado, no la de un heterosexual”

5. Consideraciones desde el género y los estudios feministas

La politizacion de la vida privada que tuvo lugar a partir de los afios 60 y 70, ha hecho
de la sexualidad un ambito de analisis que cuestiona la naturaleza de la relacion entre los
sexos. Asi por ejemplo, el feminismo lesbiano visibilizd como la norma heterosexual no es
solo la imposicion de un Gnico modelo erdtico socialmente legitimo (el de la pareja
heterosexual monégama), sino que ademas impone para las mujeres de un Unico destino

posible, ligado al varon, como esposas y madres de una familia patriarcal (Andres, 2013).
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La conceptualizacion del sistema sexo — género visibiliza el carécter construido de las
relaciones entre los sexos; particularmente, se desnaturaliza la relacion de asimetria entre si,
visibilizando el rol que juega la desvalorizacion de lo femenino en la reproduccién del
orden patriarcal. Esta postura androcéntrica no refiere sélo a la supuesta superioridad de
hombres sobre mujeres, sino sobre todo a la ubicacion simétrica de los simbolos
masculinos y femeninos, en detrimento de quienes estan mas lejos del modelo dominante
de masculinidad, por ejemplo nifios, homosexuales y ancianos (Ortiz-Hernandez, 2004)

La logica del biopoder consiste en que estos imperativos sociales, difundidos a través
de la socializacion, son interiorizados y actuados por los individuos, reproduciendo y
validando esta ideologia dominante (Foucault, 2009). Como sefial6 Simone de Beauvoir:
“no se nace mujer, se llega a serlo.” En esta logica, la problematizacién feminista ha
destacado la articulacion del deseo sexual y el acceso al placer sexual como un atributo
masculino, desde el cual las mujeres se constituyen como objeto de deseo.

La doble moral sexual, con la caracteristica negacion al placer femenino se instala
como una de las estrategias de interiorizacion de la norma sexual como mandato subjetivo,
asegurando su cumplimiento. De ahi la importancia concedida por el feminismo a la
recuperacion del cuerpo y el placer, incluyendo el placer sexual, e independiente de la
orientacion del deseo.

Desde el punto de vista identitario, la falta de reconocimiento del elemento sexual
conlleva un cuestionamiento al status de sujetos, al ser la sexualidad definitoria de una
personalidad adulta completa en las sociedades occidentales. Para Butler (1990), la
identidad se conforma desde un nucleo genérico; se es tanto ser sexuado. Al respecto,
Barton (1998) sefiala la dificultad de las personas con una discapacidad, tanto hombres
como mujeres, para “encajar” en los estereotipos y expectativas sociales.

En el caso de los hombres, su masculinidad se ve mermada al no coincidir con los
valores masculinos de direccion, actividad, iniciativa y control, cuestionandose asi su
posicionamiento como sujetos de deseo. En el caso de las mujeres, Oliver sefiala que los
estereotipos sexistas de las mujeres refuerzan los prejuicios sobre la discapacidad, en

cuanto a las ideas de dependencia y pasividad (Barton, 1998).
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El mismo autor sefiala ademas que las mujeres con algun tipo de diversidad funcional
no so6lo son discriminadas de las funciones laborales tradicionalmente masculinas, sino que
también se les niega el acceso a las funciones femeninas “tradicionales”, como la
maternidad. Asimismo, existen pruebas que indican que en circunstancias heterosexuales es
mas probable que los hombres con una discapacidad mantengan sus relaciones de pareja y
que las mujeres que adquieren una discapacidad sean abandonadas por su compariero.

La discapacidad aparece asi como una categoria sociopolitica en donde la experiencia
de limitacién tiene que ver con la construccion de un entorno que no estad pensado para
estas personas, que se constituyen entonces como grupo excluido de una sociedad,
paraddjicamente, incapaz de ajustarse a sus necesidades. Esta vision de la discapacidad
destaca las relaciones de poder presentes en la construccion social de la persona con
discapacidad; el poder de ciertos grupos para definir la identidad de otros. (Barton, 1998).

Cabe destacar que segun los datos de Naciones Unidas (s.f.), el 80% de las PcD viven
en paises en desarrollo, la tasa de discapacidad es mas alta entre los grupos con menores
logros educacionales, un 20% de las personas mas pobres tienen discapacidad (frente a solo
el 10% de discapacidad a nivel mundial), en la mayoria de los paises OCDE es mas alta la
incidencia de discapacidad en mujeres, quienes ademas de ser objeto de doble exclusién, se
ven mas expuestas a violencia, abuso sexual y a la realizacién de procedimientos médicos
involuntarios asociados a la reproduccion, como esterilizacién, aborto y uso de farmacos.

En este contexto, la variable género se instala no sélo como elemento que complejiza
la situacion de discapacidad, sino como marco tedrico que estudia la dinamica de la
exclusion desde la construccion social de la diferencia corporal, atendiendo a las relaciones

de poder subyacentes a esta construccion.

6. Hacia la construccion de imaginarios desde la diversidad

La situacion de la sexualidad de personas con discapacidad se caracteriza entonces por

un abordaje consistente con los planteamientos de la ciencia sexual foucaultiana, en

detrimento de una erética que problematice el tema del deseo y el placer, mas alla de los
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imperativos sociales que histéricamente han supeditado la sexualidad a la reproduccion.
Asi, la informacion producida, sobre todo en Chile, proviene exclusivamente de la
investigacion académica y la politica publica, informacion dirigida a los profesionales que
trabajan en el area, en su mayoria psicélogos, terapeutas, médicos, obstetras.

Se conforma un imaginario concordante con la ausencia general de las personas con
discapacidad en la vida publica. El cuerpo discapacitado viene significado como la
encarnacion de un sujeto sin atractivo ni potencial erético. En su afan proteccional, cuerpo
patologizado y medicalizado; el uso de farmacos para disminuir la libido, la esterilizacion
forzada y la negacion de la crianza de los propios hijos son formas de violencia explicitas
que se justifican en el argumento racional de la vulnerabilidad como eufemismo de la
incapacidad: incapacidad de defenderse frente a la amenaza constante del abuso sexual,
incapacidad de sostener una relacion sexual o afectiva con otra persona, incapacidad de
cumplir con los cénones estéticos y sociales de deseabilidad (“gustar”), incapacidad de
criar, incapacidad de generar con su cuerpo un ser humano “normal”.

De esta manera, los actuales imaginarios sociales en torno al cuerpo y la sexualidad de
las personas con discapacidad instituyen un sujeto que, interdicto o no, ve restringidas sus
posibilidades de ejercicio sexual, de exploracién sexual, de contacto intimo, mas all& de las
limitaciones funcionales que pueda tener debido a su condicion de salud. Se anulan sus
posibilidades de acceso al contacto intimo y el placer, no sélo sexual sino también afectivo
y relacional; se niega su posicionamiento como sujetos de deseo, se cuestiona su ser como
personas, su identidad.

Desde esta perspectiva, el levantamiento de informacion es una estrategia de
visibilizacion de una realidad que se ha ocultado al punto de la irrepresentabilidad. Si bien
existe un imaginario sobre la discapacidad, éste contiene un binarismo excluyente entre la
sexualidad exacerbada y la negacion de la sexualidad. En el fondo, no es que no exista un
imaginario sobre la sexualidad en discapacidad, sino que este imaginario niega, en el
primer caso, las posibilidades de satisfaccion del deseo sexual, y en el segundo caso, la
existencia misma de tal deseo. Por lo tanto, el imaginario social hegemonico sobre las

personas con discapacidad no legitima su ejercicio sexual, siendo esto lo no representado.
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De ahi la necesidad de generar esa aparicion, como performance de lo posible, de lo
existente, lo visible como simbolo de legitimacion.

Por lo mismo, esta investigacion se propone aportar a la construccion de un imaginario
social de la sexualidad de personas con Diversidad Funcional. Este es un término acufiado
desde las mismas personas que se han conceptualizado como discapacitadas, enfatizando de
esta manera la diversidad en lugar de la limitacion. Si bien es un término que puede tener
también cuestionamientos, rescato sus posibilidades de contribuir a la construccién de un
imaginario que trascienda la determinante corporal y sobre todo la asimetria material y
simbdlica que esta condicion instituye.

Particularmente, se optd por relevar la vivencia de las mujeres, apelando al cruce
interseccional de la variable género y discapacidad en la conformacion de estas
subjetividades. Para ello se proyecta realizar entrevistas a mujeres con diversidad funcional,
analizando su desarrollo biogréfico y significaciones en torno al cuerpo y la vivencia
sexual, desde la nocion de subjetividad construida en el entorno social. Asi las preguntas

gue guian esta investigacion son las siguientes:

7. Preguntas Guia

e Cuales son los imaginarios sociales sobre la sexualidad, el ejercicio sexual y la
corporalidad, en la construccion subjetiva de mujeres con discapacidad leve a
moderada que han tenido o mantienen algun tipo de relacion de pareja?

e ;Cuadles son las relaciones entre corporalidad, construccion subjetiva, vivencia
sexual y poder, desde estos imaginarios?

e ;Cuales son las tensiones y relaciones entre la politica publica y el mundo de la
cultura, expresados en el imaginario social y desarrollo biografico de mujeres con
discapacidad leve a moderada?

e ;Cuales son las posibilidades y dificultades que plantea el ejercicio sexual desde la

condicion de discapacidad?



111 OBJETIVOS

Objetivo general:

Aportar a la construccion de imaginarios sociales en torno a la construccion subjetiva
y vivencia sexual actual de personas en situacion de discapacidad, entendida esta como

experiencia de corporalidad patolégizada, invisibilizada y excluida

Objetivos especificos

¢ Indagar en la construccion subjetiva y vivencia sexual desde el desarrollo biogréafico
de mujeres en situacion de discapacidad leve a moderada, a través de sus relatos, como
manifestaciones culturales que aportan a la construccion de un imaginario social sobre la

sexualidad y discapacidad
e Analizar las relaciones entre corporalidad, construccion subjetiva, vivencia sexual y
poder, desde el desarrollo biogréfico en situacion de discapacidad, a través del relato de

mujeres con discapacidad

e Problematizar las relaciones y tensiones entre politica publica y cultura, a través del

concepto de imaginario social

e Analizar desde el enfoque de género los elementos que se manifiesten a través del

imaginario social de la sexualidad de mujeres con discapacidad

e Explorar estrategias de visibilizacion en la cultura de la sexualidad en discapacidad,

desde la generacion de propuestas por mujeres con discapacidad y cuidadores

15



IV MARCO TEORICO - CONCEPTUAL

En funcidn del cruce tematico que esta investigacion plantea, este apartado se divide en
tres grandes nticleos conceptuales. El primero referente a la “Discapacidad” como término
contemporaneo de alcance teorico y practico, con implicancias a nivel médico, juridico y
cultural. EI segundo macrotema lo constituye la sexualidad en articulacion con el desarrollo
subjetivo y este a su vez con las condiciones materiales y simbolicas del cuerpo, a través de
los imaginarios sociales como herramienta tedrica. En tercer lugar, se plantean
sintéticamente los imaginarios sociales sobre la sexualidad de personas con discapacidad,
desde los discursos que se han podido visualizar a través de la investigacion bibliogréfica.

1. “DISCAPACIDAD”

1.1 Concepto médico — legal

En concordancia con los lineamientos de las Naciones Unidas, la Ley 20.422 del
Estado chileno define la “Persona con discapacidad” como aquella que teniendo una 0 méas
deficiencias fisicas o mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de
caracter temporal o permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en el entorno,
ve impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las deméas.” (Congreso Nacional de Chile, 2010). A partir de esta
conceptualizacidn, el objetivo de la ley es asegurar la igualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad, garantizando el disfrute de sus derechos y eliminando cualquier
forma de discriminacion, con el fin de obtener su plena inclusion social.

Este modelo social representa una evolucion frente al paradigma medico, que
consideraba la discapacidad como un problema individual, cuya solucién estaria centrada

exclusivamente en la rehabilitacion o “cura”. En el modelo social, la discapacidad se
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origina por una compleja relacion entre un conjunto de condiciones, que incluye la

condicion de salud y factores contextuales, tanto personales como ambientales.

1.2 Aclaraciones desde el concepto de salud

La Condicion de salud es un término genérico que puede incluir enfermedad, trastorno,
traumatismo, lesion u otras circunstancias tales como embarazo, envejecimiento, estrés,
anomalias congénitas o predisposiciones genéticas. La Deficiencia es un término mas
amplio, que pueden incluir anomalias, defectos, pérdidas o cualquier otra desviacién
respecto de la “norma” aceptada en relacion al estado biomédico del cuerpo y sus
funciones, incluidas las funciones mentales.

Las condiciones de salud se codifican utilizando la Clasificacion Internacional de las
Enfermedades [CIE-10]. Complementariamente, la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento [CIF] permite una descripcion mas especifica de las relaciones dindmicas
entre la condicion de salud y los factores contextuales, atendiendo a que estas relaciones no
siempre se dan de manera reciproca o predecible: las deficiencias no tienen relacion causal
ni con su etiologia, ni con su forma de desarrollarse (OMS, 2001). Es decir, la deficiencia
no es equivalente a la patologia subyacente, sino que constituye la forma de manifestarse de
esa patologia en un contexto especifico.

La presencia de una deficiencia expresa un estado de salud y no necesariamente una
enfermedad; por ejemplo la pérdida de una pierna es una deficiencia en relacién a una
estructura corporal, sin ser un trastorno o enfermedad. Por ende, la situacion de
discapacidad describe el aspecto negativo de la interaccion entre un individuo y sus factores
contextuales, que se traduce en limitaciones de la actividad y restricciones en la
participacion (Organizacién Mundial de la Salud, 2001).

Limitaciones de la actividad son las dificultades que un individuo puede tener para
realizar una actividad (tarea o accion)”, mientras que Restriccion de la Participacion son los

problemas que puede experimentar un individuo para implicarse en situaciones vitales”.
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Ambos constructos se valoran situando como parametro de comparacion el funcionamiento
esperable para una persona sin esa condicion de salud” (OMS, 2001, p. 231).

En contrapartida, el Funcionamiento se entiende como “un término genérico que
incluye funciones corporales, estructuras corporales, actividades y participacion. Indica los
aspectos positivos de la interaccion entre un individuo (con una “condicioén de salud”) y sus
factores contextuales” (OMS, 2001, p. 231). Los factores contextuales se dividen en
ambientales y personales.

Entre las funciones corporales se incluyen: Funciones mentales, Funciones sensoriales
y dolor, Funciones de la voz y el habla, Funciones de los sistemas cardiovascular,
hematol6gico, inmunoldgico y respiratorio; Funciones de los sistemas digestivo,
metabolico y endocrino; Funciones genitourinarias y reproductoras; Funciones
neuromusculoesqueléticas y relacionadas con el movimiento; Funciones de la piel y
estructuras relacionadas. Cada una de estas funciones engloba otras cada vez mas
especificas. Las estructuras corporales se clasifican siguiendo la misma logica.

Los factores ambientales se refieren al entorno fisico, social y actitudinal en que las
personas viven. Incluye las propiedades fisicas y materiales del ambiente, el contacto
directo con otras personas, las estructuras sociales formales e informales, las
organizaciones y servicios de todo tipo, las redes sociales, las leyes, entre otras.

Los factores personales son las caracteristicas del individuo que no forman parte de
una condicion o estado de salud, entre ellos: el sexo, la raza, la edad, otros estados de salud,
la forma fisica, los estilos de vida, los habitos, los estilos de enfrentamiento y resolucién de
problemas, el trasfondo social, la educacion, la profesion, las experiencias actuales y
pasadas, el tipo de personalidad, los aspectos psicolégicos personales y otras caracteristicas.

Los factores ambientales pueden actuar como facilitadores, en la medida que mejoran
el funcionamiento y reducen la discapacidad, o bien como barreras, si es que limitan el
funcionamiento. Ejemplos de facilitadores son la accesibilidad del ambiente fisico, la
disponibilidad de tecnologia asistencial adecuada y las actitudes positivas de la poblacion.

Los facilitadores pueden prevenir que una limitacion en la actividad se convierta en
una restriccion en la participacion, ya que contribuyen a mejorar el rendimiento real al

realizar la accion con independencia de la dificultad que presenta la persona.
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De esta manera, el modelo de la Clasificacion internacional del funcionamiento
permite describir de manera mas rigurosa el estado de salud de las personas, teniendo en
cuenta que su nivel de funcionamiento o discapacidad no esta determinado por su condicién
fisica, sino por la interaccién de un conjunto de elementos, incluidas las estructuras y
funciones corporales. Es decir, la calificacion del funcionamiento de la persona no puede

suponerse 0 asumirse solo a partir de su diagndstico.

1.3 Calificacion del funcionamiento

La CIF ofrece una codificacion detallada de las funciones y estructuras corporales
esperables para el buen funcionamiento del cuerpo, el cual se utiliza como parametro de lo
“normal”. EI desempefio de cada una de estas funciones puede calificarse atendiendo a si se
desarrolla sin ningn problema, o si presenta dificultades, en una gradacion que va desde el
“problema ligero” (5%-24%) al “problema completo” (96-100%), pasando por los niveles
“moderado” (25-49%) y “grave” (50-95%). El cuerpo considera la totalidad del organismo,
por lo que incluye también las funciones mentales y psicolégicas.

En segundo lugar, se codifica la naturaleza del déficit, indicando una de las siguientes
alternativas: (0) no hay cambio en la estructura, (1) ausencia total (2) ausencia parcial (3)
parte adicional (4) dimensiones aberrantes (5) discontinuidad (6) posicion desviada (7)
cambios cualitativos en la estructura, incluyendo acumulacion de fluido (8) no especificado
(9) no aplicable.

Hay un tercer calificador sugerido para las funciones y estructuras corporales, que hace
referencia a la localizacion de la deficiencia, de acuerdo a la siguiente nomenclatura: 0 mas
de una regidn, (1) derecha, (2) izquierda, (3) ambos lados, (4) parte delantera, (5) parte
trasera, (6) proximal, (7) distal, (8) no especificado, (9) no aplicable.

Para la valoracion del componente “Actividades y participacion” se utiliza un listado
unico que cubre todas las areas vitales, incluyendo: Aprendizaje y aplicacion de
conocimientos, Tareas y demandas generales, Comunicacion, Movilidad, Autocuidado,

Vida doméstica, Interacciones y relaciones interpersonales, Areas principales de la vida. Al
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igual que las funciones y estructuras corporales, esta valoracion se realiza sefialando si el
problema es completo, grave, ligero o no hay problema.

La calificacion de este componente se realiza distinguiendo los constructos de
“desempefio/ realizacion” y “capacidad”, dando cuenta el primero de la “experiencia
vivida” en el contexto especifico en que esa persona se desenvuelve, mientras que el
segundo describe la aptitud del individuo para realizar una tarea o0 accion en un contexto
ajustado a sus capacidades, representando su maximo nivel probable de funcionamiento.
Esta diferenciacion tiene como objetivo visibilizar la falta de continuidad entre la
deficiencia y la limitacion, enfatizando asi el caracter social de la discapacidad.

Los factores ambientales se califican atendiendo a si acttan como facilitador o como
barrera, siguiendo la misma escala anterior. En el caso de las barreras: (0) No hay Barrera
(1) Barrera Ligera, (2) Barrera Moderada, (3) Barrera Grave, (4) Barrera completa, (8)
Barrera, no especificada, (9) no aplicable. Misma logica para los facilitadores. Los factores
ambientales incluyen: Productos y tecnologia; Entorno natural y cambios en el entorno
derivados de la actividad humana; Apoyo y relaciones; Actitudes; Servicios, sistemas y

politicas. Los factores personales no se codifican en este modelo.

1.4 Aclaraciones desde el marco legal

La Convencion de los Derechos de las personas con discapacidad surge el 2006
constatando la existencia de “barreras para participar en igualdad de condiciones con las
demas personas en la vida social”, siendo vulnerados en sus derechos en todas partes del
mundo”. La convencién se refiere de manera explicita al reconocimiento juridico de las
personas con discapacidad, obligando a los Estados a proporcionar todas las ayudas
necesarias para promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales (Naciones Unidas, 2006).

Esto incluye: acceder a los sistemas de justicia, tomar sus propias decisiones; derecho a
la libertad y seguridad, incluyendo proteccion contra la tortura y otros tratos crueles;

proteccién contra la explotacion, la violencia y el abuso; derecho a vivir de forma
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independiente, considerando el acceso a una variedad de servicios que faciliten su
existencia y su inclusion en la comunidad, incluida la asistencia personal y servicios de
rehabilitacion. También se refiere al derecho a la privacidad, al matrimonio, a formar una
familia, a la fertilidad, a la educacién, a la salud, al trabajo, a un nivel de vida adecuado y a
la participacion efectiva en todos los dmbitos de la vida puablica, politica y cultural
(Naciones Unidas, 2006).

Esto significa que los estados deben tomar las medidas pertinentes para promover el
respeto de la dignidad de las personas con discapacidad y evitar la discriminacion, la cual
se entiende como “cualquier distincion, exclusion o restriccion por motivos de discapacidad
que tenga el propdsito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce
0 ejercicio, en igualdad de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales en los ambitos politico, econdmico, social, cultural, civil o de otro tipo.
Incluye todas las formas de discriminacion, entre ellas, la denegacién de ajustes
razonables” (Naciones Unidas, 2006)

Por “Ajustes Razonables” se entenderan las modificaciones y adaptaciones necesarias
y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran
en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en
igualdad de condiciones con las demés, de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales. Asimismo, la estrategia requiere de la sensibilizacion de la sociedad,
incluso a nivel familiar, para que tome mayor conciencia respecto de la discapacidad.

Las “medidas de accesibilidad” son todas aquellas que pretenden asegurar el acceso a
los espacios publicos: sistema de transporte, edificios, via publica, escuelas, viviendas,
instalaciones médicas y lugares de trabajo; etc. Por “disefio universal” se entiende el disefio
de productos, entornos, programas y servicios que puedan utilizar todas las personas, en la
mayor medida posible, sin necesidad de adaptacion ni disefio especializado. El disefio
universal no excluira las ayudas técnicas para grupos particulares de personas con
discapacidad, cuando se necesiten (Naciones Unidas, 2006).

Por ultimo, la convencion subraya la necesidad de incorporar una perspectiva de
género en todas las actividades destinadas a promover el pleno goce de los derechos

humanos v las libertades fundamentales por las personas con discapacidad, reconociendo la
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especial vulnerabilidad de las mujeres, nifios y nifias, al igual que reconoce la condicién de
pobreza en que muchas veces se encuentran las personas con discapacidad.

El objetivo de la ley 20422 es asegurar el derecho a la igualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad, con el fin de obtener su plena inclusion social, asegurando el
disfrute de sus derechos y eliminando cualquier forma de discriminacién fundada en la
discapacidad. Para ello, se basa en los principios de: vida independiente, accesibilidad
universal, disefio universal, intersectorialidad, participacion y dialogo social (Congreso
Nacional de Chile, 2010).

Por Vida Independiente se entiende el estado que permite a una persona tomar
decisiones, ejercer actos de manera autbnoma y participar activamente en la comunidad, en
ejercicio del derecho al libre desarrollo de la personalidad. La Accesibilidad Universal se
refiere a la condicion que deben cumplir los entornos, procesos, bienes, productos y
servicios, asi como los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser
comprensibles, utilizables y practicables por todas las personas, en condiciones de
seguridad y comodidad, de la forma méas autébnoma y natural posible. La intersectorialidad
es la consideracion transversal de las personas con discapacidad en todos los ambitos de la
gestion politica (Congreso Nacional de Chile, 2010).

La participacion y didlogo social se refiere al papel activo de las personas con
discapacidad y las organizaciones que las representen en la elaboracién, ejecucion,
seguimiento y evaluacion de las politicas publicas que les conciernen. Para poder superar
las barreras que limitan el funcionamiento de las personas con discapacidad y asi lograr
mayor autonomia, se considera la utilizacion de ayudas técnicas y servicios de apoyo. Las
Ayudas técnicas son los elementos o implementos requeridos por una persona con
discapacidad para prevenir la progresion de la misma, mejorar o recuperar su funcionalidad,
o desarrollar una vida independiente (Congreso Nacional de Chile, 2010).

Los servicios de apoyo son todas las prestaciones de acciones de asistencia,
intermediacion o cuidado, requeridas para realizar las actividades de la vida diaria o
participar en el entorno. Por Cuidador se entiende a toda persona que proporciona asistencia
permanente, gratuita o remunerada. La Dependencia es el estado permanente de necesidad

de atencion y/o cuidados por parte de terceros para realizar las actividades esenciales de la
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vida cotidiana, producto de una deficiencia fisica, mental o sensorial (Congreso Nacional
de Chile, 2010).

Para efectos de hacer cumplir los derechos estipulados, en Chile la calificacion de la
discapacidad la realiza la Comision de Medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN),

dependientes del Ministerio de Salud.

1.5 Cifras en chile — Segundo Estudio Nacional de la Discapacidad [SENDISC]

El 2015 se realiza en Chile el Segundo Estudio Nacional de la Discapacidad; la
encuesta se aplico a una muestra probabilistica de viviendas particulares de zonas urbanas y
rurales en 135 comunas de las 15 regiones del pais, logando una muestra de 12.265
personas de 18 y mas afios y 5.515 personas de 2 a 17 afios. En esta investigacion se estima
en un 20% la poblacion mayor de 18 afios con discapacidad; un 11,7% se encuentra en una
situacion de discapacidad leve a moderada y un 8,3% en situacion de discapacidad severa.
Es mayor el porcentaje de mujeres con discapacidad que de hombres (11,7% frente a 8,3%)
(Ministerio de Desarrollo Social, 2016).

Segun tramo etareo, la poblacion con discapacidad se concentra en el grupo de 60 afios
y mas (38,3% de personas con discapacidad), cifra que disminuye paralela a la menor
cantidad de afios. La tendencia de género se repite en todos los tramos etareos. No se
observan diferencias significativas por zona urbana/rural, ni por pertenencia a pueblo
indigena. Gran cantidad de las personas que sufren una discapacidad se concentran en los
quintiles de menor ingreso, disminuyendo a medida que el ingreso es mayor, dando cuenta
de la relacion entre pobreza y situacion de discapacidad (25,5% de PesD en el quintil |
frente a 12,4% en el quintil V). (Ministerio de Desarrollo Social, 2016).

Esta medicion muestra también la relacion entre la situacion de discapacidad y
escolaridad, dando cuenta de menor cantidad de afios de estudio cuanto mayor es la
severidad de la discapacidad (12,9 afios de estudio en poblacion sin discapacidad, 9,6 para
personas en situacion de discapacidad leve a moderada y 7,1 en discapacidad severa. La

inclusion laboral también es menor en PeSD: 44% de poblacion inactiva en situacion de
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discapacidad leve a moderada y 75,7% en discapacidad severa, frente a un 31% de
poblacion inactiva entre las personas sin discapacidad. También es menor el ingreso
promedio (Ministerio de Desarrollo Social, 2016).

Un 61,3% de las PeSD no participa en ningun tipo de organizacién social, frente a un
55,1% de personas sin discapacidad. Las personas con discapacidad sefialan en mayor
grado haberse sentido discriminadas: 31,3% de personas con discapacidad severa y 18,9%
en discapacidad leve a moderada, frente a 10,3% de personas sin discapacidad (Ministerio
de Desarrollo Social, 2016)

Un 59,6% de las personas con discapacidad se considera dependiente; es decir que
presentan dificultades extremas o imposibilidad para realizar actividades basicas o
instrumentales de la vida diaria. Un 40,4% no es dependiente. A este respecto, un 4,9% de
PeSD declara no contar con asistencia y requerirla; un 12,4% sefiala contar con asistencia y
requerir ayuda adicional.

En cuanto a las actividades de la vida diaria, un 25,3% sefiala requerir ayuda para
caminar o subir peldafios, un 16,3% para asearse y vestirse, un 9,8% para utilizar el bafio
(WC), un 7,5% para alimentarse. Se estima que en un 77,1% de casos hay un cuidador que
reside en el hogar, mientras que en un 23% de casos el cuidador no reside en el hogar.

En la gran mayoria de los casos, los cuidadores son familiares directos de las personas
a quienes prestan asistencia: 38,1% son hijos e hijas, 29,9% conyuges, 11% otros parientes,
10,4% padres o suegros, 4,4% hermano o cufiado. Sélo un 6,4% de los cuidadores de PeSD

recibe un pago por este trabajo (Ministerio de Desarrollo Social, 2016).

1.6 Sobre la construccion socio-historica de la persona con discapacidad

Como sefiala Juarez, Holguin y Salamanca (2006), la pérdida permanente de alguna
funcion fisica y las limitaciones que esto conlleva ha sido una constante en la historia de la
humanidad. Sin embargo, las ideas acerca del origen y tratamiento de esta condicion varian

en el tiempo. La denominacion misma de “persona con discapacidad” enfatiza primero la
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calidad de persona y por ende sujeto de todos los derechos humanos mas alla de la
“insuficiencia” (Valencia, 2014).

Asimismo, el calificativo de discapacidad apela a una definicion que no sélo incluye de
manera importante la “variable” social, sino que ejerce un poder politico vinculante sobre
los estados que comparten esta definicién; es un concepto que es fruto de avances
relativamente recientes en materia de derechos humanos y establece de manera concreta el
compromiso social de garantizar /restablecer todo derecho que haya sido vulnerado a raiz
de la situacion de discapacidad.

Asi, la conceptualizacion actual de la discapacidad se articula desde un recorrido
genealdgico en que se pueden distinguir diferentes interpretaciones culturales de la
insuficiencia corporal. El andlisis histdrico permite visibilizar estas diversas maneras de
comprender las limitaciones funcionales, en su relacion con determinados contextos
culturales, asumiendo que la posibilidad de periodizar un trayecto ideoldgico respecto de
las formas de concebir la discapacidad no significa que la construccion de ésta como
fendmeno social siga una sola linea progresiva.

En relacion a la historia de la discapacidad, Velarde (2012) establece tres modelos que
describen la manera de abordar esta realidad en tres momentos historicos; el modelo de
prescindencia, caracteristico de la Antigliedad y el Medioevo; el modelo médico o de
rehabilitacion, propio de la primera mitad del siglo XX; y el modelo social, surgido a partir
de la década de los sesenta del siglo pasado.

Como ya se ha sefialado, esta periodizacion nos entrega una panoramica general que no
excluye la existencia de otros significados sociales frente al cuerpo “discapacitado”, pero si
pretende situarnos en una trayectoria que describa las interpretaciones de la discapacidad en

relacién a la hegemonia de cada momento, hasta nuestra actualidad.

1.6.1 La supervivencia del “débil” en la historia antigua

Segun Velarde (2012), el mundo antiguo se caracteriza por una actitud de

prescindencia hacia las personas con discapacidad; se asumia que sus vidas no tenian
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sentido en funcion de dos supuestos generales: su imposibilidad de aportar a la comunidad,
con la consecuente vision de “carga” social y por otro lado la explicacion religiosa de la
situacion de discapacidad como castigo divino

Aun asi, ya desde la prehistoria existen indicios de personas cuya sobrevivencia no
hubiese sido posible de no ser por la atencion y cuidado de sus comunidades, debido a
diversas “condiciones de salud”, tales como pérdida de miembros y enfermedades 6seas. La
practica de la trepanacion por ejemplo, da cuenta de un procedimiento quirurgico de
implicancias religiosas, cuyo éxito en vida requiere de ciertos cuidados (Valencia, 2014).

La presencia de personas con diferentes afecciones en la comunidad esta representada
en el arte; antiguas ilustraciones egipcias muestran personas ciegas, ancianos, enanos,
jorobados, personas con malfomaciones. En la sociedad china, se empleaban métodos como
la cinoterapia y masajes para el tratamiento de afecciones motrices; Las personas ciegas
eran adiestradas para hacer masajes, suponiendo que tenian mejor concentracion. De este
modo, no s6lo eran atendidas, sino que activamente incluidas (Valencia, 2014).

Existe documentacion de sociedades como los delagura, aborigenes australianos, y los
palute de América, en las cuales el infanticidio estaba prohibido, la edad se consideraba un
signo de autoridad y respeto, y las personas con insuficiencias no eran abandonadas
(Valencia, 2014). En América, el trato de los pueblos indigenas hacia las personas con
discapacidad era de cuidado activo por su comunidad. Los incas por ejemplo, practicaban la
amputacion de extremidades enfermas o con limitaciones, y se realizaban esfuerzos por

compensar la discapacidad (Juarez, Holguin, & Salamanca, 2006).

1.6.2 El cuerpo ideal y la eliminacién de lo “defectuoso” en el mundo grecolatino.

En la historia antigua también se encuentra documentacién de la existencia de
prejuicios sistematicos contra las personas con insuficiencias. Para los griegos, el hombre
ideal era un ser armonioso, bien equilibrado en cuerpo y alma. Para Barton (1998), la

obsesion de los griegos por la perfeccion corporal se expresaba en el asesinato y abandono
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de nifios débiles y con insuficiencias, practicas que también fueron legales en la antigua
Roma. Para la medicina griega, inspirada en los ideales de excelencia fisica e intelectual, si
la condicion de un paciente resultaba incurable, el tratamiento médico se consideraba inutil
(Juarez, Holguin, & Salamanca, 2006).

Por otro lado, desde la antigliedad existe registro de que los nifios con discapacidad que
sobrevivian eran muchas veces utilizados como esclavos 0 como mendigos profesionales,
ya que obtenian mayores limosnas. Esto generd incluso un comercio de nifios mutilados. La
utilizacion de las personas con alguna diversidad puede observarse también en ciertas
précticas de exhibicion y tratos crueles con fines recreativos; asi, Valencia (2014) sefiala
que en las luchas de gladiadores se obligaba a enanos a luchar contra mujeres, otro
segmento social carente de derechos en las sociedades griega y romana

Cabe destacar que el tratamiento de la antigiedad clésica hacia las personas con
discapacidad era diferente segin si la causa de ésta era congénita o adquirida, siendo
mucho mas inclusiva en el segundo caso (Juarez, Holguin, & Salamanca, 2006)

1.6.3 La insuficiencia como castigo. Origen ominoso de la discapacidad en el

pensamiento antiguo y medieval

En la historia antigua, la medicina tenia un fuerte componente religioso: las
enfermedades provenian de los dioses y se evitaban acatando las leyes religiosas y las
normas sociales. Por lo tanto, la presencia de cualquier dolencia fisica se asociaba con el
mal obrar a nivel social, como castigo divino. Por ejemplo, la célebre frase “ojo por ojo,
diente por diente”, del Codigo de Hammurabi, da cuenta de la sancion legal de generar una
insuficiencia similar a quien ha perpetrado sobre otro una deficiencia de manera
intencional. La tragedia griega Edipo Rey ejemplifica la idea de la insuficiencia como
castigo por el pecado cometido, cuando se ciega (Juarez, Holguin, & Salamanca, 2006).

En la sociedad hebrea, si bien la discapacidad era la “marca del pecado”, estaba
prohibido el infanticidio, por lo que las personas con limitaciones vivian y recibian cierto

cuidado. La influencia del cristianismo fue positiva al tratarse de una religion que
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incorporaba a los més desfavorecidos, incluyendo a quienes presentaban algun tipo de
dificultad corporal (Valencia, 2014).

La edad media se caracteriza por la mutua influencia de los mundos religioso y
politico, de modo que las diferentes interpretaciones de las limitaciones funcionales se
enmarcan en esta mixtura. Entre la guerra y las epidemias, las personas con algun tipo de
afeccion de salud se multiplicaron. El abandono de nifios, incluso sin discapacidad, fue una
practica habitual en el medioevo; la mortandad era tan alta que los nifios eran criados por
nodrizas hasta los 7 afios aproximadamente. A esta edad se consideraba que sobreviviria y
sus padres comenzaban a tomarlo en cuenta (Velarde, 2012).

Asi, se crearon instituciones de asistencia a cargo de comunidades religiosas,
destinadas a dar alojamiento, manutencion y ayuda espiritual a personas con discapacidad
que no tuvieran medios de subsistencia (Juarez, Holguin, & Salamanca, 2006). La
proliferacion de estos centros de asistencia implicd la reclusion de las personas con
discapacidad en los recintos monasticos, pasando de un modelo de prescindencia basado en
la eugenesia a un nuevo submodelo de sobrevivencia y marginacion (Velarde, 2012).

Paralelamente, persistié la asociacion con el pecado de las personas con condiciones
psiquicas o neuroldgicas, tales como histeria, epilepsia, esquizofrenia o corea de
Huntington, quienes fueron consideradas poseidas o endemoniadas. EI Malleus
Maleficarum (1487), declaraba que los nifios y las nifias con discapacidad eran producto de
madres involucradas en la brujeria y la magia (Valencia, 2014).

La explotacion de la idea del “monstruo” o “fendémeno” como castigo divino y por
ende, sefial del pecado, justificé la exhibicién de personas con discapacidad con fines de
concientizacion social (Barton, 1998). En esta misma légica, pero con un mensaje un poco
mas positivo, se las consideraba enviadas por Dios para que los “normales” pudieran expiar
sus culpas a través de la beneficencia (Valencia, 2014).

En el siglo XVI en Europa, las personas con algun tipo de discapacidad eran
encerradas en verdaderas fortalezas y exhibidas para la diversion de quienes tenian una
buena situacion social. Incluso existia la préctica entre la aristocracia de mantener un
“idiota” como objeto de entretenimiento. Como sefala Barton (1998), cualquier defecto,

desde la idiotez hasta la locura, la diabetes y el mal aliento servia de motivo de diversion.
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Hacia la baja edad media, la asociaciéon de la discapacidad con pobreza, contagio y
desgracia se agudiz6. Para Velarde (2012), la conceptualizacion del sujeto desde la
diversidad funcional genera un problema en que estas personas se situarian en un espacio
juridico particular, “entre la legalizacion de la exclusion y la institucionalizacion de la

beneficencia, en el mejor de los casos”.

1.6.4 Del teocentrismo a la “era de la razén”. Articulacion del saber y la

institucionalidad médica

Con todo, la medicina griega habia desarrollado técnicas de hidroterapia vy
mantenimiento fisico para casos de discapacidad adquirida, aunque su alto costo solo las
hacia accesibles para las clases dominantes. En el periodo medieval la medicina griega y
romana siguié practicandose en oriente. En 762 dc en Bagdad se fund6 un manicomio que
proporcionaba alojamiento, alimentacion con dieta especial y tratamiento a base de mdsica,
danza, teatro, bafos, trabajo y control mensual (Juarez, Holguin, & Salamanca, 2006).

Posiblemente influido por la medicina &rabe, en el siglo XV se crearon las primeras
instituciones psiquiatricas, como un gesto de solidaridad religiosa. En el renacimiento se
desarrollan métodos terapéuticos para las personas con dificultades, enfocados en la
posibilidad de “curar” la deficiencia, entre ellos: ensefianza del habla a sordos, medicion de
la intensidad visual, protesis y aparatos ortopédicos (Valencia, 2014).

Asimismo, cobra fuerza la idea de la responsabilidad social de los estados hacia las
personas con dificultades funcionales. Asi por ejemplo en 1601 la dinastia Tudor dicta la
ley de pobres que proveia asistencia econémica a aquellas personas que antes dependian de
la Iglesia (Valencia, 2014). Con la ilustracion, “la era de la razon y las luces” se intensifica
el desarrollo cientifico y tecnologico. La medicina comienza a sistematizar su saber en un
cuerpo de conocimiento cada vez mas complejo y esquematico (Foucault, 2003).

El avance del conocimiento médico permitié la disminucion de muchas dolencias y
enfermedades, asi como de la mortandad. Esto llevd a ampliar el campo de la medicina

hacia el estudio y tratamiento de las afecciones mentales. De acuerdo a Foucault (2006),
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durante el renacimiento las ciudades se hacian cargo de sus “locos”, dandoles alimento,
cobijo y vestido, pero expulsaban a los locos desconocidos, que no eran de la ciudad. Estos
eran encargados a los marineros y los mercaderes, quienes los trasportaban de pueblo en
pueblo hasta finalmente embarcarlos y dejarlos a la deriva en el mar.

A finales del siglo XVIII e inicios del XIX, las personas con trastornos psiquicos eran
aisladas de la sociedad, consideradas “imbéciles”, “dementes”, “débiles mentales” o
“locos/as”, y por ende eran recluidas en asilos o manicomios (Valencia, 2014). Asi, el
Hospital General no se establece como institucion médica, sino como “algo intermedio
entre una carcel, un centro policiaco, un lugar de encierro y tortura destinado a enfermos,
pobres e indigentes” (Foucault, 2006, pag. 99).

La consideracién de la locura como enfermedad mental signific6 un cambio de
paradigma en el cual la medicina aparece al mismo tiempo como reivindicadora del
cardcter humano de las personas con afecciones mentales, y como posibilidad de
restablecimiento de la razén perdida. La “liberacion de los locos”, dictaminada por el
médico francés Phillipe Pinel marca un hito en el tratamiento de la ahora conceptualizada
como enfermedad mental (Stucchi-Portocarrero, 2015).

Si bien esta concepcion implicd “devolver al insano su rango de sujeto”, también
significo el reforzamiento de la autoridad médica sobre las personas con algun tipo de
“alienacion”. Asi, aunque progresivamente se fueron prohibiendo los tratos crueles y el uso
de la violencia, el encierro mismo era parte importante del tratamiento, enfocado en sus
posibilidades de correccion y reinsercion en la sociedad (Stucchi-Portocarrero, 2015).

Juarez, Holguin y Salamanca (2006) sefialan que durante el siglo XIX se fundan
numerosas instituciones privadas para proteger, estudiar y tratar a las personas con
limitaciones, adquiriéndose una nueva conciencia acerca de ellas y pretendiendo que lleven
una vida digna. Aun asi, autores como Foucault (2006; 2003) cuestionan la moral e
intenciones detras de estas instituciones, sefialando que lo que se realiz6 no fue méas que
una nueva forma de clasificacion y exclusion, esta vez fundamentada en la evidencia
médica y cientifica.

La evolucion del Hospital General en el manicomio consistiria basicamente en la

separacion de los locos de los pobres, mendigos y desocupados, a quienes habia que otorgar
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otro tratamiento, en pos de su integracion a la fuerza productiva del proletariado industrial.
La locura como enfermedad mental es un nuevo intento de control desde la imposibilidad

de la correccidn; asi, el resultado de la intervencion médica es el encierro (Foucault, 2006)

1.6.5 Industrializacion y trabajo asalariado.

Autores como Oliver (Barton, 1998) sefialan que la conceptualizacion de la
discapacidad como un problema social se relaciona con ciertas ideas que acompafiaron el
surgimiento de la sociedad capitalista. La modernidad se caracteriza por un aparato
gubernamental centrado en el cuerpo como objeto de control biopolitico; la produccion de
cuerpos ddciles y dtiles para el modelo econdmico se potencia mediante el desarrollo de la
ciencia médica, que pretende explicar y corregir las desviaciones (Foucault, 2009)

Los avances de la ciencia y tecnologia generaron el desarrollo del sector industrial. La
consecuente tecnificacion del trabajo llevo a los propietarios de los medios de produccién a
contratar a quienes pudieran cumplir con largas jornadas de trabajo repetitivo en
condiciones de franca explotacion, por lo que el trabajo obrero se relaciona con el deterioro
del cuerpo y la mayor prevalencia de situaciones de discapacidad, ya sea fruto de
accidentes laborales o bien por cansancio y debilitamiento (Barton, 1998).

En este contexto, las teorias de corte marxista sefialan que en la economia capitalista
las personas que son “incapaces” de ser explotados son institucionalizadas en hospitales,
asilos, colonias, escuelas especiales y carceles, dando continuidad a su antigua segregacion
monacal (Barton, 1998).

Por otro lado, asociado al pensamiento del utilitarismo liberal y del darwinismo social,
se desarrolla a fines del siglo XIX e inicios del XX la “tesis de la poblacién excedente”,
segun la cual cualquier sociedad en donde la supervivencia sea precaria eliminard a los
individuos débiles o dependientes. (Barton, 1998). Bajo esta logica se desarrolla el
movimiento eugeneésico, el cual privilegia la reproduccion de los “mejor dotados” y limita
la reproduccion de quienes tuvieran rasgos considerados inferiores, segiin un parametro

“cientifico” de normalidad.
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La politizacion del eugenismo a inicios del siglo XX fue manifestdndose a través de
medidas concretas como segregacion sexual y racial, restricciones de inmigracion
(principalmente en EE.UU., México, Brasil, Alemania), prohibicion legal de matrimonios
"interraciales” y esterilizacion involuntaria. Cabe destacar que de manera generalizada, las
medidas negativas de la eugenesia, como la esterilizacion y la segregacion, estaban
destinadas a las clases bajas, con el objetivo ultimo de "desaparecerlas”, mientras que las
medidas positivas estaban enfocadas a mejorar las clases media y alta de las sociedades
permitiendo su auge (Villela & Linares, 2011).

Para la Alemania nazi, las personas con algin tipo de dificultad eran consideradas
“indeseables”, pues deterioraban la raza. La eugenesia fue la base de la busqueda de
perfeccién y purificacion de la raza aria. Asi, en 1933 se aprobo la ley que permitia la
esterilizacion forzada de enfermos mentales. Dos afios después, fueron aprobadas las leyes
de Nirenberg, que evitaban el matrimonio o cualquier contacto sexual entre judios y
alemanes. El genocidio nazi incluy6 a pacientes psiquiatricos, personas discapacitadas y
enfermos (Villela & Linares, 2011).

1.6.6 Un nuevo modelo médico y el desarrollo del discurso de derechos

Al finalizar la Il Guerra Mundial se crean diversas organizaciones, entre ellas la
Organizacién de las Naciones Unidas, que tienen como fin velar por la proteccion de los
derechos humanos, y la eugenesia se convierte en tabu (Villela & Linares, 2011). Varios
paises concentraron sus esfuerzos médicos y cientificos en la reinsercion profesional de
personas con limitaciones fisicas, asi como el suministro de protesis. Se genera una nueva
mirada de la diversidad funcional, asociada a la participacion en la guerra (Juarez, Holguin,
& Salamanca, 2006).

Los impedimentos fisicos y mentales dejaron de ser considerados castigos divinos y
comenzaron a entenderse como enfermedades que podian recibir tratamientos; de esta
manera las personas aquejadas de alguna dolencia ya no necesitaban ser marginadas, sino

qgue muy por el contrario: tenian el derecho de ser atendidas. Asi, surge el paradigma de la
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rehabilitacion, el cual implica la puesta en préctica de un sistema de solidaridad social que
corrige las injusticias del “capitalismo espontdneo”, pero sigue enfatizando el papel de la
patologia que se debe curar (Velarde, 2012).

Del mismo modo, durante la segunda mitad del siglo XX se desarroll6 aceleradamente
el conocimiento en torno a la tecnologia biomolecular y la manipulacion genética. La
década de los 60 trajo consigo los debates en torno a la autonomia reproductiva y al control
natal, que continuaron en los 70. Hoy en dia el conocimiento eugenésico representa una
continuidad del modelo médico, desarrollando tecnologias como la fertilizacion in vitro,
las diferentes técnicas en reproduccién asistida, los bancos de semen, la ingenieria genética
y la clonacion. La gran diferencia de esta nueva eugenesia es que los individuos tendrian el
poder de decision respecto al uso de estas tecnologias (Villela & Linares, 2011).

A partir de la Declaracion de Derechos Humanos, el modelo rehabilitador fue dando
paso a un modelo social, en que se consideracién la discapacidad desde la interaccion de
factores corporales (personales) y factores del entorno (sociales). Desde el paradigma de la
rehabilitacion, el problema de la discapacidad se define por la diferencia fisica, psiquica o
sensorial, y la falta de cualidades para el trabajo. EI movimiento que comienza a
desarrollarse enfatiza que el problema de la discapacidad es la dependencia, al ser otros
quienes deciden cuales son sus necesidades y como satisfacerlas, anulando su desarrollo
personal al posicionarlos como “pacientes”, “enfermos” o “drama social”. (Vives, 2003)

Para Velarde (2012), el paso del modelo médico a un modelo social puede observarse
en la historia de las resoluciones de Naciones Unidas, que en 1971 establece la Declaracion
de derechos del retrasado mental y en 1975 la Declaracion de derechos de los impedidos.
1981 fue proclamado Afio internacional de los impedidos y el Decenio 1983-1992 fue
proclamado Decenio de Naciones Unidas para las personas con discapacidad.

Este transito tiene relacion con las criticas al modelo médico — rehabilitador,
considerado proteccionista y asistencial al igual que el enfoque caritativo. Ambos han
supuesto la marginacion y estigmatizacion de las personas con discapacidad, justificando su
institucionalizacion y ocultamiento. Al contar con apoyo financiero insuficiente del sector
publico, s6lo se pudo cubrir las necesidades de un pequefio sector de la poblacion con

discapacidad. En la década de 1960 empez0 a tener un mayor protagonismo el Estado, pero
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siempre conservando para las personas con discapacidad el papel pasivo de destinatarios de
sus servicios (Velarde, 2012).

1.6.7 Modelo social y activismo politico. Filosofia de vida independiente

A fines de los 60 surge en Estados Unidos el Movimiento de Vida independiente,
impulsado por personas con diversidad funcional desde las organizaciones civiles, las
universidades y las asociaciones de veteranos de guerra. Su objetivo principal en ese primer
momento fue la reintegracién de las personas con discapacidad en la comunidad,
constatando su lugar de reclusion, tanto en las instituciones como en sus casas (Foro de
Vida Independiente y Divertad, s.f.)

La organizacién de un movimiento social de personas con discapacidad generd una
nueva mirada del fendmeno, centrada en la idea de autorepresentatividad, ya que hasta ese
momento la comunidad de personas con discapacidad habia estado representada por
médicos, académicos Yy trabajadores de la caridad. Su organizacion como grupo minoritario
reenfocé el movimiento desde una mirada no asistencial, desplazando el foco a la
experiencia de discriminacion y opresion (Vives, 2003; Barton, 1998).

Entre los 80 y 90 el Movimiento de vida independiente llega a Estados Unidos gracias
a la iniciativa de activistas britanicos. Desde la OMS, la necesidad de facilitar la
comunicacion entre los diferentes profesionales que intervienen en el ambito de la
discapacidad llevd en 1980 a la publicacion de la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM).

En los 90 el movimiento se centrd en la incidencia negativa del uso de adjetivos como
“invalido”, “deficiente” o ‘“subnormal”, que generan una vision minusvalorante de la
discapacidad. Después de varias revisiones, y atendiendo a estas criticas, el 2001 se publica
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y la salud, la cual
propone un modelo universal, integrador e interactivo en el que se incorporan los
componentes sociales y ambientales de la discapacidad y la salud. Es un instrumento que

“no clasifica personas sino que describe, en el contexto de los factores ambientales y
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personales, la situacion de cada persona dentro de un conjunto de dominios de la salud o
dominios "relacionados con la salud” (Crespo, 2003)

El 2001 se crea en Espafia el Foro de Vida Independiente y Divertad (s.f.); agrupacion
ciudadana que lucha por los derechos de las personas con diversidad funcional. En el 2002
se realiza en Madrid el Congreso Europeo de las personas con discapacidad, organizado por
el Ministerio de Trabajo y Asuntos sociales de Espafia, Fundacion ONCE y Fundacion Luis
Vives. Las conclusiones de este congreso se recogen en la Declaracion de Madrid,
documento redactado con el fin de proporcionar un marco conceptual de accion durante el
Afo europeo de las personas con discapacidad. Su premisa principal es la consigna “nada
para las personas con discapacidad sin contar con las personas con discapacidad”.

El modelo de vida independiente propone la independencia como condicidn necesaria
para lograr los objetivos universales de igualdad de oportunidades, plena participacién en la
sociedad y libertad individual. La independencia se define como un estado del ser que
supone la libertad de elegir el propio destino, asi como tener el control de sus actos y
pensamientos. Asi, el movimiento de vida independiente responde a la existencia de
barreras en el entorno fisico y barreras psicologicas en la comunidad, tales como las
reducidas expectativas de realizacion personal, la estigmatizacion de la discapacidad, los
prejuicios y la discriminacion (Foro de Vida Independiente y Divertad, s.f.).

En el modelo de vida independiente se desplaza la forma de solucionar el problema
desde la intervencion técnico profesional hacia el asesoramiento entre iguales, la ayuda
mutua, el control como consumidores, el servicio de asistente personal y la eliminacién de
barreras. El resultado esperado ya no se enfoca en la méaxima capacidad para realizar las
actividades de la vida diaria (modelo rehabilitador), sino en promover la calidad de vida, a

través de la autonomia personal y la vida independiente.

1.6.8 Organizacion familiar del cuidado en América Latina

El desarrollo del movimiento de vida independiente varia segin la realidad de cada

pais, siendo bastante incipiente ain en America Latina. Si bien el concepto de vida
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independiente es utilizado, no se incluye en esta problematizacion los servicios de
asistencia personal, los cuales son un elemento esencial del movimiento (Vives, 2003).

Para Vives (2003), los valores familiares influyen significativamente en la forma de
vivir y significar la discapacidad; el paternalismo asi se vuelve un modelo cultural
transversal a la organizacion eclesiastica, familiar y estatal. De esta manera, el abordaje de
la situacion de discapacidad suele realizarse a través de campafias como las “teletones”, de
caracter mas bien caritativo y paliativo, en lugar de buscar cambios sociales estructurales
para la integracién de personas con discapacidad.

Diversos estudios relacionados con la organizacion de los cuidados denuncian este
caracter familiarista, sefialando que el Estado delega en la familia, principalmente en las
mujeres, la responsabilidad por el cuidado y demas tareas asociadas a la reproduccion
social, en vez de hacerse cargo de este derecho (Arriagada, 2010). En la préactica, esto
implica que si bien se reconocen los derechos de las personas con discapacidad, muchas
veces no existe disponibilidad efectiva a los servicios de bienestar social, ayudas técnicas o

politicas reales de accesibilidad (Vives, 2003).

1.6.9 Chile

Alejandro Hernandez (2014), director de la Fundacion Nacional de discapacitados,
enfatiza que en Chile existi6 previo al golpe militar un movimiento enfocado a la
adquisicién de derechos de personas con discapacidad. Asi, sefiala que en 1972 se crea la
Asociacion Chilena de lisiados [ASOCHILI], organizacién civil que llegé a contar con
miles de afiliados a lo largo del pais. Su objetivo era impulsar el acceso a beneficios y
visibilizar la realidad de la discapacidad en el pais, a través de la accién politica directa.
Uno de los logros del movimiento, antes incluso de la creacion de la ASOCHILI, fue la
promulgacion en 1970 de la Ley 17.238, que permitio la importacion de los primeros
vehiculos especialmente acondicionados para personas con discapacidad fisica.

El movimiento se quiebra con el ascenso del “gobierno militar”, que destituye a los

dirigentes de sus cargos, asignando a “personas de confianza”, quienes silenciaron y
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congelaron el trabajo realizado. La politica estatal cambia, generando un sistema de
acotados beneficios asistenciales, acrecentandose la relacion de la discapacidad con
aislamiento, vulnerabilidad, pobreza y desempleo. En 1978 inicia la campafia Teleton, con
la clara intencion mediatica de “unir a los chilenos” y “dar esperanza”, en el contexto de las
vulneraciones a los derechos humanos y la atomizacion social caracteristica del periodo de
dictadura (Hernandez, 2014)

No fue sino hasta los 90 que se logra reactivar el movimiento en relacion a los
derechos de las personas con discapacidad, La gestion del colectivo “Accidn cristiana
lisiado y trabajo”, continuadores de la ASOCHILI, da lugar en 1994 al Primer Marco Legal
de la Discapacidad en Chile, Ley 19.284 (actual Ley 20.422) y al primer Fondo Nacional de
la Discapacidad — FONADIS (actual Senadis) (Hernandez, 2014). ElI cambio desde el
Fondo Nacional de la discapacidad a un Servicio Nacional de la discapacidad [SENADIS]
responde al objetivo de potenciar el trabajo en esta materia, ampliando las competencias del
organismo mas alla de la administracion del Fondo (Céardenas, 2010).

Asi, el SENADIS (s.f.) se define como un servicio pablico funcional y territorialmente
descentralizado, cuyo fin es promover el la igualdad de oportunidades de las personas en
situacion de discapacidad, con el fin de obtener su inclusion social, contribuyendo al pleno
disfrute de sus derechos y eliminando cualquier forma de discriminacion fundada en la
discapacidad, a través de la coordinacién del accionar del Estado, la ejecucion de politicas y
programas, en el marco de estrategias de desarrollo local inclusivo.” (SENADIS, s.f.)

La filosofia de vida independiente se encuentra contenida entre las areas de trabajo de
SENADIS (s.f. (2)), enfatizando el derecho de las personas con discapacidad a decidir de
forma auténoma sobre su vida, respetando sus deseos y capacidades hasta donde sea
posible. Con este objetivo, considera la provision de servicios de apoyo de cuidado y
asistencia que requiere una persona con discapacidad para realizar las actividades de la vida
diaria, como por ejemplo alimentarse, vestirse o asearse, de forma méas autonoma; servicios
de apoyo de Intermediacion, que son aquellos requeridos para que la persona pueda
participar en el entorno social, laboral, educacional, entre otros (Por ejemplo intérpretes de

lengua de sefias, intermediadores laborales, asistentes para la educacion entre otros); y
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Adaptaciones del entorno habitual en el que la persona desarrolla sus actividades. Por
ejemplo: ensanchamiento de puertas, construccion de rampas y adaptacion de bafios.

Los lineamientos técnicos de SENADIS consideran también la importancia del plano
simbolico en la construccion de la “situacion de discapacidad”. Por esto en el 2010 se lanza
el documento Recomendaciones para el uso correcto del lenguaje en temas relacionados
con discapacidad, en el cual se enfatiza la definicion de la discapacidad como situacion
producto de la interaccion social y no un atributo de la persona (SENADIS, 2010).

En este informativo se reconoce el rol protagonico de los medios de comunicacion en
la construccion de una imagen negativa y disvalorativo de la discapacidad, por lo que la
Comisién Nacional de la Cultura y las Artes [CNCA] (s.f.), en su seccion de Participacion,
Género e inclusion también establece el uso de un lenguaje inclusivo, explicitando que en
ningln caso se deben usar términos como “discapacitado”, “enfermo” o “incapaz”.

Sin embargo, los mismos trabajadores de SENADIS, a través de la Asociacion de
Funcionarios del Servicio Nacional de la Discapacidad [ASOFFON] (2011), sefialaba el
2011 el incumplimiento gubernamental de las diferentes disposiciones legales, declarando
que a un afo y medio de la publicacion de la Ley N°20.422 no existia ni Politica ni Plan de
Accion de la Discapacidad, ni plazos para su generacion. Asimismo, denunciaban que ya no
estaban recibiendo nuevas postulaciones para ayudas técnicas, ni siquiera para lista de
espera, la cual ya tenia una demora importante. Todo esto pese a la contratacion reciente de
nuevos cargos, los cuales sefialaban ademas, no habian pasado por concurso pablico.

A fines del 2015, el Movimiento de personas con discapacidad convoca una marcha en
Santiago, llamando al reconocimiento constitucional a las personas con discapacidad
(Radio Bio Bio, 2015). En febrero de 2017, Alejandro Hernandez denunciaba en una
columna de El Ciudadano, el caracter estructuralmente excluyente de la implementacion del
transporte publico Transantiago (Hernandez, 2017).

Asi, pareciera que los derechos de las personas con discapacidad se reconocen pero en
la practica no se garantizan, delimitando un campo amplisimo de trabajo, en el que cada

vez aparecen con mas fuerza las propias personas con discapacidad.



2. HERRAMIENTAS CONCEPTUALES EN RELACION A LA CONSTRUCCION
SUBJETIVA

Para una mejor comprension de la construccién de la discapacidad desde un modelo
social, y particularmente de la sexualidad desde el cuerpo “discapacitado”, a continuacion
se abordaran los conceptos de imaginario social, sexualidad y cuerpo, desde su relacion con
el sujeto. Diversos autores abordan las interrelaciones entre construccion subjetiva y
conocimiento — construccion del mundo, enfatizando diferentes aspectos de estos procesos,
pero manteniendo como axioma la existencia de dicha relacion.

Como hemos visto, la situacion de discapacidad no es un atributo esencial de los
individuos sino el resultado de ciertas caracteristicas corporales (funciones y estructuras) en
la interaccién con ciertas condiciones materiales y simbdlicas, ya instituidas socialmente.
En este sentido, la comprensién de la discapacidad desde un modelo social se vincula con
una visiébn de mundo en que el lenguaje se entiende no sélo como vehiculo de
representacion, sino como constructor activo de la realidad, puesto que los significados
transmitidos a través del lenguaje influyen en las acciones y decisiones de las personas. Por
lo tanto, la realidad se construye histéricamente dentro de las interacciones sociales
permitidas por el lenguaje y compartidas en €l (Lopez-Silva, 2013).

En la misma légica, se deconstruye la nocién de sujeto esencial, propia de la
modernidad, apuntando mas bien a un proceso de construccion subjetiva en donde se
interrelaciona nuestra historia, nuestras practicas, y el significado colectivo que éstas
tienen. Es decir, no hay una esencia (alma, espiritu o similar) anterior al sujeto, sino que
éste emerge desde las condiciones simbdlicas y materiales en las que se desarrolla, las
cuales estan ya presentes en la realidad social en la que este sujeto vive. Asimismo, el
sujeto posmoderno se construye como ser material: sujeto corpdreo o encarnado.

Esta condicion de construccion social del mundo y desnaturalizacion de la realidad se
asocia con el caracter narcisista, superficial y falto de referentes de las sociedades
posmodernas. Sin embargo, abre también una linea de reflexién y accion politica que
apunta a la transformacion de las sociedades a través de la visibilizacion de las estructuras

sociales que generan ciertas condiciones de opresion hacia ciertos grupos.
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2.1 Imaginarios sociales

Los imaginarios sociales son las significaciones por las cuales un colectivo (grupo,
institucion, sociedad) se instituye como tal. Son conjuntos de ideas — imagenes que sirven
de relevo y de apoyo a las otras formas ideoldgicas de las sociedades, tales como los mitos
politicos fundadores de las instituciones de poder. EI concepto de imaginario social resalta
el caracter creativo de la sociedad y el caracter social del ser humano. Se trata finalmente
de las representaciones colectivas de la realidad, que viene a constituir la realidad en si
misma, accesible y construida a partir de esta mediatizacion (Agudelo, 2011).

Para Castoriadis (1997), el concepto de imaginario no tiene el sentido de imagen, sino
de capacidad imaginante, a través de la cual se producen significaciones colectivas que van
inventando el mundo historico y social en que se desarrollan. La dimension histérica del ser
humano implica la existencia de un pasado y una tradicion social ya imaginados o
instituidos. Lo imaginario instituyente posibilita el surgimiento, justificacion y difusiéon de
nuevos imaginarios diferentes a los ya registrados histéricamente (Agudelo, 2011).

Como sefiala Agudelo (2011), un imaginario es siempre real, aungue no tenga realidad
material, ya que puede intervenir sobre los comportamientos y sensibilidades de los sujetos
sociales, y porque se exterioriza en précticas y discursos. El imaginario social es una
maquina de produccién de imagenes de si misma, tanto colectivas como individuales, de las
cuales derivan practicas de si mismo. Por ende, el imaginario es la articulacion de la
sociedad en una representacion que serd siempre creacidén previa (instituida), pero en
constante transformacion (funcién instituyente).

Los sujetos se forman al interior de los imaginarios sociales, los cuales interiorizan y
también transforman. No es posible encontrar un individuo “puro”; siempre estard ya de
antemano socializado. Para Castoriadis (1997) “los individuos socializados son fragmentos
hablantes y caminantes de una sociedad dada, y son fragmentos totales; es decir que
encarnan - en parte efectivamente, en parte potencialmente — el ndcleo esencial de las
instituciones y de las significaciones de su sociedad. No hay oposicién entre el individuo y
la sociedad, el individuo es una creacion social, a la vez en tanto tal y en su forma social

histérica dada cada vez” (pag. 4).
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El concepto de imaginario social aparece asi como punto de encuentro entre los
significados sociales instituidos y la subjetividad individual, formada en estos significados,
pero susceptibles de influir en su modificacion a través del levantamiento de nuevos
discursos y la visibilizacion de nuevas experiencias que cuestionen y transformen los

significados ya instituidos.

2.2 La sexualidad y el control de la vida

Como sefiala Foucault (2009), la emergencia del concepto de sexualidad esta en directa
relacién con una nueva légica de gobernabilidad politica, propia de la modernidad, cuyo
mecanismo de funcionamiento es la administracion de la vida. La sexualidad aparece asi
como la “bisagra” que articula los dos ejes a lo largo de los cuales se desarrolla la
tecnologia politica de la vida: el disciplinamiento del cuerpo individual y la regulacion de la
poblacion.

Por lo tanto, la sexualidad se articula como dispositivo de control politico, es decir, una
construccion historica y estratégica que se compone de elementos diversos, tales como
discursos, instituciones, enunciados cientificos, entre otros. La multiplicacion de discursos
que este autor propone como contralectura a la hipotesis represiva de la sexualidad, apela a
un tipo particular de prescripcién sobre esta, vertida en cddigos morales, manuales
médicos, arquitecturas especificas, que incitan al discurso de la sexualidad a través del
interrogatorio y la investigacion (Foucault, 2009).

En la sociedad occidental, el sexo se administra como mecanismo de poder: el control
de la sexualidad es central por su relacion con la reproduccion de la vida tanto en términos
materiales (control de la poblacion) como simbdlicos (produccion de subjetividades)
(Foucault, 2009). En la modernidad, se instala una comprension cientifica de lo sexual,
desde la cual la medicina se posiciona como fuente de saber que establece tanto los criterios
de “normalidad” como los mecanismos de correccion de la ‘“anormalidad”, proceso

denominado medicalizacién (Orueta, y otros, 2011).
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Para Foucault (2009), la supeditacion del sexo a la funcion reproductiva de la familia
se instituye a través de la invisibilizacién y estigmatizacion de las practicas que escapen a
esta normativa. La descripcion minuciosa de la desviacion complementa la delimitacion de
lo permitido La interiorizacion de la norma en los sujetos desplaza el foco de analisis hacia
las subjetividades: la vergienza, la culpa, el remordimiento, ejercen el control social desde
la experiencia vivida, amplificando el alcance y los efectos del poder.

Asi, llama la atencion la escasa profundizacion en torno a la sexualidad de personas
con discapacidad, posicionandose como lo realmente “no dicho” en un campo discursivo
que para Foucault (2009) no ha cesado de proliferar. En la logica de la sexualidad
reproductiva, la sexualidad de personas con discapacidad plantea un problema importante,
al cuestionarse la conveniencia, asi como las condiciones de posibilidad de su
reproduccion.

De hecho, la medicina obstétrica es uno de los campos desde los cuales la sexualidad
de personas con discapacidad ha sido estudiada (Varas, 2011), focalizando por supuesto en
la fertilidad, el embarazo y la anticoncepcion. Desde la bioética, la sexualidad se plantea
como uno de los principales dilemas en torno a las personas con discapacidad, ya que si
bien se acepta la necesidad y derecho de expresar su sexualidad, se tiene conciencia
también de las dificultades para lograr este objetivo (Rueda & Miranda, 2002).

Algunas de estas dificultades tienen que ver con la vision por parte de la sociedad de la
persona con discapacidad como un ser asexuado, eternamente infantil (y sobreprotegido por
ello), cuya falta de autonomia compromete su capacidad de ejercer la paternidad o

maternidad (Ministerio de Salud Publica de Uruguay, 2012).

2.3 Cuerpo, género, sexualidad

Como hemos podido ver, la conceptualizacion de los sujetos sociales desde el

imaginario alude a la unidad indivisible entre individuo y sociedad, y por lo tanto a la

desencializacion del sujeto, concebido como construccion sociohistérica. Asi, cobran

importancia las condiciones culturales de produccion de los sujetos: los imaginarios
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sociales, como manifestacion simbdlica interpretativa de ciertas condiciones materiales; el
cuerpo, como materializacion (“encarnacion”) del sujeto anteriormente concebido como
inmaterial y abstracto.

La corporeidad se entiende entonces como espacio social, historica y culturalmente
constituido, donde se comparten significados y simbologias relativos a un grupo, cuya
corporalidad no se reduce a los rasgos fisicos concretos y temporales (Filgueiras, Galvao, &
Beiras, 2009). En la interpretacion marxista, el cuerpo ha sido cosificado y convertido en
mercancia por el capitalismo; los cuerpos se constituyen como fuerza de trabajo que
produce y también consume, dando inicio, término y sentido al modo de produccion
capitalista (Bravin, 2007). Se reconoce también que la imposicion de los imperativos
genéricos se realiza a través del disciplinamiento del cuerpo.

Desde el feminismo, la problematizacion del cuerpo como ndcleo no esencial de la
persona es fundamental, pues se vincula con las maneras en que lo femenino se ha
interpretado a partir de precondiciones corporales. Al respecto, Mari Luz Esteban (Esteban,
2011) sefiala como “caracteristica definitoria de cualquier planteamiento feminista: la tarea
antideterminista, la critica incansable a una vision biologicista de la subordinacion social de
las mujeres, que convierte un orden social desigual (de género, clase, etnia, sexualidad) en
un orden natural, negando con esto cualquier posibilidad de cambio” (pag, 50).

En relacién al feminismo latinoamericano, Yuderkys Espinosa (2009) refiere la
necesidad de articular una reflexion en torno a los cuerpos expropiados de las mujeres,
considerando las diferentes variables de la exclusion. Tomando la propuesta de Chandra
Mohanty, sefiala que el feminismo occidental debe poder identificar los problemas
acuciantes de las mujeres mas marginadas en el contexto neoliberal.

En la problematizacién feminista, se cruzan dos lineas que posicionan el cuerpo de las
mujeres como lugar histérico de control, debido principalmente a sus caracteristicas
reproductivas, y lugar de reivindicacion, a partir del debate y visibilizacion de las diversas
maneras a través de las cuales se instala la opresion de las mujeres.

De esta manera, Butler insiste en la necesidad de no asociar el concepto de sexo a lo
meramente bioldgico, pues se corre el riesgo de esencializar el término, naturalizando sus

implicancias sociales; sexo y género no so6lo designan el conjunto de funciones bioldgicas,
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anatomicas y culturales, sino también un nucleo psiquico de significacion que va a construir
nuestra identidad, pues no es posible representarse la identidad personal sin vincularla a un
género determinado, tal como no existe una vivencia del sexo que no esté mediatizada por
las significaciones sociales en torno a éste. Es decir, el género no puede ser entendido como
expresion de un «si mismo» interior, sino que viene a ser un «acto» o “performance” que
construye la ficcién social de su propia interioridad psicoldgica (Butler, 1990).

Los cuerpos que no cumplen con los imperativos del sistema sexo - géenero quedan
fuera de la matriz de inteligibilidad, siendo por ello rechazados, marginados, excluidos y
patologizados. De esta manera, la sexualidad aparece como un elemento importante para la
construccion subjetiva, en donde la corporalidad impondra ciertas visiones del si mismo o
misma, partiendo por el atributo genérico y desde ahi, todos los imaginarios sociales en
torno a unos y otras.

En otras palabras, la sexualidad es parte de la matriz que da inteligibilidad a la vida
humana. La negacion de esta dimensién niega al sujeto mismo, que se constituye desde la
diferencia sexual corporal, construida a su vez bajo un discurso normativo que establece la
continuidad entre sexo, genero, deseo y practica sexual (Butler, 1990). Desde este punto de
vista, el silenciamiento de las sexualidades tanto de hombres como de mujeres con
discapacidad, crea un agujero en su representacibn como personas, incapaces de
identificarse con un imaginario que restringe y caricaturiza sus sexualidades.

Mas aun, la marca del género en el caso de las mujeres con discapacidad se manifiesta
de manera mas patente en la imposibilidad de decidir sobre su propio cuerpo, siendo ellas el
principal blanco de intervencién contraceptiva (anticoncepcion, esterilizacion, riesgo de
abuso, etcétera.).

En cuanto a los hombres con discapacidad, tampoco logran encajar en lo que Butler
(1990), parafraseando a Beauvoir, sefiala como una identidad masculina desencarnada y en
virtud de ello, libre. EI hombre con discapacidad, asi como la mujer toda, no puede escapar
de su cuerpo marcado como diferente (léase inferior) al del sujeto universal masculino.

En este esquema, el binarismo de género elimina la multiplicidad subversiva que

podria trastocar el orden del sistema Butler, (1990, p. 75). Por otro lado, la sexualidad de
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personas con discapacidad plantea nuevas formas de experiencia y expresion sexual,
tomando en cuenta la diversidad funcional y corporal.

Si bien el género, al igual que otros atributos del cuerpo, se constituye como una
performance que precede e los sujetos, requiere de ellos para actualizarse. La identidad
personal no es algo predeterminado, sino un efecto de la performance. Como sefiala Butler:
“El cuerpo no es una realidad material factica o idéntica a si misma; es una materialidad
cargada de significado (...) Uno no es simplemente un cuerpo, sino, de una manera clave,
uno se hace su propio cuerpo Yy, de hecho, uno se hace su propio cuerpo de manera distinta
a como se hacen sus cuerpos sus contemporaneos y a cdmo se lo hicieron sus predecesores
y a como se lo haréan sus sucesores” (1990, pag. 189)

Por lo tanto, con el concepto de performance, Butler (1990) enfatiza el caracter
constructivo y no sélo reproductivo del género y la identidad, susceptible de transformacién
a través de la préctica subversiva, la cual demuestra el caracter contingente y no natural de
la norma. La repeticion de los imperativos de un determinado biotipo corpdreo se
corresponde, en la misma linea que plantea Foucault, con la reproduccion de ciertas
estructuras que sostienen y mantienen el poder. De este modo, se generan ciertos modelos
ideales cuya realidad se cuestiona constantemente y falla permanentemente.

En esta logica, Butler plantea la existencia de “cuerpos que importan” y por ende
también cuerpos que no importan, bajo las diferentes I6gicas de poder que sostienen una
sociedad patriarcal. Desde este punto de vista, el cuerpo en discapacidad se constituye
como cuerpo no ideal, no apto para la produccion neoliberal, (se entiende tampoco para la
reproduccion), fuente de gasto inevitable, dependiente, sujeto de cuidado EI cuerpo en
discapacidad quedaria en un espacio abyecto e invisible, en permanente exclusion por no
cumplir con los imperativos genéricos de hombres ni mujeres.

Si como apunta Butler (1990), la designacion misma de “sexo” es politica, la negacion
de la sexualidad de personas con discapacidad es también una operacion inscrita en la
l6gica del poder. Cuerpos cuya significacion debe dejar de realizarse desde la idea de
déficit para pasar a una nueva comprension asociada a la comprension y valoracion de la

diversidad, tal como plantean los movimientos de vida independiente.
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Desde ese punto de vista, la observacion (y reivindicacion) de esta sexualidad no
normativa pretende ser un aporte a las discusiones en torno al placer y el deseo,
trascendiendo y subvirtiendo los imperativos (imaginarios) sociales asociados a una

determinada corporalidad.

2.4 Concepcion cyborg de los sujetos encarnados

Si bien la discapacidad se define desde un modelo social, la interaccion con ciertas
condiciones sociales no niega la presencia de ciertas condiciones corporales. Ya se ha
dejado claro que estas caracteristicas del funcionamiento y/o la estructura corporal no son
determinantes en si mismas de los significados y valoraciones que estos cuerpos cobran en
la realidad social. De hecho, la historia nos muestra la diversidad de maneras en que la
pérdida de una funcion o estructura se aborda en diferentes sociedades.

En nuestra sociedad contemporanea, el acceso a la tecnologia ha constituido en muchos
casos para las personas con discapacidad la oportunidad de poder revertir en alguna
medida, gracias a estas ayudas y apoyos, aquello en donde se ancla materialmente la
interpretacion social de “déficit”. Es mas, la existencia y el desarrollo de la biotecnologia
plantea opciones bastante reales de “rehabilitacion”, mas alld de los cuestionamientos que
puedan también hacerse a este modelo por su énfasis evidentemente biomédico.

En este contexto, cobra un sentido diferente la figura del cyborg, planteada por Donna
Haraway en los 70 y rescatada como pancarta del ciberfeminismo’. En el “Manifiesto
cyborg”, Haraway (1984) lleva los planteamientos de la biopolitica de Foucault mas all,
proponiendo que somos todos organismos cibernéticos, hibridos de maquina y organismo,

imagen condensada de imaginacién y realidad material.

! Movimiento que busca aprovechar las actuales condiciones de tecnologizacion de la vida
cotidiana para subvertir las practicas y los discursos sobre lo femenino a través de la red,
combatiendo lo que denominan “informatica de la dominacion”, refiriéndose a las multiples
maneras en que el patriarcado difunde sus axiomas a través de los medios digitales (Garcia,
2017).
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Haraway (1984) plantea que historicamente las tradiciones de la ciencia y la politica
occidentales han mantenido una division fundamental entre el organismo y la maquina. Sin
embargo, a fines del siglo XX los avances en ciencia y tecnologia han tendido a difuminar
estas fronteras. Ni el lenguaje, ni el uso de herramientas, ni el comportamiento social, ni los
sucesos mentales logran establecer la separacion entre lo humano y lo animal de manera
convincente. El avance de las maquinas y su masificacion plantea la transversalidad del
cuerpo cyborg, mediatizado por el uso y desarrollo tecnologico.

Las maquinas precibernéticas no poseian movimiento en si mismas, no decidian, no
eran autébnomas. Las maquinas de este siglo plantean la ambigliedad de la diferencia entre
natural y artificial. La ciencia ficcién y la medicina moderna estan llenos de cyborgs:
acoplamientos entre maquina y organismo, que difuminan la frontera entre realidad social y
ficcidn, asi como el eje occidental de reproduccion a partir de una unidad originaria.

Al no tener un origen, el cyborg es un invento que se hace a si mismo, asumiendo la
tecnologia como un medio; es un ser que no esta atado a ninguna dependencia, pero se
posiciona igualmente como figura apocaliptica, al desprenderse de las premisas propias del
poder que nos dan una falsa ilusién de certeza. Haraway sitta el cyborg como hijo ilegitimo
del militarismo y del capitalismo patriarcal, ficciones a las que no pretende retornar, pues
no representan ningun paraiso perdido ni satisfaccion original.

Frente al discurso biopolitico de la normalizacion, la politica del cyborg plantea la
conformacién de nuevas redes de transformacion que enfrenten las redes que se han
constituido de forma hegemonica. En el ciberfeminismo, el concepto de cyborg se plantea
como estrategia de lucha a través de la ironia y la inversion de estereotipos culturales.
Braidotti (1996) especifica esta idea sefialando: “La estrategia mas efectiva para las mujeres
sigue siendo utilizar la tecnologia para liberar nuestra imaginacién colectiva del falo y sus
valores accesorios, como son el dinero, la exclusion y la dominacién, el nacionalismo, la
feminidad y la violencia sistematizada”

El ciberespacio aparece asi no como lugar libre de contaminacion, pero si territorio en
el que la union con la tecnologia difumina los limites desde los cuales se ha formado
tradicionalmente nuestra identidad. Desde el paradigma cyborg, las identidades son

contradictorias, parciales y estratégicas. El género, la raza y la clase no bastan para proveer
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la base de una unidad “esencial”. No existe nada en el ser “mujer” que una de manera
natural a las mujeres. Ni siquiera existe el “ser mujer” en si mismo, al ser éste un constructo
al interior de contestados discursos cientifico sexuales y de otras practicas sociales.

Para Haraway (1984), la conciencia de género, raza o clase son logros forzados por la
terrible experiencia histérica de las realidades sociales contradictorias del patriarcado, el
colonialismo y el capitalismo. El cyborg es la herramienta conceptual de apropiacion
identitaria en consonancia con las multiples posibilidades dadas por el avance tecnolégico y
de las comunicaciones. La cultura de la alta tecnologia desafia los dualismos; no esta claro
quién hace y quién es hecho en la relacion entre el humano y la maquina. No esta claro qué
es la mente y qué el cuerpo en maquinas que se adentran en practicas codificadas.

Haraway (1984) articula la tecnologia con los multiples sistemas de dominacion de la
realidad social. Asi por ejemplo menciona el papel de la tecnologia en la supuesta
liberacion de las mujeres del trabajo doméstico, sefialando que esta liberacion va en
paralelo con su recaptacion para el trabajo productivo, con fendbmenos consecuentes tales
como la explotacién laboral de hombres y mujeres, o la feminizacion de la pobreza.

De la misma manera pero en mayor escala, el incremento de la produccién a través de
la tecnologia ha generado ingresos brutos que han tendido a enriquecer las economias
globales, al mismo tiempo que a exacerbar las desigualdades al interior de estas economias.
Peor aun en los paises que no son participes de este crecimiento y sélo fuentes de
explotacion de recursos.

En este contexto, la politica cyborg puede ser una opcién atrayente de reapropiacion
identitaria del cuerpo “discapacitado”; un nuevo ejercicio corporal desde la aceptacion de la
hibridacion tecnoldgica como medio de desarrollo que no se encauza hacia una totalidad
predeterminada; el cyborg no lleva consigo el mito de una totalidad original ideal a la cual
regresar, pero abre asi la imaginacion a construirse desde otras légicas de valorizacion.

“Existe otra ruta que no pasa por la Mujer, por lo Primitivo, por Cero, por el Estadio
Especular ni por su imaginario, sino por las mujeres y otros cyborgs ilegitimos del tiempo
presente, no nacidos de Mujer, que rechazan los recursos ideoldgicos de la victimizacion
para gozar de una vida real. Estos cyborgs son las gentes que se niegan a desaparecer”
(Haraway, 1984).
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2.5 Sujetos y sujetos.

Hasta aqui hemos revisado algunos conceptos en torno a la problematizacion de un
sujeto que emerge y se desarrolla paralelo a la realidad social. Esta caracteristica es
transversal a las diferentes especificaciones que el concepto de sujeto puede tener
dependiendo de diversas posturas tedricas. Asi, esta diversidad no implica necesariamente
una oposicion conceptual, sino mas bien una continuidad que enfatiza ciertos aspectos
especificos respecto del constructo sujeto.

El reconocimiento juridico de las personas con discapacidad se corresponde con la
perspectiva de derechos, desde la cual se otorga el estatus de “humanidad” y por ende el
respeto inalienable de sus derechos. Sin embargo, la situacién de dependencia complejiza el
reconocimiento pleno del “sujeto de derechos”, que en la practica se desplaza a la nocion
mas practica de “sujeto de cuidados”. En esta logica, la sexualidad aparece como una
necesidad ain mas dificil de abordar. De hecho, la dependencia genera ya una diversidad
importante en la separacidn con respecto a las figuras cuidadoras.

Desde el psicoanalisis la conceptualizacion de sujeto se relaciona precisamente con la
insatisfaccion original que genera la separacion con la madre: la falta que da paso a la
movilizacion del deseo. La dependencia hacia quien cuida y la tendencia del cuidador a
infantilizarlo detienen el paso a la posicion de sujeto. Si a esto agregamos la vinculacion del
despliegue sexual con las ideas de “riesgo social” ya mencionadas, la anulacion de la

sexualidad se convierte en la estrategia “obvia” para su control.

2.6 Del imaginario a la realidad. Algunos datos

Segun datos de NU (s.f.), el 80% de las PcD viven en paises en desarrollo, la tasa de
discapacidad es mas alta entre los grupos con menores logros educacionales, un 20% de las
personas mas pobres tienen discapacidad (frente a una prevalencia de sélo el 10% de
discapacidad en la poblacion mundial), en la mayoria de los paises OCDE es maés alta la

incidencia de discapacidad en mujeres, quienes ademas de ser objeto de doble exclusion por
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género y discapacidad, se ven méas expuestas a violencia, abuso sexual y a la realizacion de
procedimientos médicos involuntarios asociados a la reproduccién (esterilizacion, aborto,
uso de farmacos, etc). En esta ldgica, la discapacidad es una variable mas de la exclusion
que cobra importancia en el contexto chileno y latinoamericano

El control de la reproduccion de las personas con discapacidad se manifiesta en
préacticas como el uso de farmacos para disminuir la libido, la esterilizacion forzada y la
negacion de la crianza de los propios hijos. Si bien con el reconocimiento de los derechos
sexuales y reproductivos, los Estados son llamados a adoptar disposiciones para garantizar
el cumplimiento de estos derechos y evitar la discriminacion, se reconoce la persistencia de
estas practicas médicas y juridicas (Benavides, 2015).

Particularmente, Benavides (2015) sefiala que en América “las mujeres con
discapacidad mental son victimas de violencia sexual institucional que se verifica en la
ausencia de programas de acuerdo a sus necesidades de salud sexual y reproductiva”, asi
como en las précticas de aislamiento e internacion forzosa, que restringen su derecho al
ejercicio de una vida sexual saludable.

En el caso de las mujeres con discapacidad embarazadas, son multiples las practicas de
violencia obstétrica, particularmente a traves de la imposicion del aborto forzado. En Chile,
segun el estudio sobre violencia, género y discapacidad realizado por ONU mujeres,
(2016), entre el 2003 y 2015 se han formulado 78 solicitudes de esterilizaciones al Estado
de Chile, 74 de ellas involuntarias o forzadas y solo cuatro de ellas voluntarias. Por otra
parte, las mujeres que logran continuar con sus embarazos y ser madres, se encuentran
frecuentemente con la negacion de servicios de salud materna y de apoyos en la crianza de
sus hijos/as, seguido esto de la declaracion de incapacidad parental y la pérdida de la tutela
de sus hijos/as (Benavides, 2015).

Por otro lado, la investigacion en esta area posiciona la situacion de discapacidad como
condicion que incrementa el riesgo de contraer enfermedades de transmision sexual, cancer
de dtero y mama4, asi como mayor frecuencia de abuso sexual, morbilidad y mortalidad

maternas (Ministerio de Salud Publica de Uruguay, 2012).
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3. IMAGINARIOS SOCIALES SOBRE LA SEXUALIDAD DE PERSONAS CON
DIVERSIDAD FUNCIONAL - DISCAPACIDAD

3.1 Sobre las fuentes de informacion

Para la construccion de las representaciones de sexualidad de personas con
discapacidad, se tomaron discursos basados en el conocimiento empirico y el contacto
directo con los actores y actrices involucrados. Se consideran estos discursos asumiendo
que su construccion tiene mayor relacién con la produccién de una descripcion de la
realidad social, a diferencia de los discursos de la ficcion, como pueden ser los referentes
artisticos, literarios o cinematograficos, por dar algunos ejemplos.

Frente a la escasez de material en Chile y Latinoamérica, se incluye también la
produccion de autores espafioles, la cual tiene también caracteristicas y propuestas propias

que pueden enriquecer nuestra vision.

3.2 Representacion de la sexualidad de personas con discapacidad en Chile

3.2.1 Indagacion por lo desconocido

La investigacion sobre la sexualidad de personas con discapacidad aparece desde un
reconocimiento de la necesidad de explorar y educar en el tema, en el marco del respeto a
los derechos humanos y el objetivo de la inclusion. La realizacidn por parte del Ministerio
de Educacién (2006) del primer estudio exploratorio asi lo explicita, repitiéndose en los
trabajos de tesis la constatacion de esta necesidad y la escasez de informacion al respecto,
tanto a nivel profesional como familiar e individual.

Frente a la conciencia del desconocimiento general de la tematica, parte de la
investigacion se aboca a la cuantificacion del nivel de conocimiento de las personas sobre

ciertos aspectos especificos de la sexualidad. Asi, el estudio de Carlini, Soto y Pozo (2006)
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en jovenes con discapacidad fisica muestra que estos jovenes consideran tener un
conocimiento medio-alto sobre sexualidad y reproduccion, mismo resultado del estudio
realizado por Mineduc (2004) en jovenes con discapacidad intelectual. Por otra parte, se
percibe un bajo conocimiento sobre derechos sexuales y reproductivos, lo cual presentan
como una dificultad para que estos sean ejercidos y respetados (Carlini, Soto, & Pozo,
2006).

En contraste, el estudio de (Luca & Guevara, 2003) sefiala las divergencias entre la
percepcion de conocimiento sobre sexualidad de los jovenes con discapacidad y la
atribucién de padres y profesores. 75% de los profesores y 50% de los padres piensan que
los jovenes si manejan conocimientos sobre sexualidad, mientras que menos de la mitad
(43%) de los estudiantes maneja de forma muy general el significado de la palabra
“sexualidad”.

A este respecto, la sistematizacion de Valenzuela, Salinas y Vrsalovic (2003) refiere la
dificultad de los padres y madres para enfrentar el desarrollo sexual de sus hijos, sefialando
que ellos mismos tuvieron una educacion sexual pobre, que sienten temor y verglienza para
hablar de sexualidad y que les cuesta aceptar que sus hijos necesitan autonomia para
desarrollar habilidades sociales, asi como espacios de intimidad.

En cuanto al embarazo, un 88% de los jovenes con discapacidad intelectual leve tiene
conocimientos basicos sobre como ocurre, frente a un 29% de los jovenes con discapacidad
intelectual moderada (Luca & Guevara, 2003). En la misma linea, Carlini y cols (2006)
refieren un interés importante de las jovenes con discapacidad fisica por la fertilidad, pero
no hacen la relacion con el ciclo menstrual. Asimismo, existe escaso conocimiento sobre
métodos anticonceptivos: 41% en los joévenes con discapacidad intelectual leve y 9% en los
jévenes con discapacidad intelectual moderada.

En cuanto a las relaciones de pareja, el grado de conocimiento referido por los jévenes
encuestados es alto en aquellos que tienen o han tenido pareja y medio alto en quienes no la
tienen. Para ambos grupos el interés en el tema es alto. La autoestima aparece como una
preocupacion muy importante, sobre todo para las mujeres, asociado para las autoras a los

estereotipos sociales sobre el cuerpo femenino (Carlini, Soto, & Pozo, 2006).
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3.2.2 Representacion y vivencia: Mito y represion

En relacion al comportamiento sexual, en el estudio de Mineduc (2006) los jovenes con
discapacidad intelectual fueron descritos como mas desinhibidos en la exploracion de su
cuerpo, con mas dificultades para integrar racionalmente la informacion que se les entrega
y para establecer limites respecto a los tiempos y lugares para esta exploracion.

Luca y Guevara (2003) refieren que un 25% de los profesores y un 46% de los padres
piensa que los jovenes con discapacidad mental y/o sindrome de down tienen una
sexualidad exacerbada. Por otro lado, un 13% de los profesores y un 19% de los padres
considera que estos jovenes son sexualmente inactivos. Esto coincide con los hallazgos del
estudio de MINEDUC (2006), donde se constata la presencia a nivel escuela y familia de
estereotipos como la imagen del sujeto asexuado, justificando la inconveniencia de abordar
explicitamente estos temas.

A este respecto, resulta interesante el andlisis de Valenzuela, Salinas y Vrsalovic
(2003), quienes sefialan que al consultar al grupo de padres sobre las asociaciones
realizadas al observar una imagen de una pareja con discapacidad mental interactuando
amorosamente, éstos aluden a conceptos como ternura, amistad y amor, sin relacionar a los
jévenes de la fotografia como una pareja, mientras que los jévenes consultados si asocian
conceptos tales como pololeo, sexo y amor frente a la misma imagen.

A esta negacion se corresponde la sensacién de riesgo frente a la vulnerabilidad de sus
hijos y su dificultad para establecer limites corporales. Aun asi, se reconoce la importancia
de vivir la sexualidad, construir relaciones afectivas y tener experiencias sociales basadas
en esos vinculo significativos. Aqui es primordial la incorporacién del concepto del “otro”
para definir la propia identidad (MINEDUC, 2006).

De manera similar, Valenzuela y cols (2003) sefialan el temor de los familiares de
jévenes con discapacidad a la posibilidad de abuso sexual, lo que se traduce en conductas
de infantilizacion y restriccion de la autonomia, en lugar de entregar herramientas que

permitan identificar o defenderse en una situacién de ese tipo.
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3.2.3 La sexualidad permitida es solitaria

En cuanto a las practicas sexuales, Luca y Guevara (2003)Luca y Guevara sefialan que
si bien la mayoria de los profesores y padres coincide en el derecho de los jovenes con
discapacidad a vivir y expresar su sexualidad, s6lo un 57% de los profesores y 49% de los
profesores aprueba el inicio de actividad sexual de estos jovenes. Aun asi, un 29% de los
jovenes con discapacidad intelectual leve refiere haber tenido relaciones sexuales
consentidas, frente a un 1% de los jovenes con discapacidad intelectual moderada.

De este modo, la masturbacion aparece como una practica aceptada por el 88% de los
padres. En contraste, un 35% de los jovenes desconocia el significado de la palabra
masturbacion (Luca & Guevara, 2003). En el estudio de Carlini y cols (2006) con jovenes
con discapacidad psiquica, la masturbacién aparece como un tema ampliamente conocido,
pero de mayor interés para los varones que para las mujeres, lo cual interpretan como una
determinacion social, ya que la masturbacién masculina es mas frecuente y menos

cuestionada que la femenina

3.2.4 La construccion del discurso de la sexualidad

En general, las fuentes de informacién sobre sexualidad en y para personas con
discapacidad son la familia (principalmente las madres), los profesores y ciertos
profesionales de la salud, particularmente de la psicologia y obstetricia (Carlini, Soto, &
Pozo, 2006). A este respecto, el estudio realizado por MINEDUC (2006) da cuenta del
explicito reconocimiento por parte de padres y profesores de su rol en el desarrollo
psicosexual de los y las jévenes con discapacidad. Sin embargo, en el estudio de Luca y
Guevara (2003) la mitad de los jovenes encuestados asegurd no haber recibido ninguna
informacidn sobre sexualidad de parte de sus padres.

Los grupos de pares no aparecen como una fuente significativa de informacion, en
opinidn de Carlini y cols (2006) debido a que los pares sin discapacidad, al no compartir

esta realidad, no se constituyen como referentes.
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3.2.5 Infarto del alma: una discursiva marginal sobre el amor de los desquiciados

El documento foto — literario “Infarto del alma” (1994), de la artista visual Paz
Errazuriz y la escritora Diamela EIltit merece una atencion especial, pues no he podido
encontrar en Chile otra obra de estas caracteristicas: una representacion anclada a la
materialidad de los cuerpos reales, que no sea de caracter médico — normativo. La obra se
configura como un libro que explora las relaciones entre el amor y la locura, retratando a
través de la pluma de Eltit y la fotografia de Errdzuriz, las relaciones sexuales y afectivas
en el Hospital Psiquiatrico de Putaendo.

El Infarto del alma es un producto cultural que proviene desde un lugar de enunciacion
diferente a la ciencia (médica o social) y la politica publica, pero que permitiria abrir
campos de discusion con éstas, desde la cultura. Es un discurso que no viene a examinar lo
que se espera esté (por ejemplo conocimiento de métodos anticonceptivos, formas de
reproduccion o discurso de derechos), sino que simplemente devela la vivencia de la
relacién amorosa en este escenario particular de la discapacidad mental.

La obra intercala fotografia y texto a pagina completa. Las fotografias en blanco y
negro, que muestra siempre parejas de dos personas, a medio cuerpo, con el interior del
hospital psiquiatrico (claramente distinguible en su arquitectura) o bien el paisaje natural de
fondo. El atributo genérico de las parejas se vuelve ambiguo, existiendo fotografias en que
no se distingue con claridad si se trata de hombres y mujeres o sélo de hombres, tanto por
sus caracteristicas fisicas como por sus vestimentas. No parece haber parejas de mujeres.

Tratandose de un hospital psiquiatrico, el foco de la diferencia se encuentra en el
psiquismo, pero la nocidon de “locura” encuentra un correlato corporal en la expresion
facial, en la mirada, en ciertas posturas. En estos cuerpos que se nos aparecen asi tan
disimiles, se aprecia igualmente el contexto de relacién, asi como la expresién de
emociones que podriamos definir como felicidad, bienestar, comodidad, ternura. Las
fotografias aparecen al centro de cada pagina, sin ningin otro texto, permitiendo una
amplitud de interpretaciones que no se acota a la palabra. Hacia el final, parejas desnudas.

El texto propone varias modalidades discursivas, distinguiéndose el titulado “Diario de

viaje”, en el que Diamela Eltit va describiendo su vivencia de acercamiento al hospital
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psiquidtrico, en el contexto del proyecto fotografico de Paz Errazuriz. Aparecen también
transcripciones de conversaciones con los internos, editadas como testimonial de su
pensamiento y construccion de la realidad, tituladas de acuerdo a su contenido. Por otro
lado, textos propios de la escritora, tanto de indole poética como en prosa; este ultimo es el
titulado “Infarto del alma”, distinguiéndose como un texto aparte, producido por la autora
en donde desarrolla y complejiza el tema del amor, la locura y el sujeto.

El andlisis de contenido levant6 varios temas que se entrecruzan en la realidad de las
relaciones amorosas en el Hospital psiquiatrico de Putaendo. A continuacion se presentan

brevemente los temas mas contundentes:

e La exclusion: La obra comienza con la primera parte del “infarto del alma”, en
donde se establece el rechazo desde el nacimiento mismo, signado por la verglienza y la
imposibilidad de modificar esta situacion, como se aprecia en el siguiente fragmento: “mis
padres me entregaron al angel justo en el instante de mi nacimiento (...) Que ti no me has
amado dice el mondtono angel y la voz de mi madre y la voz de mi padre susurran al
unisono que estan avergonzados”.

Posteriormente, en el Diario de viaje, contextualiza la historia del hospital
psiquiatrico, describiéndolo como depdsito historico de los excluidos, hasta la situacion de
aislamiento actual: “construido en los afios 40 para asistir a enfermos de tuberculosis (...)
es convertido en manicomio (...) enfermos residuales, en su mayoria indigentes, algunos de
ellos sin identificacion civil (...) La reja, la caseta de control, después los jardines, mas

atras el edificio. Cuando atravesamos la reja veo a los asilados”

e La relacion materna. En su reflexion, Diamela Eltit hace mas explicita la relacion
entre la construccion subjetiva y la relacion con otros, la necesidad por tanto de ser visto y
como se es visto: “el sujeto parece prisionero de lo que es una repeticion cuando busca en
su transito al otro”

A ese respecto, reaparece la exclusion originaria a través de la relacion con la madre,
truncada por la frustracion de un nacimiento imperfecto: “la madre intenta reparar su parte

ominosa que la devela, que la revela como un fracaso ante eclla misma”. Como
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contrapartida, la maternidad se configura como ‘“suefio imposible”, simbdlica y

materialmente negado a través de la intervencion médica.

e Imagen de los residentes. En su relato, Eltit visibiliza el aspecto fisico de los
internos, donde queda de manifiesto su imagen poco atractiva: “esas figuras deformadas
por los farmacos, sus dificiles manias corporales”. En el primer encuentro, lo primero que
se percibe de los sujetos de esta representacion es su ansia de vincularse con otros. Al
mismo tiempo, en esta vinculacion se aprecia el gesto de aparecer en un nivel “simbolico”:
“Exigen cada cierto tiempo que las mire y cuando lo hago, me entregan toda una plena y

gloriosa sonrisa, mientras el mamita se me vuelve cada vez mas cotidiano”

e EIl amor. EItit comienza a preguntarse y responderse respecto a las caracteristicas
del amor que observa en el hospital, aterrizandolo en acciones concretas y situandolo en su
escenario y participantes. Asi por ejemplo observa: “Se alimentan. Se cuidan. Se alimentan
un poquito y se cuidan como pueden y a la manera radiografica veo la gran metafora que
confirma a toda pareja; la vida entera anexada a otro por una taza de té y un pan con
mantequilla. Ellos estdn viviendo una extraordinaria historia de amor encerrados en el
hospital; cronicos, indigentes, ladeados, cojos, mutilados, con la mirada fija...”

A partir de este posicionamiento, intenta comprender la vivencia del amor desde la
“locura”: “No se acuerdan cuanto tiempo estan juntos: mucho, mucho, dicen. No saben ver
la hora, no saben leer, no saben cuanto tiempo estan internados en el hospital, no saben
nada de sus familiares. Pero €l le da té y pan con mantequilla. Ella lo cuida.”

En el contexto de exclusion ya descrito, la relacion amorosa aparece como alternativa
de comunidn: “una palida vidente me dijo que el abandono regia el simulacro de mis dias
(...) me interceptd el plena calle y pretendié dirigir mis ojos hacia el mundo que odio. El

unico mundo posible es aquel que comparto contigo”

e La sexualidad. Este ambito aparece como continuidad natural de la relacion
amorosa, asumiendo la naturalidad de la relacion y el deseo sexual, como se aprecia en la

siguiente cita: “escudados en la conveniencia erdtica del asilo mixto, refugiados en el jadeo
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sexual amplificado por el sonido de una cama metélica, los alienados escogen al otro desde

99 <6

no se sabe cudl opcidn. Pero buscan al otro” “sin mds bien terrenal que el deseo que porta el

cuerpo y, por ello, sin méas bien que el propio deseante cuerpo”

3.3 Representacion de la sexualidad de personas con discapacidad en Espafia

3.3.1 La busqueda de comprensidn y subversion en la experiencia

En el caso de Espafia, los textos recogidos fueron libros sobre sexualidad en personas
con discapacidad, en los cuales se aborda el tema desde la analitica de la experiencia;
adoptando la forma de un ensayo que aboga por los derechos de las personas con
discapacidad desde un argumento critico y sustentado en la realidad del testimonio.

Dentro de su argumentacion, explicita también la falta de informacién y las
dificultades para abordar el tema por parte de las familias e instituciones, pero en vez de
ahondar en la descripcion de la ignorancia, profundiza en la vivencia de los actores y
actrices involucradxs, emergiendo de ahi algunos subtemas respecto a la sexualidad de las
personas que experimentan algun tipo de discapacidad.

En la revision de Baldaro, Govigli y Valgimigli (2002), la comprension de la
sexualidad en discapacidad se estructura en relacion a los tipos de discapacidad: fisica o
psiquica. En el primer caso enfatiza la vivencia de sentimientos de inferioridad y sensacion
de rechazo por parte de los demaés, dificultindose la interaccion social. Lopez (2002)
destaca que en este grupo puede estar afectada la respuesta sexual, pero tienen las
capacidades cognitivas para gestionar su propio placer.

En el segundo caso, el problema tiene que ver con el temor de los familiares a la
iniciacion sexual de los jovenes, asumiendo que esto implica un descontrol y un riesgo, por
lo que se tiende a reprimir estas actividades, como se aprecia en el testimonio recogido por
Baldaro, Govigli y Valgimigli (2002): “He reprimido la experiencia sexual de mi hija, sin
hacérselo saber, la he distraido, he alejado de ella hechos e informaciones que habrian

podido confirmar o estimular su impulso sexual” (pag 30)
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Frente a esta mirada, Lopez (2002) enfatiza la necesidad natural de contacto e
intimidad afectiva y sexual, dificultada por la sobreproteccion familiar, la escasez de
entornos de interaccion con pares y el no reconocimiento de su necesidad de intimidad
sexual. La confirmacién de ciertos estereotipos se comprende aqui desde el desarrollo
subjetivo en la interaccion social, sefialando que las personas con discapacidad van
desarrollando su deseo sexual igual que las personas sin discapacidad, pero cuando este

deseo se manifiesta es reprimido por las familias, y de ahi su exacerbacion.

3.3.2 Préctica sexual alienada: la sobreproteccion como forma de control

Entre las précticas sexuales, se sefiala la masturbacion, la contratacion de servicios
sexuales (prostitucion) y el desarrollo de relaciones sexuales intrafamiliares. Resulta
interesante que frente a la tolerancia de estas préacticas, la sexualidad experimentada con
otro es fuertemente reprimida, como se aprecia en el siguiente testimonio: “Se buscaban
continuamente, se tocaban y una vez los pillaron acariciandose y besandose sexualmente.
Cuando se lo dijeron los educadores a los padres, ambos se pusieron de acuerdo para que
coincidieran lo menos posible — separandolos de grupo — y para que nunca pudieran estar
solos” (L6pez, 2002, pag 35)

Esto se puede explicar por la responsabilidad percibida desde el mundo adulto por el
cuidado y proteccion de estos sujetos “vulnerables”. En ese sentido, la conducta familiar se
asocia con el proceso de aceptacion de contar con una persona con discapacidad en ella. Por
lo general, esto se traduce en la reorganizaciéon de la familia en funcion de esta persona,
generandose una dependencia mutua entre la persona con discapacidad y quien la cuida.

A su vez, esta dindmica se relaciona con el progresivo aislamiento social que
experimentan los miembros de la familia, alejandose cada vez mas de otras personas.
Aislamiento social y dependencia se refuerzan mutuamente. De este modo, la

infantilizacion aparece como una estrategia coherente con la necesidad de cuidado, pero
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que impacta negativamente en el concepto que la persona con discapacidad tiene de si
mismo Baldaro, Govigli y Valgimigli (2002),

La sobreproteccion se justifica en otro fantasma de la sexualidad en personas con
discapacidad: el riesgo de ser abusadas. A este respecto, Lopez (2002) denuncia el uso de
personas con discapacidad mental en prostitucion, ademéas de recordar la alta cantidad de
abusos sexuales, mucho més alta en discapacidad que en poblaciones sin discapacidad, y
sobre todo en mujeres. Por lo mismo, la importancia de la educacion sexual se relaciona
con la proteccion frente a los riesgos que conlleva la actividad sexual.

En este &mbito, Lopez (2002) distingue 3 modelos de educacion: un modelo de riesgos,
enfocado en la prevencién e informacién, un modelo moral que pretende evitar toda
manifestacion sexual y un modelo “para la revolucion social y sexual”, que asume la
importancia de esta dimension en la vida de todas las personas. Para la intervencion,
propone una metodologia grupal que favorezca el autonocimiento y la reflexion.

Por otro lado, las experiencias de expresion sexual y afectiva que relatan se posicionan
como una vivencia positiva que influye positivamente en los sujetos involucrados, en tanto
modifican su autopercepcion y vinculacion con el medio. El tabd de la sexualidad en
contexto de discapacidad se relaciona con la condicion de marginalidad en que se sitla a
estas personas, quedando fuera de los ritos sociales asociados a su ciclo vital.

Asi sefiala Lopez (2002, pag 38): “Quien no ha sido iniciado queda marginado. No esta
ni siquiera provisto de una naturaleza humana profana. Ni siquiera es un hombre. (...) No
supera la iniciacion del nacimiento y le son prohibidos también los otros ritos, no se le
acepta su paso a la edad de la pubertad con todos los problemas sexuales implicitos, ni le
seré permitido hacer el servicio militar o casarse. Y raramente podra trabajar”-

Ademas de la falta de informacion sobre sexualidad que reciben las y los adolescentes
con discapacidad, y las dificultades para comprenderla debida al frecuente desfase entre su
desarrollo corporal y mental, la dependencia hacia los cuidadores es un problema, pues
limita las posibilidades de ejercicio sexual autonomo.

En el caso de los educadores, la naturalizacion de las conductas masturbatorias se
considera otra estrategia de evitacion del tema. Del mismo modo, los autores enfatizan la

necesidad de que las personas que se dedican a la educacion sexual tengan una concepcion
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flexible y no normativa de la relacion sexual. De hecho, se explicita el objetivo de
reconceptualizar la sexualidad misma a través del derribar los mitos en torno a la

sexualidad de personas con discapacidad (Baldaro, Govigli y Valgimigli, 2002)

3.3.4 La subversion en la imagen y circulacion mediatica.

El libro “Sensuales” (Clos & Deulofeu, 2014) presenta una vision mucho mas centrada
en la vivencia de los actores, pudiendo asi posicionar la problematica del sexo y el afecto
en la discapacidad desde una perspectiva mas cotidiana, explicitando la diversidad de
conflictos a los cuales podemos enfrentarnos en este contexto, con el debido comentario de
las autoras respecto a su opinion profesional y centrada en los derechos humanos.

Asi, el libro logra materializar a diversos sujetos invisibles al interior de la temética
misma de sexo y afecto. Entre sus relatos, nos presenta la historia de Pepe y Francisco; dos
hombres con discapacidad intelectual severa, uno con rasgos autisticos y el otro sin vista ni
oido, ninguno maneja el lenguaje verbal, sin embargo se entienden y desarrollan una
relacion afectiva y sexual, dificil de comprender por las personas ‘“normales”, pero
absolutamente legitimado.

El libro va més alld de reconocer una sexualidad, adentrdndose en las diferentes
posibilidades de desarrollo de ésta, explicitando al igual que los otros discursos revisados,
la dificultad social para referirse al tema. Las autoras se posicionan en este sentido en un
lugar de construccion de conocimiento y visibilizacion del tema. En las diferentes
situaciones relatadas, muestran muchas veces a la familia como un impedimento para la
consecucion de wuna sexualidad satisfactoria, pues aparecen como actores mas
conservadores en su forma de reaccionar a las demandas de sus familiares en este plano.

Del mismo modo, se visualiza la necesidad de que la institucionalizacion sea capaz de
ofrecer contextos de desarrollo social y ejercicio también de la intimidad y la autonomia de
decision: “A menudo, en los servicios residenciales, es necesario hacer un esfuerzo de

organizacion, incluso de imaginacion, para poder proporcionar a cada persona un espacio
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personal, ya que, debido a su distribucion (sobre todo en servicios de construccion antigua),
existen pocas habitaciones individuales” (pag 62)

Por otro lado, se visualiza la conflictiva en torno a la complementariedad o exclusividad
de sexo y afecto, dejando en claro la independencia relativa de ambas. Asi, uno de los
relatos muestra a un hombre con discapacidad fisica extorsionado por su asistente personal
por los servicios sexuales que de manera ambigua le ofrece, otro caso de discapacidad
psiquica y parafilia, en que la persona termina convirtiéndose en un agresor sexual y siendo
institucionalizado.

Asimismo, se refleja la importancia de este tipo particular de relacion en la construccion
de la autoimagen y autoestima personales, ya que la situacion de discapacidad o diversidad
conlleva la interrogante respecto de la propia valia. En este sentido, las autoras enfatizan la
escucha de la persona que consulta, procurando comprender su necesidad, y en segundo
lugar la basqueda de soluciones creativas para su consecucion. De este modo, relatan el
desarrollo de espacios sociales a través de la web que faciliten y hagan mas accesible el
conocer gente para las personas que presentan una discapacidad.

Por ultimo, el documento audiovisual “Yes we fuck “, escrito y dirigido por Antonio
Centeno y Raul de la Morena (2015), manifiesta una vision de la sexualidad de personas
con discapacidad que aborda directamente las précticas sexuales en su especificidad
conductual y en su vivencia subjetiva. Para ello, muestra varios casos de personas con
“diversidad funcional”, quienes satisfacen su deseo sexual de diferentes maneras.

Una mujer con discapacidad fisica casada con un hombre “normal”, que tiene
relaciones coitales con ella; un grupo de chicas con sindrome de down que comenta “lo que
las pone cachondas™; un hombre con discapacidad fisica que recurre a una “asistente
sexual”, figura que aparece en Espafia como un posicionamiento politico, tal como
manifiesta la trabajadora sexual que entrega su servicio (Yes we fuck, min 20:10):

“Para mi es un posicionamiento politico desde el feminismo, como persona que se ha
desplazado a otros sitios. Creo que el sexo es una gran arma de libertad; cuando una
persona sexualmente es libre y hace con su sexualidad lo que mas le place, es una persona
que esta dificilmente atada a concepciones y cosas convencionales. Y para mi es un trabajo

que me empodera, me da dinero y me hace sentir bien. Y aparte creo que estoy aportando a
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algo politicamente, abogando por una libertad de los cuerpos, por una libertad de placer y
por la libertad en si de hacer lo que queramos con nuestros cuerpos y que no haya un
mandato moral o politico que nos diga como tenemos que actuar en la intimidad”

La construccion de conocimiento se realiza en un formato taller, enfocado a la
experimentacién y reconocimiento sexual corporal, a través del contacto con otras personas
en una forma de expresion sexual colectiva cuyo fin es la obtencion de placer, tal como
sefialan las facilitadoras: “Para mi el sexo es juego, diversion, experimentacion, politica”.
“Para mi es diversidad, imaginacion, placer-saber” (Yes we fuck, min 9:30)

Este documento destaca por su formato audiovisual, que encarna mas directamente a
quienes pretende visibilizar. Ademas, se constituye como producto post pornografico, que
cuestiona los imperativos heteropatriarcales y machistas de la sexualidad “tradicional” y
perfo-pornografico, pues utiliza la accién misma (performance) como toma de conciencia y
conexién corporal. En esta l6gica, la performance posibilita la creacién de un espacio
politico que cuestiona los codigos del género, la pornografia y el sexo (Egafia, 2009).

Con la asistencia personal, se empieza a visualizar la necesidad de asistencia también en
el area sexual. La asistencia sexual plantea otras problematicas, tales como las estrategias
de ajuste a las expectativas y posibilidades de cada usuario, con lo que cobra relevancia el
uso de jugueteria erdtica como opcion de satisfaccion. Asimismo, el placer se asocia al
conocimiento del propio cuerpo y el respeto de la autonomia personal.

En relacion a la asistencia sexual, destaca el trabajo de Silvina Peirano (s.f.), profesora
de educacion sexual de origen argentino con 14 afios de experiencia en sexualidad y
diversidad funcional. Ella es la creadora de los sitios web “mitologia de la sexualidad
especial”, el Centro Julia Pastrana y “sex asistent”, orientados a la divulgacién de
contenidos relacionados con la sexualidad de personas con discapacidad, desde una
perspectiva de inclusion y aceptacion de la diversidad y los derechos humanos.

La asistencia sexual no se trata sélo de tener sexo con la persona que contrata el
servicio. Las acompariantes también pueden asistir a parejas de discapacitados que quieren
tener relaciones, por ejemplo acomodando sus cuerpos Yy facilitando el encuentro fisico

entre ellos o0 ayudandolos a colocarse un preservativo (Peirano, 2014).
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Por ende, la asistencia sexual se plantea como un servicio profesional, incluso hay
paises como Suiza, en donde se considera una terapia mas y es regulada por el Estado. Cabe
destacar que la reticencia hacia este servicio comunmente proviene de quienes estan en
contra del trabajo sexual, o grupos religiosos que promueven la abstinencia. Aun asi, la
asistencia sexual también es cuestionada por reforzar la idea de que la Unica manera de
tener sexo para ellos es a través de este tipo de servicios (Ryan, 2013).

Podemos observar que tanto en Chile como en Espafia se reconoce la escasez de
conocimiento respecto de la sexualidad en discapacidad, la cual se configura como un tema
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“invisible” y “tabl”. Sin embargo, pueden apreciarse diferencias en ambos continentes, ya
que los discursos en Chile casi solo llegan a constatar la inexistencia de informacion,
mientras que en Espafia van un paso mas alla, tomando la accion de construir imaginarios a
través del ejercicio performatico, en el cual se brindan condiciones materiales de expresion
sexual, problematizando a partir de esta condicion basal.

Documentos como Yes we fuck se sitlan en el movimiento artistico post pornografico,
el cual plantea una revision critica de los preceptos de la pornografia en cuanto a los
géneros y sus relaciones, estableciendo que estos son construcciones culturales y
resistiéndose a la reproduccion de las representaciones tradicionales. De esta manera, la
performance se constituye como toma de conciencia del propio cuerpo, experimentando
otras formas de ocupar el espacio publico y privado, que subviertan los modelos
tradicionales normalizados a través de su repeticion.

Esta diferencia de posturas entre Chile y Espafia da cuenta de las correspondientes
diferencias culturales en la construccion de la discapacidad y el cuerpo; si bien en ambos
casos se asocia a exclusion social, en nuestro pais la situacion es asumida principalmente
desde el cuidado familiar, mientras que en Espafia se plantea un sistema de apoyo al

cuidado de caracter profesional - especializado, formado desde la perspectiva de derechos.



V METODOLOGIA

1. Aspectos generales

Se utilizard una metodologia cualitativa, pues lo que se espera es profundizar en la
construccién de un imaginario social en torno a la vivencia corporal y sexual, desde los
relatos de vida de mujeres con diversidad funcional (Roriguez, Gil, & Garcia, 1996). Los
métodos cualitativos son adecuados para levantar informacion sobre fenémenos poco
conocidos y cuando se desea acceder a procesos subjetivos, pues este tipo de investigacion
estd centrada en la captacion y reconstruccion de los significados asociados a determinado
fendmeno social, en el contexto en que ocurre (Taylor & Bogdan, 1986).

A nivel paradigmatico, las metodologias cualitativas se centran en el papel del leguaje
y la accidn en la construccion de la realidad social, a través del analisis de datos textuales
en lugar de numéricos (Taylor & Bogdan, 1986). A diferencia de los métodos cuantitativos,
la investigacion cualitativa no pretende la generalizacion de los hallazgos obtenidos, sino
que los circunscribe a su propio contexto. Esto es concordante con una vision de la realidad
social como construccion a través de los significados atribuidos por los actores y actrices
involucrados (Krausse, 1995).

Por lo mismo, la persona del investigador se convierte en el principal instrumento de
recoleccion y analisis de los datos, ya que sus propias creencias, perspectivas vy
predisposiciones inciden en todo el proceso de construccion de conocimiento, el cual sera
siempre intersubjetivo (Krausse, 1995).

Se utilizara un enfoque biogréafico, desde el cual se propone la articulacion de lo
sociohistérico y de lo individual. En esta concepcion, la produccién de relatos biograficos
da cuenta de un imaginario social anterior y reproducido en los individuos a traves del
proceso de subjetivacion. Es por esto que Foucault (Navia, 2007) concibe el discurso como
“un tipo de practica que pertenece a colectivos mas que a individuos; y que esta siempre

situado en diversas areas 0 campos sociales.
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2. Fuentes de informacion

Se utilizard como estrategia de construccion de la informacion el relato de vida,
definido por Barton (1998) como un recuento de la vida de un individuo, contado a un
entrevistador, quien colabora con el relato a traves de su interaccion. El relato se generara a
partir de entrevistas biograficas, entrevista semiestructurada que comienza solicitando el
relato de la experiencia de vida de manera libre, para después ir profundizando en las
tematicas hacia las cuales apunta la investigacion. El posicionamiento como narrador de la
propia historia permite acceder a la interpretacion que los sujetos realizan de su
experiencia, y los significados que reproducen en su narracion.

Como sefiala Barton (1998), muchas veces los puntos de vista de las personas con
algun tipo de dificultad de comunicacion han sido subordinados a los intereses de los
investigadores, posicionandolos como objetos de estudio en desmedro de su
reconocimiento como personas. Desde este punto de vista, el relato de vida de personas con
discapacidad se inscribe en lo que este autor llama “narracion marginal”; un tipo de relato
que da voz a puntos de vista no escuchados o anteriormente suprimidos.

En cuanto a la comunicacion, cabe considerar las caracteristicas que plantea Barton
(1998) en relacion a personas con dificultades de aprendizaje, sefialando que tendian a no
hablar de forma extensa y sin interrupciones, que la informacion se obtenia mas facilmente
mediante preguntas directas, que les era mas facil hablar sobre el presente que tratar ideas
abstractas, y que la revelacion de sus sentimientos y preocupaciones era mas frecuente a
través de su comportamiento y reacciones que a través de la reflexion y el andlisis.

En este contexto, el papel de quien entrevista debe ser mucho mas activo en la
direccidn de las entrevistas, en el tiempo que lleva recoger el relato y en la redaccion de los
resultados. Asimismo, el andlisis posterior introduce un nuevo nivel de interpretacion, en el

cual se mezcla la vision de quien investiga con la experiencia de los informantes.
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3. Seleccidn de las participantes

Las sujetos de investigacion son mujeres con discapacidad que hayan tenido alguna
experiencia de relacion de pareja sexual, para explorar desde su vivencia las significaciones
en torno al cuerpo, la sexualidad y subjetividad. Pensando en satisfacer este perfil, se

realizara una seleccion tedrica, a partir de los siguientes criterios:

e Personas con discapacidad fisica y/o psiquica leve a moderada®: esta caracteristica

es necesaria para poder contar con el relato de la persona, descartandose asi situaciones de

salud en las cuales la comunicacion se vea dificultada por la ausencia de lenguaje hablado.

e Mujeres. En un principio se penso en entrevistar a ambos miembros de la pareja, asi
como a las personas que apoyan el cuidado en cada caso. Sin embargo, en la medida que se
fue realizando el levantamiento de informacion se observd que no siempre existia la
viabilidad de entrevistar a los cuidadores, y que ademas esta informacién no resultaba tan
necesaria, siendo el objetivo relevar la experiencia de quienes viven la situacién de
discapacidad. Por otro lado, los contactos realizados en primera instancia fueron mujeres, a
través de mujeres. En cuanto a las parejas, no siempre existia una pareja actual disponible,
mientras que en otros casos ellos estuvieron presentes al momento de la entrevista.

En la medida que se fue levantando el material, se observo que la experiencia masculina
no sélo ampliaba demasiado el tema, pudiendo ser objeto de otra investigacion, sino que el
acceso a esta experiencia se dificultaba desde el posicionamiento de la investigadora como
mujer, por lo que se optd mejor por relevar la vivencia de la discapacidad desde el
posicionamiento de género femenino. Cabe recordar que un 24, 9% de las personas con
discapacidad son mujeres, frente a un 14,8% de poblacién masculina. De manera mas
especifica, 14,3% son mujeres con discapacidad leve a moderada, nivel en que encontramos
8,9% de hombres (SENADIS, 2015)

2 En principio, no se considera discapacidad sensorial (ceguera, sordera) ya que estos
grupos de personas con discapacidad tienen un mayor nivel de insercién social, asi como
articulacion en comunidades autonomas.
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o Discapacidad preferentemente de origen congénito de modo que exista una historia

de desarrollo en la cual la situacion de discapacidad haya estado presente.

e “Conocidos”: referidos a través de alguien cercano, para generar un contexto de

confianza, teniendo en cuenta el tema que se pretende abordar.

e Personas que hayan tenido o tengan una pareja sexual: se reconoce que el

imaginario social incide efectivamente en restricciones en el ejercicio sexual. Por eso, se
optd por aportar al imaginario social desde el levantamiento de posibilidades de

performance sexual.

e Edad no inferior a 20 afios, considerando que a esta edad ya se ha pasado por la

adolescencia y el despertar sexual. Ademas, seria éticamente complejo solicitar relatos de
experiencia sexual en poblacion menor, por la asociacion de estos contenidos con
problematicas de vulneracion de derechos. No se considera un limite etario superior,

otorgando méas importancia en este sentido a la accesibilidad de las fuentes

La cantidad de participantes dependera del criterio de saturacion de la informacion.
Finalmente, se entrevistd a 3 mujeres con discapacidad intelectual y 3 mujeres con

discapacidad fisica.

4. Estrategia de analisis de la informacion

Se realizara un analisis de contenido que permita establecer los temas emergentes de la
entrevista, asi como sus relaciones en la articulacion de un discurso relativamente unitario.
En esta etapa se considera la necesidad de interpretacion por parte de quien investiga,
pudiendo modificar el discurso original.

Algunos autores plantean que esta adaptacion genera una imagen falsa de los

informantes, produciendo una tension entre la inteligibilidad del texto y la integridad del
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sujeto. Por otro lado, se sefiala que el analisis interpretativo es necesario para que la historia
trascienda de lo particular y pueda revelar su sentido a otras personas. Asi, una redaccion
modificada, pero éticamente congruente con los intereses de las personas entrevistadas,
pretende ser una respuesta practica al desafio de la integracion, ademas de justificarse
politicamente como una manera de desafiar las ldgicas asociadas a la concepcién médica de
la discapacidad (Barton, 1998).

En segundo lugar, se realizard un analisis de discurso, atendiendo a la propuesta de

Foucault, en donde se consideran 4 elementos principales (Navia, 2007):

1. Cuestionamiento del area del conocimiento que es discursivamente producido
2 Pregunta por la légica con que esta construida la terminologia

3. Lugar de enunciacion del discurso

4 Explicitacion de los objetivos y estrategias politicas detras del discurso

En sintesis, se realizard un analisis que permita no sélo describir el imaginario sexual y
corporal sobre y desde personas con discapacidad, sino también problematizar sus
postulados desde la dindmica social del poder y la legitimidad politica. Esta labor critica se
fundamenta en la consideracion de la construccién de saber como ejercicio de apropiacion
de mundo y produccién social de la realidad (Diaz-Boone, Gutiérrez, Schneider, Kendall, &
Tirado, 2007).

Para agilizar el proceso de anélisis se considera el uso del programa atlas ti como
herramienta informética de tratamiento de la informacion. Este software permite la
organizacion de datos cualitativos a través de tres funciones principales: agrupacion,

basqueda y clasificacion (Gallardo, 2014).



VI RESULTADOS

1. Participantes:

Se entrevistd a seis mujeres, tres de ellas con discapacidad fisica y tres con
discapacidad cognitiva. Resulté dificil encontrar a personas que cumplieran con el criterio
de haber tenido o tener actualmente una relacion de pareja, pues tal como se plantea desde
lo tedrico, existe una resistencia social a tratar el tema de la sexualidad, que se concreta en
restriccion sobre la practica sexual.

Desde mi experiencia como psicologa en un centro diurno para personas con
discapacidad, sabia que en ese grupo humano existian relaciones de pololeo y sexualidad
por supuesto. Pero no se daba el contexto de intimidad como para poder concretar una
relacion sexual mas alla de lo que permitia este espacio totalmente publico. Por otro lado,
una tampoco llega de entrada preguntando: “Oye y tu has tenido relaciones sexuales? ;Te
has acostado con alguien?”

Opté por consultar a personas mas 0 menos conocidas, contactos vinculados familiar u
organizacionalmente a personas con discapacidad: la amiga de, la colega de, la mama de la
compaifiera y asi, en un tono mas intimo y confidencial: “oye ¢tU sabes si tal ha pololeado
alguna vez? ;Si habra tenido relaciones?” — “no tanto asi nooo”. “jy yo que sé!”, “no ando
preguntando esas cosas”. Nadie sabia nada de la vida sexual de sus personas cercanas. Al
consultarles si sabian de alguien mas, surgid la asociacion: “Conozco una chica que es
mama”. ;Y empezaron a salir las madres! La maternidad emergi6 asi como criterio comun,
irrefutable de la relacion sexual consumada. De las seis entrevistadas, cinco tienen hijos.

So6lo una de las entrevistadas manifestd su deseo de mantener el anonimato, adoptando
un alias. El resto de las participantes dio su informacion completa, explicitando que esto no
les significaba ningun problema. En el Cuadro n® 1 en la pagina siguiente, se resumen los

datos de identificacién de las participantes.
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Cuadro n°® 1: CUADRO RESUMEN PARTICIPANTES

Nombre | Edad Ocupacién Diagnostico Origen Comuna
“Carolina” | 25-30 | Estudiante de arte Tetraplejia Accidente Nufioa
Cathy 29 Duefia de casa, Paraplejia Céncer Puente
estudiante Alto
Marta 33 Duefia de casa, Escoleosis Congénito Puente
mama Alto
Yasna 45 Duefia de casa Sindrome de down | Congenito Puente
Alto
Ester 41 Duefia de casa Retraso mental leve | Congénito San
Bernardo
Carolina 43 Duefia de casa Retraso mental no | Congeénito San
especificado Joaquin

Tal como sefiala Barton, en los casos de discapacidad cognitiva la entrevistadora debio
tomar un rol mas activo y realizar preguntas mas concretas, observandose una diferencia en
relacién a procesos cognitivos como la abstraccion y reflexion, tendiendo a un discurso mas
concreto. Por otro lado, las participantes con discapacidad fisica generaron relatos mucho
mas largos y menos direccionados por la entrevistadora, planteandose preguntas e
inquietudes personales. En ambos casos se favorecio la conversacion como instancia de
autoconocimiento y co-construccién de saber.

Todas las entrevistas se realizaron en los domicilios de las participantes, dejando a
ellas la preparacion del “escenario” mas adecuado. Cathy y “Carolina” eligieron la cocina
como lugar mas confidencial y privado donde conversar. El resto de las participantes (todas
con discapacidad de origen congénito) optaron por el living, espacio en comun con el resto
de la familia. Por tanto, si bien la entrevista se dirigia predominantemente a ellas, habian
otras personas que escuchaban y en ocasiones intervenian: pareja, hijos, suegra. Cabe
sefialar que las mismas participantes incluian a estas personas en la articulacion de su

relato.
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2. Andlisis de contenido

Se realiz6 una categorizacion axial de las entrevistas, agrupando los temas
transversales a la situacion especifica de cada participante. Los resultados se estructuran a
partir de los aspectos indagados desde el levantamiento de informacion: “Discapacidad”,
“Cuerpo” y “Sexualidad”, los cuales articulan la subjetividad desde un proceso de
construccion y desarrollo socialmente situado.

El eje “Maternidad” no habia sido contemplado inicialmente, pero tal como se sefiald
en la descripcion de las participantes, emergié desde la misma seleccion como criterio
indirecto, indicador de la experiencia sexual coital, perfilandose ademéas como experiencia
fundamental en el desarrollo subjetivo de las participantes. El eje “Propuestas” proviene
también de la indagacion inicial, con la intencion de visibilizar no sélo la situacién actual,
sino también las ideas de las personas con diversidad funcional para mejorar esta situacion,
entendida como condicion estructural.

Cada eje se desarrolla de acuerdo a los aspectos de la categoria que surgen desde las
entrevistas. En el cuadro n® 2, a continuacion, se presentan los ejes generales de la

investigacion.

Cuadro n° 2: EJES DE INVESTIGACION

EJE I: EJE II: EJE III:
DISCAPACIDAD CUERPO SEXUALIDAD

EJE IV: EJE V:
MATERNIDAD PROPUESTAS
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2.1 Eje Discapacidad

Como se observa en el Cuadro n° 3, el eje Discapacidad se desarrolla desde dos aristas.
La primera apunta a las posibilidades de definicidn de la discapacidad y por ende al plano

conceptual. La segunda arista, denominada “Situacion de discapacidad”, pretende describir

esta experiencia de manera mas préctica, visualizdndola desde la vivencia de limitacion, la

cual se observa en diversos ambitos: ideoldgico, administrativo, econdémico, entre otros.

Cuadro n° 3: EJE DISCAPACIDAD

EJEI:
DISCAPACIDAD

CONCEPTO DE DISCAPACIDAD

|

|

“Ser iguales”

Ser “diferentes”

El problema
terminoldgico

SITUACION DE DISCAPACIDAD

Limitaciones médicas

Limitaciones administrativas

Limitaciones econémicas

Restricciones participacion

Reacciones de la sociedad

Limitaciones ideoldgicas
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2.1.1. Sobre el concepto de Discapacidad

En este apartado se aborda el concepto de discapacidad desde la mirada de las mujeres
entrevistadas, en la cual se entremezclan asociaciones de ideas pertenecientes a dos niveles
discursivos principales. Por una parte, tenemos el imaginario social tradicional, en el cual la
discapacidad viene ya histéricamente significada como disvalor. Por otro lado, se observa
el discurso vinculado al enfoque de derechos, presente a nivel biomédico, juridico y social.

La perspectiva de derechos instala un pensamiento explicitamente politico, que
propone un cierto ordenamiento ético - legal del poder. En este caso, se adopta el enfoque
de derechos como perspectiva ética que cree en el valor intrinseco del ser humano, pero que
observa de forma critica la distancia de este ideal con la realidad social. Como diria Butler,
no todos los cuerpos importan de la misma manera.

La perspectiva de derechos se asume como modelo hegemoénico en tanto se posiciona
como saber que se apoya y actualiza en el poder de la ley, asi como en la practica médica,
que tanto influye en el pensamiento ético sobre la vida. Asi, cabe recordar que el estudio y
definicion de la discapacidad se ha realizado desde el ambito médico, asociado al concepto
de salud, y juridico, asociado al concepto de derechos.

En concordancia con esta hegemonia, la definicion “oficial” de la discapacidad,
compartida por las mujeres entrevistadas, es expresada por organismos institucionales tales
como la Organizacion Mundial de la Salud, Naciones Unidas y cada uno de sus Estados
parte. Este concepto hegemoénico describe la discapacidad como el producto de la
interaccion entre una condicion de salud especifica, generalmente contenida en un
diagnostico, y ciertas barreras sociales que obstaculizan el acceso efectivo de derechos.

El colectivo de personas con discapacidad, al igual que otros grupos sociales
oprimidos, ha reconocido y reelaborado la perspectiva de derechos como argumento comun
e irrefutable, de su lugar de exclusion y desigualdad estructural. La proclama del
Movimiento de Vida Independiente (Foro de Vida Independiente y Divertad, s.f.) “Nada
para las personas con discapacidad sin las personas con discapacidad” apela a la
perspectiva Unica que otorga el posicionamiento como persona 0 sujeto miembro de este

grupo para poder comprender sus situaciones y necesidades particulares.
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Es asi que el concepto de discapacidad es en si mismo ambivalente. Por un lado dicho
concepto se elabora desde un modelo social concordante con la perspectiva de derechos,
que desplaza el foco de comprension de esta situacion hacia los sistemas sociales dis-
capacitantes, instalandose como saber — poder hegemonico, en alianza con el conocimiento
meédico. En contraste, el propio término mantiene una raiz linguistica que histéricamente ha
significado la discapacidad como falencia, incompletitud y carencia.

Por otro lado, el reconocimiento de la dimension social de la discapacidad, desde el
posicionamiento como mujeres en esta situacion, sitla a las entrevistadas en una
perspectiva necesariamente critica, debido a ser ellas quienes vivencian directamente la
discriminacion y las limitaciones fruto de su diferencia a nivel corporal o funcional.

De esta manera, el concepto de discapacidad de las mujeres entrevistadas enfatiza la
existencia de un imaginario fuertemente estigmatizante y discriminatorio, desde donde “no
falta el nifio que te mira como bicho raro”, “como un monstruo” (Marta, 234), en conjunto
con un discurso mas ligado a la igualdad legal y el derecho a una vida digna.

En este contexto, el concepto de discapacidad elaborado con las entrevistadas se
presenta a través de tres categorias analiticas que se desprenden de los relatos. El “ser
iguales” y el “ser diferentes”, aparecen como dos ideas aparentemente opuestas desde las
cuales se manifiesta la dificultad de la autodefinicion. En la tercera categoria, denominada
“Dificultad terminologica”, se problematiza la importancia del término utilizado,
considerando que es en el uso cotidiano del lenguaje y su funcién instituyente que se

reactualiza y reconstruye el imaginario social.

2.1.1.a Ser iguales

En la definicion hegemonica de la discapacidad, al alero de la perspectiva de derechos
y el pensamiento biomédico, la discapacidad describe una situacion corporal (fisica o
mental) de funcionamiento, en el mismo continuo de las personas sin discapacidad, como
explicita el modelo de la Clasificacion internacional del funcionamiento de la discapacidad

y la salud. A este respecto, las entrevistadas enfatizan que el tener una diversidad en su
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funcionamiento no las hace diferentes en tanto personas, ya que “todo el mundo tiene algun
tipo de grado de discapacidad” (Cathy, pag.199).

En el caso de las mujeres con discapacidad fisica, se trata de diferencias a nivel del
funcionamiento motor y sensitivo, mientras que en las mujeres con discapacidad cognitiva
la diferencia tiene que ver con el procesamiento de la informacién. Sin embargo, las
participantes reiteran que pese a estas diferencias funcionales, ellas son iguales que el resto
de las personas, ya que su discapacidad “no les implica no hacer su vida normal” (Marta,
pag. 233).

Es mas, el relato de Marta da cuenta de la importante diferenciacion linglistica entre
“tener una discapacidad” y “ser discapacitada”. Ser discapacitada define un concepto global
de la persona que omite su capacidad respecto de otras areas vitales, por ejemplo, “en el
hecho de tener mi casa, de ser duefia de casa, de ser mama, aunque tengo ayuda de mis
padres”. Tener una discapacidad establece necesidades especificas para el funcionamiento,
en este caso el apoyo parental.

Pero, ¢es tan especifica esa necesidad? En el caso de Marta (pag. 238), ella requiere
este apoyo porque su hija “es inquieta, de verdad, muy muy muy inquieta.”, por lo cual la
madre la “ayuda en el tema de que ella se mueve mucho y cuesta mudarla, vestirla”. Sin
embargo, muchas familias requieren ayuda en el cuidado de hijos e hijas, sin convertirse
por esto en “discapacitadas”.

De hecho, todas las personas necesitamos apoyos en diferentes ambitos de nuestras
vidas y cada quien elabora sus propias estrategias para satisfacer sus necesidades a traves
de sus propios recursos, lo cual mantiene la idea de igualdad de las personas con
discapacidad en relacion a quienes no la tienen. Aunque también es posible agregar que la
presencia de una diversidad podria hacer que esta ayuda sea mejor aceptada socialmente.

En los relatos de las mujeres con discapacidad cognitiva, resulta interesante que pese a
observarse una menor comprension conceptual y dificultades consecuentes para elaborar
una definicion tedrica, la idea de igualdad se repite. Asi puede apreciarse en la respuesta de
Yasna (pag. 181) quien no logra explicar qué es el sindrome de down o qué implicancias

tiene, sefialando al respecto: “Para mi... mmm nada, yo siento que estoy bien”.
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Por ende, el primer intento de conceptualizacion de la discapacidad enfatiza la igualdad
con respecto al resto de las personas sin discapacidad, presentandola como “una
caracteristica tuya no mas (...) que no te defina y que tampoco determine cual va a ser tu
experiencia de vida” (“Carolina”, pag. 167). Con este ultimo comentario, la idea de igualdad se
asocia a los planteamientos base del enfoque de derechos, desde el cual la cualidad de persona

es inherente a todo ser humano.

2.1.1.b Ser diferentes

El segundo énfasis extraido desde los relatos de las participantes en la teorizacion de la
discapacidad es la idea de diferencia, ya que al englobar una diversidad tan amplia de
condiciones, no describe ninguna situacion corporal concreta. Como sefiala Alejandro,
pareja de Marta (pag. 233), “Hay tres tipos de discapacitados: silla de ruedas o movilidad
reducida, no videntes y como se podria decir, enfermos mentales. (...) Y hay tres tipos de
discapacitados: motor, silla de ruedas, caminante, con baston”.

Con este comentario, Alejandro nos da una panoramica de la diversidad ya sefialada.
Aun frente a esta afirmacion de la diversidad, se aprecia un desconocimiento desde el cual
no se considera otros tipos de discapacidad fuera de los mencionados. Por otro lado,
preocupa el uso patologizante del lenguaje en la denominacion “enfermos mentales”.

La busqueda de reivindicacion de la diferencia o diversidad como caracteristica
definitoria de la discapacidad probablemente se relaciona con la necesidad de ir mas alla de
un imaginario estereotipado y minusvalorante, “muy de personas necesitadas, personas que
también estdn como en un estado como medio infantil, que necesitan muchos cuidados.”.
(“Carolina”, pag. 178)

Asi, se atribuye a los “normales” una representacion estigmatizada de las personas con
discapacidad como amalgama de atributos diferentes y presumiblemente inferiores que no
reflejan a los sujetos que pretende retratar, anulando su individualidad caracteristica. Como
sefiala Marta “los tiran a todos en el mismo saco, como diciendo ya, es una sola la

discapacidad.”, siendo que ésta viene definida justamente por la especificidad (pag. 233).
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En ese sentido, se enfatiza la diferencia con respecto a un imaginario que aglutina a los
“diferentes” en una categoria que los iguala entre ellos como grupo, anulando sus
diferencias y necesidades especificas. Sobre todo, se observa que el imaginario de la
discapacidad viene asociado a idea de falta de autonomia, otro prejuicio que las
entrevistadas desmienten. Asi expresa “Carolina” (pag. 178) al sefialar que aunque ella
realmente necesita la ayuda de su entorno, “eso no significa que no sea una persona
independiente.”

Al interior de esta diversidad, cabe destacar la presencia importante de la poblacién
adulto mayor, con respecto a quienes también se establece una diferencia. Como sefiala
Cathy (pag. 190), en su lugar de rehabilitacion ella es “como la mas jovencita, se puede
decir, porque son casi todos puros abuelitos.”. Esta diferenciacion puede relacionarse con la
escasez de servicios de atencion especializados para la poblacion con discapacidad, en
conjunto con una mayor cobertura de las necesidades de tratamiento e intervencién de
adultos mayores, presumiblemente més estandarizadas.

Por tanto, a la afirmacion de la igualdad como personas, se agrega la diversidad al
interior del colectivo. Si bien parecen ideas opuestas, pareciera que son mas bien

complementarias en el objetivo comun de reafirmar su calidad humana Unica e individual.

2.1.1.c El problema terminoldgico

Frente a la controversia de la palabra “discapacidad” y mds aun discapacitada, se
consultd a las entrevistadas qué término les parecia mas adecuado. En el caso de las
mujeres con diversidad a nivel cognitivo, no se generd6 mayor problematizacion, en la
medida que tampoco habia una conceptualizacidn abstracta de la discapacidad.

Entre las mujeres con discapacidad fisica se cuestiond el término por su connotacion
negativa, sefialando que “molesta caleta” (“Carolina”, pag.167). Sin embargo, se concuerda
en la inexistencia de otra palabra que pueda describir su condicion, por lo que “Uno no sabe

como decirse en realidad” (Cathy, pag. 200).
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S6lo una entrevistada conocia el término “Diversidad funcional”, seflalando su
preferencia frente a discapacidad, “porque nacié ese concepto desde las mismas personas
en situacion de discapacidad (...) y eso lo encuentro super bonito”, pero apuntando mas
bien hacia la eliminacion de cualquier etiqueta que sostenga la diferenciacion, siendo su
“objetivo méximo en la vida (...) que dejaramos de hablar de discapacidad” (“Carolina”,
pag.167).

Aparece también el término “capacidades distintas”, que reinscribe la discapacidad en
el continuo del funcionamiento, dado que “todos tenemos capacidades distintas” (Cathy,
pag. 200). Por ende, si bien las participantes problematizan el lenguaje desde el cual se
define la discapacidad, no ahondan en este punto, mostrandose més interesadas en
reivindicar sus capacidades mas alla de su condicion corporal y en directa comparacién con
“gente que tiene sus partes buenas y esta pidiendo en la calle, o estd robando. Y uno que es
discapacitado, se sabe movilizar por si solo, independientemente” (Marta, pag. 233).

Si bien en mi caso prefiero hablar de diversidad funcional, la discusion respecto del
término linglistico mas apropiado para denominar esta condicion no finaliza aqui. De
hecho, es una problematizacion actual que se instala deliberadamente en la entrevista para
conocer la vision de las participantes al respecto. Asi, hegemonicamente se habla de
discapacidad, siendo éste también el lenguaje de la politica publica y de la medicina
imperante.

Aun asi, cabe recordar que el predominio del término “discapacidad” se considera una
evolucion respecto de otros adjetivos de uso anterior, tales como minusvalido o
incapacitado, entre otros bastante mas ofensivos. Asi, se ha insistido en anteponer la calidad
humana, desde la cual se garantiza el derecho, a través de la mencion explicita de la
“personas con discapacidad”.

El uso actual que promueve la institucionalidad gubernamental es el de “persona en
situacion de discapacidad” (PeSD), enfatizando que la discapacidad no es algo inherente a

la persona, sino el resultado de una interaccion social que dificulta su funcionamiento y
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restringe su participacion. Por lo mismo, SENADIS incluso ha elaborado y difundido
folletos informativos sobre el correcto uso del lenguaje®

2.1.2 Sobre la situacion de discapacidad

A diferencia del plano conceptual recién descrito, la categoria “Situacion de
Discapacidad” pretende escenificar de forma mas practica cudles son las situaciones
concretas a las cuales se enfrentan desde su posicionamiento como mujeres con
discapacidad. Esto considerando que, como se mencioné en el apartado anterior, la
discapacidad viene ya simbolizada como la discriminacion social hacia la diversidad
corporal o funcional.

En otras palabras, la situacion de discapacidad no se corresponde con una condicion
corporal, biomédica o funcional concreta, sino con la vivencia de limitacion y restriccion a
partir de estas diferencias. En el discurso biopolitico, estas limitaciones se describen desde
la funcién o desempefio no logrado por los sujetos. En esta categoria se considera mas bien
desde la ineficacia del sistema para responder a la demanda ciudadana de este colectivo.
Como expresa Marta (pag. 240), “para todo nos limitan” y eso es finalmente lo que configura
la “performance” de la discapacidad.

A continuacién se especifica a través de los diferentes ambitos de limitacion que las
entrevistadas mencionan: médico, administrativo, econdmico, abarcando también las
restricciones de la participacion social y las reacciones sociales discriminatorias. La
limitacion ideoldgica pretende englobar todos estos aspectos desde nuestra propia

indiferencia e incapacidad.

% Vease la seccion Discapacidad — Construccion sociohistérica del concepto de
discapacidad - Chile
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2.1.2a Limitaciones médicas

Una de las primeras limitaciones que se manifiesta en el relato de las participantes tiene
que ver con la cobertura insuficiente de las necesidades especificas que se articulan a partir
de su condicion de diversidad corporal o funcional. Se trata de una limitacion a nivel
médico al ser éste el campo de conocimiento que se propone como posibilidad de abordaje
de tal diversidad.

Sin embargo, las mujeres entrevistadas explicitan las deficiencias de la ciencia médica
en esta area. En primer lugar, se trata de niveles de conocimiento tan especializados, que
por lo general no existen profesionales adecuadamente formados en el pais. Por lo tanto, se
debe realizar un esfuerzo extra para acceder al saber y la tecnologia médica necesarias para
la intervencion. Como comenta Cathy en relacion a su diagnostico de cancer: “acé en Chile
como que no sé podia ver eso porque no habia una especialidad (...). Asi que lo mandaron
me acuerdo a otro pais, a un pais que era como especialista en los tumores” (Cathy, pag.
192).

Ademas de las limitaciones médicas a nivel del saber, las posibilidades de la
intervencion se encuentran restringidas por las falencias respecto a la infraestructura
material especifica que cada persona requiere para su proceso de tratamiento. La atencion
de la especificidad plantea un desafio importante al saber y la practica médicas, pues “se
necesita algo como mucho mas... como equipos, y gente asi como kinesidlogos muy bien
preparados”, recurso con el cual por lo general no se cuenta, ni a nivel humano ni material.

El posicionamiento de la medicina como saber — poder se relaciona con las
posibilidades que esta ciencia ofrece para el control de los cuerpos y la mantencion de un
sistema de poder biopolitico. En ese sentido, las dificultades del abordaje de la
discapacidad desde la perspectiva médica ponen en cuestionamiento los alcances de su
saber, que en este campo ya no parece tan omnipotente.

Por otro lado, esta falencia del conocimiento médico también puede asumirse como una
decision consciente, que prioriza otras areas de desarrollo mas acordes con la produccién de

una corporalidad productiva. De hecho, el abordaje médico es predominantemente
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rehabilitador, lo cual equivale a decir: “si no hay correccion, no hay tratamiento”, en la
misma logica del modelo de prescindencia de la historia antigua.

Aln mas: Fundacion Teleton, el principal organismo de tratamiento del pais, contempla
un criterio etario de ingreso, que excluye a la poblacion mayor de 25 afios, quienes “ya no
pudieron acceder y quedan en el aire” (“Carolina”, pag. 165). Esta légica es concordante
con las politicas publicas de proteccion de la infancia y juventud, grupo catalogado como
“vulnerable” por una parte, pero potencialmente productivo, por otro.

Con todo, la ciencia médica se ha visto permeada por el discurso de derechos,
desplazando su abordaje desde la intervencion en pro de una “cura” o “mejoria”, hacia la
basqueda del bienestar individual y social, desde la diversidad. Esto supone un cambio de
foco importante, pues no se busca la manera de adaptar o normalizar a los diferentes, sino
mas bien el cdmo brindarles una vida digna, independiente de su diferencia.

Esta inversion del objetivo médico es positiva en tanto visibiliza que realmente la
intervencion no es sélo en este &mbito ni desde la mirada bio-rehabilitadora y por tanto,
correctiva. Aun asi, no se puede ignorar que las personas con discapacidad, efectivamente
tienen necesidades de atencion cuya respuesta compete a los especialistas en salud:
médicos, kinesiologos, terapeutas, fonoaudi6logos, entre otros.

Si bien puede entenderse como un nivel de especializacion mas avanzado, resulta
necesario que ya desde la formacién profesional inicial se considere la existencia de la
diversidad funcional, como un primer paso hacia la inclusion. No es posible que exista
oferta de atencion si no existe formacion en esta area. A su vez, es dificil que haya interés
por formarse en una realidad que es sélo visible a traves del relato dramético y fugaz de los
medios de comunicacion, particularmente las campafias de donacion.

En el caso de las mujeres con discapacidad cognitiva, no se observa una oferta clara de
servicios de terapia, orientacion u otro. La intervencion en el campo de la “salud mental” se
realiza también desde un enfoque correctivo en el caso de Ester y su “cabeza que no
funciona bien” (Ester, pag. 225) y en alianza con la justicia, en el caso de Yasna, al
asociarse a una demanda por maltrato infantil. Queda pendiente abordar el trato legal hacia
las mujeres con discapacidad cognitiva cuando son visibilizadas ya desde una supuesta
inhabilidad.
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En relacion a la accién médica, su poder correctivo radica principalmente en la
medicacion: “yo no me puedo controlar y por eso prefieren darme remedios para que ande
tranquila y duerma bien”, senala Ester (pag. 225). Esta experiencia se repite en el relato de
Cathy (pag. 83), quien describe en primer lugar la cooptacion de la salud mental por el
poder psiquiatrico: “me mandaron directamente a psiquiatra” y posteriormente el énfasis
farmacoldgico: ’y me dice teni que tomar estas cuestiones como diazepam, puras cosas que
eran como pa andar como dopada, pa dormir”.

En resumen, la limitacion médica se configura desde la vivencia de las entrevistadas de
una medicina rehabilitadora, centrada en la falencia, cuya forma de “tranquilizar” no es
“expresarme asi como me estoy expresando contigo” (Cathy, pag. 194), sino mas bien

silenciar el problema.

2.1.2b Limitaciones administrativas

Las limitaciones médicas sefialadas en el acapite anterior hacen de la atencion médica
un recurso escaso y caro. A su vez, la gestion de los beneficios sociales y seleccion de
personas beneficiadas, mediante la evaluacion de necesidades de tal especificidad, genera
un proceso administrativo que paraddjicamente termina dificultando el acceso efectivo, en
un marco de recursos insuficientes.

Asi, las entrevistadas manifiestan su molestia e incertidumbre frente a la conciencia de
ser merecedoras incuestionables de ciertos beneficios sociales que a final de cuentas
siempre aparecen “en tramite, en tramite y nunca sali¢” (Cathy, pag. 200). Incluso los
profesionales involucrados manifiestan su sorpresa y molestia al constatar que no se accede
a los beneficios que “deberian haber tenido hace mucho rato”.

Sin embargo, mas alld de la reaccion del momento, tampoco se observa un
posicionamiento especialmente influyente del poder médico en este sentido. El circuito
administrativo del aparato publico diluye la responsabilidad personal en dar solucién a un

tema que, administrativamente, no se ha podido resolver. A nivel administrativo pareciera
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que solo se agolpan solicitudes de apoyos técnicos que no existen, servicios de asistencia
no formados y otros tipos de ayudas para las cuales de todas formas no hay presupuesto.

En la gestion publica de la discapacidad entramos de lleno al problema gque plantea esta
corporalidad para la biopolitica: ¢como retribuye el cuerpo discapacitado el gasto que
genera a la sociedad? ;De dénde se financia esta complejidad administrativa? Y ¢cdémo
incluir a las personas con discapacidad en esta toma de decisiones?

Nuevamente, el enfoque de derechos aparece como guia aparentemente incuestionable
ya que si bien la atencion de la diversidad no se concreta oportunamente en la realidad
factica, al menos si se encuentra contenida en la constitucion y reconocida como una
necesidad en consonancia con la perspectiva de derechos. En ese sentido, la atencién de la
diversidad es una responsabilidad social pero sobre todo gubernamental.

Como llevar a cabo esta gestion podria ser tema de otro trabajo, pero lo que si queda
claro es la interpelacion para que “en el mismo Estado se hagan cargo de estos casos”
(“Carolina”, padg. 164), nuevamente, en concordancia con los planteamientos del enfoque de
derechos. Las limitaciones que viven las personas con discapacidad a consecuencia de la mala
administracion puablica se concretan en el entorpecimiento del acceso a recursos que en ocasiones
estan disponibles. Por otro lado, es un area de la administracién que parece también mas carente,

dadas las ya mencionadas limitaciones de la medicina y la intervencién en general.

2.1.2.d Limitaciones econémicas

Como hemos visto, la oferta de tratamiento no so6lo es insuficiente, sino cara; a tal
punto que “es imposible solventar una terapia buena en un lapso necesario de tiempo.”
(“Carolina”, pag. 165). La limitacién econdmica viene dada no sélo por los costos directos
de los servicios y herramientas de accesibilidad, sino ademas por las dificultades para poder
mantener un ingreso estable a través del trabajo remunerado.

En general, el mundo laboral tampoco estd preparado para incluir a personas con
diversidades funcionales. Por ejemplo, “por el tema de que tienen que buscarle un lugar por

el tema de su silla de ruedas” (Marta, pag. 239), pero asi también con otras condiciones
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corporales y funcionales, dejando asi la sensacion de que “no se les permite trabajar”
(Ester, pag. 230).

Por lo tanto, resulta complejo para las mismas personas con discapacidad hacerse cargo
de sus necesidades de tratamiento, u otros aspectos de su vida, en términos financieros. De
esta manera, la discapacidad se configura como dependencia econdmica, con la
consecuente vision de “carga” familiar, y el posible posicionamiento culposo frente a la
realidad de que “todo lo tienen que costear mis papas” (Cathy, 200).

A este respecto, se reconoce la pension como apoyo que permitiria en alguna (muy
corta medida) sobrellevar los costos de la situacion de discapacidad. “La pension ayuda,
pero no es tanto”, por lo que mas que agradecerla, las participantes insisten en posicionarla

como una necesidad que no se satisface con el aporte actual.

2.1.2.e Restricciones de la participacion

Ademas del acceso insuficiente a sus necesidades especificas, las personas con
discapacidad se encuentran excluidas de diversas instancias de participacion social. En el
caso de las personas con movilidad reducida, esto se asocia directamente a la falta de
accesos a nivel arquitectonico y urbano para quienes “no se puede movilizar mas que en su
silla de ruedas.” (Marta, pdg. 239)

Esta situacion se repite en los espacios laborales, educativos y recreativos, siendo
pocas las instituciones que contemplan adecuaciones necesarias para la inclusion de todo
tipo de personas. La inadecuacion de los espacios publicos es también una forma de
discriminacion de la cual la sociedad no se ha encargado del todo.

Asi, ademas del ambito laboral las entrevistadas sefialan que se han visto excluidas de
instancias de formacion tanto a nivel escolar como universitario. Resulta ilustrativo el
ejemplo de “Carolina” (pag. 166), quien comenta su experiencia al asistir a un curso
universitario sobre discapacidad e inclusion, en un espacio que describe como ‘“‘sUper

inaccesible y para entrar a la sala era super complicado”.
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También es interesante el relato de Cathy (pag. 223), que descart6 una opcidn de jardin infantil
para su hija en el cual no habia accesibilidad para ella. Aqui se ve restringida la participacion social
también en el rol tradicional materno, excluyéndola de un espacio social en donde “independente
gue mi hija camine yo un dia tengo que ir a reunion, alguna emergencia, lo que sea”.

“Carolina” (pag. 166) plantea el problema del acceso desde la conciencia de “las
empresas que se dedican a hacer espectaculos o cualquier cosa, que sean como ofrecer un
servicio” de “acostumbrarse a tener como las condiciones y que cachen que si no estan las
condiciones, uno no va a ir.” En ese sentido, se puede observar desde una perspectiva
economica del uso de los recursos, ya no sélo como premisa parte del enfoque de derechos.

Es decir, ¢habra que plantearse el papel de este grupo marginado desde su lugar de
consumidores para poder participar de nuestra sociedad? ;O realmente no contamos con el
recurso humano técnicamente capacitado para situarlos al menos en su lugar de clientes?
Dado que la poblacion con diversidades resulta sin duda un interesante nicho de mercado,
el tema es: ¢Quién sustenta su demanda altamente especializada? Volvemos al problema
moral y politico de la responsabilidad social.

Hasta ahora ha sido Fundacion Teleton el 6rgano méas operativo en el abordaje de la
situacion. Desde su posicionamiento como institucion privada, la manera de hacernos
participes es en su mayoria a través de la donacion “una vez, jcada cuanto?” Gracias a las
camparias, un fugaz momento de visibilizacion: “solamente recordados siempre los ultimos
meses del ano, nada mas”. El resto del tiempo, un olvido masivo pese a que “Siguen
habiendo discapacitados los 365 dias del afio” (Marta, pag. 240).

Resulta interesante que para el éxito de la colecta es fundamental el espectaculo
mediatico que se articula de manera previa. De esta manera, el gasto de la discapacidad se
sustenta en una imagen puablica que no esta directamente inserta en el espacio pablico, una imagen
selecta construida por el marketing que “vela” la imagen completa, probablemente abyecta, y
“vela” por la tranquilidad mental de todos los bondadosos donantes.

Para las personas con diversidad funcional intelectual, si bien pueden desplazarse sin
dificultades corporales en el espacio social, se observa que este desplazamiento en la
practica no es tal, ya que tampoco existe una oferta de participacion social que los

contemple. Muchas veces, incluso la escuela especial se configura como espacio de
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segregacion/aglutinacion de lo diferente/inferior, tal como puede apreciarse en la
descripcion de Ester: “hartos nifios con diferentes cosas, asi como yo con mi mente, los
otros cabros también eran especiales, y no nos trataban muy bien. Nos trataban de tontos,
de lentos.” (Ester, pag. 226)

Resulta increible que desde la misma institucionalidad levantada para la atencion de la
diversidad reaparezca la discriminacion. No obstante, no parece tan extrafio si nos
remitimos al significado del término “institucionalizacion”. La persona institucionalizada es
aquella que se ve por alguna razon, segregada del resto de la sociedad, sola o junto a los
considerados (¢encasillados?) como de su misma clase.

Se observa escaso contacto social fuera del circuito de las organizaciones que trabajan
con discapacidad, principalmente las escuelas. Estos organismos son sus lugares de
participacion social exclusivos y permanentes, por lo que resulta natural que sea en estos
mismos espacios donde entablan sus relaciones de amistad y de pareja. Asi por ejemplo se
desprende del relato de Carolina: “;Coémo era tu colegio? - Era bueno. Ahi conoci a mi
esposo” (Carolina, pag. 211).

El resultado de la exclusidn en diversos espacios publicos es la generacién de nucleos
de participacion méas acotados, no mucho mas alla de la familia, que debera reacomodarse
para cumplir con las necesidades de cuidado o atencidn especificas de las personas con
diversidad funcional. Recordemos que Chile, como el resto de Latinoamérica, se caracteriza
por un sistema familiar de cuidado que recae principalmente sobre las mujeres.

Por tanto, el aislamiento social es también parte inherente de la cadena de asociaciones
entre discapacidad, discriminacion, segregacion y aislamiento social. Si bien este efecto
también ocurre en las personas con movilidad reducida, ellas muestran un impulso explicito
de irrumpir en los otros espacios sociales negados, de hacer visible su existencia y
condicion, o al menos “dejar la incomodidad planteada” (“Carolina”, pag. 165), adoptando
asi una actitud contestataria que pretende visibilizar su lugar de exclusion, ademas de

subvertirlo.
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2.1.2.f Reacciones de la sociedad

Ademéas de la insuficiencia de los servicios destinados a atender la diversidad
funcional, las entrevistadas enfatizan el papel del comportamiento que observan en otras
personas ante la exposicion de la diferencia, describiéndolo muchas veces desde la vivencia
de exclusion y discriminacion. Por tanto, la ausencia de los espacios publicos es en parte
una decision consciente que responde a una realidad social donde por ejemplo “nos retaban,
nos pegaban” (Ester, pag. 226) o “no falta el que te mira como bicho raro” (Marta, pag.
233), por lo que el aislamiento puede verse como una estrategia defensiva frente al maltrato
y la incomodidad de la exposicion.

Otra reaccion habitual que desmotiva la salida a los espacios publicos y la interaccion
social es el “tipico ay qué pena (...) o que te dijeran pobrecita” (Cathy, pag. 195). La
imagen de la discapacidad como drama social se reactualiza en estos comentarios que
ademas enfatizan la diferencia como desigualdad, como condicion inferior. En contraste,
Cathy (pag. 198) destaca la importancia de un posicionamiento horizontal, desde la
capacidad, donde en vez de “hacerme la pega”, mas bien “trata siempre de hacerme pensar
pa ver como yo lo puedo resolver”.

En ese sentido es importante la participacion y el sentido de pertenencia a un grupo que
pueda contener y sostener en la vivencia compartida de la discriminacion constante. Desde
la pertenencia, pueden reirse de su condicion “fallaita”, “como el chiste cruel que nos
tiramos” (Cathy, pag. 206). En cambio, lo que se observa muchas veces es la indiferencia
de la sociedad en general, en un ejercicio ya activo de invisibilizacion. “No te dan ni el
asiento en la micro”, sefiala Marta (pag. 241); “yo hacia parar un taxi y pasaban casi todos
de largo”, comenta Cathy (pag. 206) y afiade, “no les gusta bajarse a subir una silla de
ruedas, es como la comodidad de ellos”. De manera mas implicita, Carolina reproduce el
escaso contacto social cuando sefiala: “no tengo amigas aqui, no salgo ni a la calle” (pag.
248).

Aun asi, no todas las reacciones son negativas, otra gama responde con sorpresa, “asi
como super impresionados” (Cathy, pag. 206), lo cual da cuenta una vez mas de la

invisibilizacion general de estas personas, por lo que al mismo tiempo felicitan y pueden
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hacer de la irrupcion en espacios publicos una experiencia positiva que favorezca la

inclusion “ustedes en silla de ruedas se atrevan y vengan a la disco” (Cathy, pag. 206)

2.1.2.c Limitaciones ideoldgicas

Como ya se ha sefialado en relacion al abordaje de la discapacidad, el acceso a la
intervencion esta muchas veces supeditado a las posibilidades de rehabilitacion. Desde las
limitaciones médicas se plante6 ya que esta ciencia tiene un sesgo correctivo que requiere
de una reelaboracion de la medicina hacia una vision mas integral del ser humano.

En este sentido, pareciera que nuestra cultura completa se articula desde una mirada que
tiende a la normalizacion y muchas veces se resiste a valorar la diversidad. Sobre todo la
diversidad funcional, que etiquetada de “discapacidad” viene ya simbolizada en la carencia.

El abordaje de la discapacidad no sélo es predominantemente médico, rehabilitador,
insuficientemente financiado e ineficazmente gestionado, sino que siendo Fundacion
Teleton el principal organismo de tratamiento en dicha area, esta asociado a un sistema de
donacion, una idea totalmente asistencialista.

Esto no significa que Fundacion Teleton no haga ningun aporte a la situacion de las
personas con discapacidad. De hecho, la clinica Teleton aparece en los relatos de las
entrevistadas como uno de sus lugares de tratamiento, mientras cumplen con “el tema de la
edad” (Marta, pag. 232).

El resultado es un sistema Unico de intervencion (pese a las declaraciones
constitucionales del pais y los consensos internacionales) que excluye a una porcion
importante de las personas “con discapacidad”: los no corregibles. Incluso es comprensible
la necesidad de priorizar un criterio poblacional frente a la imposibilidad de atenderlos a
todos.

Aun asi, creo que este énfasis es caracteristico de una limitacion ideoldgica que no nos
permite pensar mucho mas alld del campo de la normalidad, nos dificulta pensar en
conceptos abstractos, desencarnados, como independencia y libertad desde cuerpos que no

pueden compartir la ilusion de negar su necesidad de ayuda.
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Paraddjicamente, quienes méas necesitan del apoyo de su comunidad, son quienes menos
son incluidos en ella, mientras que quienes pertenecen a la cultura dominante plantean la
independencia como un ideal de la modernidad, en consonancia con la individualidad, la
eficiencia, la gestion del tiempo y la produccion. Los sistemas en torno a colectividades son
diferentes a los sistemas que valoran predominantemente la individualidad, y en estos
campos semanticos conceptos como libertad y autonomia se enfrentan a la realidad del
cuerpo y la forma de resolver estas “limitaciones”.

El lugar de exclusion de las personas con discapacidad es evidente, pero todo el sistema
se ha confabulado para que ni siquiera nos detengamos a observarlo, para que no nos
indignemos y sigamos siendo parte de esta limitacion ideoldgica que nos oculta esta
ausencia. Todo lo que vemos es lo que alcanza a salir a la luz publica, ni siquiera en el

espacio puablico mismo, sino a través de los medios de comunicacion.
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2.2 Cuerpo

Si bien nos situamos en una concepcién social de la discapacidad, ésta se configura
también desde una condicion corporal. Resulta importante aclarar que esto no significa que
el cuerpo se tome como atributo esencial, fuera de la interpretacion social. Muy por el
contrario, la vivencia del cuerpo se relaciona directamente con los significados sociales en
los cuales cada sujeto se desarrolla, en concordancia con la unidad indivisible entre
individuo y sociedad que ya se establece en el apartado tedrico.

El eje “Cuerpo” se refiere a la vivencia del cuerpo desde la discapacidad. Se divide en
tres aspectos que dan lugar a las categorias. La Discapacidad Adquirida, que describe el
proceso de cambio corporal desde la “normalidad” hacia la limitacion funcional. El
“Desarrollo corporal”, plantea un recorrido cronolégico transversal con respecto a los ciclos
de crecimiento y desarrollo, desde la condicion de discapacidad. Por Gltimo, la categoria
“Vivir con discapacidad”, especifica las significaciones que marcan la vivencia de la

discapacidad a nivel corporal.

Cuadro n° 4: EJE CUERPO

EJE II:

CUERPO |:> DISCAPA(‘KAD ADOUIRIDA

@ [ Mutacién | Shock Tiempopersonal\

DESARROLLO CORPORAL

v

Vulnerabilidad
del cuerpo infantil

=»| Inadecuacion del > Proceso de
cuerpo adolescente independencia

V

VIVIR CON
DISCAPACIDAD

Cuerpo segregado

Cuerpo medicalizado

- econocimiento de la
Cuerpo dependiente | giscapacidad como situacion

Cuerpo “anormal Aceptacion de la Irrupcion
diversidad corporal del cuerpo
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2.2.1. Discapacidad adquirida

Dos de las tres participantes con discapacidad fisica la habian adquirido durante la
adolescencia (16 y 17 afios), de modo que sus relatos enfatizan el proceso de cambio
corporal desde un desarrollo hasta ese momento “normal”. Se conceptualizé una categoria
aparte para profundizar en esta vivencia tan importante en el relato de ambas mujeres.

En sus relatos, la vivencia del cuerpo en la configuracion de lo que hemos estado
Ilamando situacion de discapacidad, pareciera coincidir en la distincion de tres etapas
principales: el momento del cambio mismo o “mutacién”, una fase de “shock” y por ultimo
la reelaboracién a través de la introspeccion y el “Tiempo personal”. Cabe destacar que
estas etapas no se presentan de manera necesariamente cronoldgica o lineal y tampoco

tienen una duracién determinada.

2.2.1.a La mutacion: las participantes identifican claramente un antes y un después en
su vida corporal. En uno de los casos, la discapacidad se adquiere a consecuencia de un
accidente automovilistico y en el otro a la aparicién de un tumor. Ambas situaciones se
configuran como hitos que producen un “cambio de vida asi como de un dia pa otro.”
(“Carolina”, pag 160).

En el relato se recuerda en detalle el momento mismo del cambio, como cuenta Cathy:
“Yo me acuerdo que llego el dia viernes y yo ya no me podia parar de la cama. Y recién
ahi, cuando estuve estiraita en la cama y ya no sentia el cuerpo, me vino el dolor al cuello”.
(Cathy, pag. 191).

Si lo analizamos desde la situacion corporal, podria definirse como una limitacion
localizada de la movilidad y la sensibilidad corporal, acompafiada de dolor. Claramente,
una situacion bastante adversa y molesta, cuyo nivel de atencion sera variable pero si o si
producira un cambio y una reorganizacion de toda la relacion con el cuerpo y de la vida en
general, en un sentido distinto a quienes han nacido con una discapacidad y no conocen la

experiencia de haber sido “normal”.
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2.2.1.b Shock: al ser una situacion inesperada, la primera etapa se caracteriza por la
confusion frente al reconocimiento/desconocimiento de la nueva corporalidad. Como sefiala
“Carolina” (pag. 169), “te deja un poco en shock (...) como sin tener ninguna claridad asi
como qué gueria hacer”.

Esta sensacion, descrita como “shock”, puede asociarse al choque entre mantener los
“mismos gustos de antes y mis mismas ideas y proyectos (...), pero ahora como que paso
algo que te cambia también toda tu forma de enfrentarlo.” (“Carolina”, pag. 169).
Nuevamente, la vivencia corporal en las sujetas ya formadas se asume en principio como
cambio de planes obligado que claramente puede significarse como limitacion.

Resulta interesante el caso de Cathy, quien describe un proceso de infantilizacion que
no se logra explicar, en donde se “creia guagua”: “como me tenian que cambiar, me tenian
que vestir, yo si no queria hacer algo, tipico de nifio que hacia pataleta”. Sin embargo, al
mismo tiempo mantuvo una focalizacion obediente en la opinién médica, lo cual es visto de
manera favorable por sus doctores, quienes destacan que afortunadamente “no le dio la otra
postura de la rebeldia y no querer hacer nada” (pag. 193).

Asi, esta reaccion se asume como algo normal, en concordancia con la necesidad de
movilizarse y “ganarle a esta enfermedad”, en vez de “haber botado su rabia
rebeldemente”. Desde la posicion infantil es posible evadirse y resguardarse en el saber
poder médico, movimiento que no es coherente con la actitud de “16 afos, cabra
adolescente, rebelde” (Cathy, pag. 193). En este contexto, de nada sirve la oposicion.

Cabe sefialar que la infantilizacion ha sido descrita en la literatura como parte inherente
al imaginario social de la discapacidad. Desde el shock, este proceso se ha hace mucho méas
evidente. Al ser una discapacidad adquirida, se produce un retroceso del ciclo de desarrollo.
Sin embargo, habria que preguntarse cuales son los otros mecanismos a través de los cuales
se construye la infantilizacion del sujeto en discapacidad y como se obstaculiza la salida de

esta posicion infantil hacia subjetividades méas autonomas.

2.2.1.d Tiempo personal. En ambos casos de adquisicion de la discapacidad, las

participantes refieren haberse tomado un tiempo largo de introspeccion y semi aislamiento,
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desde el cual ordenar sus ideas. “Carolina” (pag. 169) describe este proceso como “stper
super lento” y “muy en mi casa (...) en un proceso muy interno”.

En este periodo se debe resolver la identidad personal desde el nuevo posicionamiento
subjetivo. El choque entre la vida antes y después de la nueva situacion corporal,
significada desde la limitacidn, se asocia con la necesidad de alejarse de “ese pasado que
venia nuevamente a dejarme mal psicol6gicamente.” (Cathy, pag. 204).

Este conflicto pasa también por un periodo de basqueda de explicaciones a lo sucedido.
Sin embargo, los multiples posibles “quizés si yo hubiese” se abandonan al convertirse en
un “martirio” frente a la realidad innegable de que “ya no fue” (Cathy, pag. 194).

Se requiere un tiempo personal de reestructuracion subjetiva desde la diversidad, en un
proceso de re-conocimiento de la corporalidad, para poder manejar la frustracion y “tener
un limite entre las cosas por las que vai a llorar y por las que no.” Asi, el conflicto se
resuelve en tanto se asume que no puedes “estar llorando eternamente por eso, como que

es una pérdida de tiempo y no soluciona nada”. (“Carolina”, pag. 169)

2.2.2 Desarrollo corporal-

El cuerpo tiene una trayectoria temporal que va marcando su propio desarrollo, en
consonancia con la construccién identitaria y biografica de cada sujeto. En un sentido
cronoldgico, las vivencias corporales siguen un ciclo desde la infancia a la vida adulta,
trascendiendo la situacién de discapacidad, aunque también son un todo con ésta.

En los relatos de las participantes se distinguen tres grandes etapas en relacion al
desarrollo paralelo del cuerpo y cada personalidad: la infancia, la adolescencia y el paso a

la edad adulta.

2.2.2.a Vulnerabilidad del cuerpo infantil Los discursos en torno al cuerpo se
centran en la situacion de discapacidad en si, sin ahondar mayormente en su desarrollo
desde un cuerpo infantil. Asi, pareciera que durante la infancia no existe una mayor

problematizacion del cuerpo, cuya vivencia se ancla a los conceptos de “normalidad” en



95

términos de funcionamiento. Esta normalizacion de la situacion de discapacidad en el
cuerpo infantil puede relacionarse con la significacion de la infancia como momento de
justa y necesaria proteccion, principalmente al alero de la familia.

En ese sentido, entre las mujeres con discapacidad cognitiva, el caso de Ester, a quien
“violaron cuando tenia 4 o 5 afios” (p&g. 226), presenta una contraparte. La vivencia del
abandono y abuso fisico estructura la infancia y forma de relacionarse con el mundo de
Ester (pag. 226): “a mi me pasaban una mufieca y yo la rompia, se acercaba una nifia jugar
y yo le pegaba”. En su caso, no hubo un circuito de proteccion de su cuerpo, condicion que
parece implicitamente obvia en los otros relatos.

Asimismo, pareciera que durante la infancia hay un mayor nivel de inclusion a nivel
social. Marta por ejemplo recuerda de esta etapa que tenia su “circulo de amigos” (pag.
235). Se puede suponer que en este periodo hay una mejor disposicion hacia las personas
con discapacidad, desde una ternura infantil o tal vez la incertidumbre respecto a los
pronosticos de su situacion. También puede pensarse que los nifios son méas tolerantes,
aunque los nifios también pueden ser mas irrespetuosos y hasta crueles.

Pareciera que en la infancia la vivencia de discapacidad aln no existe, pues ésta se

ancla a la reflexion en torno al cuerpo, la autonomia y la identidad.

2.2.2.b Inadecuacion del cuerpo adolescente La adolescencia es un momento critico
de preocupacién en torno al cuerpo y su capacidad para adaptarse a ideales estéticos. Las
entrevistadas con discapacidad adquirida refieren esta preocupacion antes de la adquisicion
de la discapacidad. Carolina por ejemplo comenta que “tenia mucho vello y le cargaba”
(pég. 168)

En la situacion de discapacidad, la distancia entre el cuerpo propio y el cuerpo ideal
parece aumentar. Como sefiala Marta, la acomplejaba no ser “como las otras nifias
normales” (pag. 234). De manera que puede hipotetizarse que es durante la adolescencia
que se comienza a estructurar de manera mas consciente los significados discapacitantes del
cuerpo, pues en la etapa anterior la normalidad la marca su propia vivencia.

Esta nueva preocupacion por el cuerpo tiene que ver también con el interés por la

pareja y la sexualidad, posicionamiento desde el cual cobra relevancia la mirada del otro y
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las posibilidades del cuerpo de ser deseable, asi como de explorar. Este aspecto se
profundizara en el apartado sexualidad.

2.2.2.c Proceso de independencia / individuacién En la transicion de la adolescencia
a la adultez, se observan ciertas dificultades especificas relacionadas con el proceso de
independencia/individuacion, el cual parece retrasarse y dificultarse en la interaccion con la
situacion y el grado de dependencia asociados a la diversidad corporal.

En los casos de discapacidad fisica adquirida, ambas entrevistadas dan cuenta de un
quiebre del curso de desarrollo que venian transitando. Asi por ejemplo Cathy describe: “mi
adolescencia como que se estanco, como que se cortd y lo perdi” (pag. 194). En este caso
incluso se produce un retroceso de la etapa adolescente, un nuevo proceso de infantilizacion
en el cual se profundiza en el apartado ”Desarrollo corporal”, pero que puede entenderse
desde la vivencia de limitacion e incertidumbre, que dificulta el paso a la autonomia.

Cabe considerar que el logro de la autonomia a través de la adolescencia muchas veces
incluye una fase de “omnipotencia” e incluso rebeldia, desde la cual se produce la
separacion respecto de las figuras cuidadoras. Sin embargo, como se sefiala en la literatura,
la dindamica familiar obstaculiza este paso, de por si algo mas complejo para una persona
que “efectivamente necesita de su entorno” (“Carolina”, pag. 178).

Esta dificultad puede apreciarse en el relato de Marta (pag. 235) , quien describe: “yo
tenia 18 afios pero yo seguia saliendo con mi mama a todas partes”. Asimismo, esta mujer
cuenta que su doctora observd la situacion, intercediendo para que la madre “ya me dejara
salir de la burbuja que ella misma me tenia”. Resulta positivo en este caso que la
profesional tratante visualizara la importancia de la autonomia dentro del proceso de
desarrollo de su “paciente”.

Asimismo, muchas veces es necesaria la intervencion del poder profesional para hacer
consciente la importancia de la autonomia, lo cual es algo lamentable en la medida que
instala otra dependencia, esta vez hacia el conocimiento y consejo de los “especialistas”
frente a asuntos que podrian abordarse de manera mas transversal, como es el de la

independencia.
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En cuanto a las entrevistadas con discapacidad cognitiva, su proceso de independencia
se ve dificultado por sus caracteristicas funcionales, tal como ya se sefial6 en el apartado
“Discapacidad®. Asi, su proceso de individuacion “adulta” se asocia al establecimiento de
una relacion de pareja y la conformacion de una familia.

En este proceso se observan niveles variados de independencia con respecto a las
figuras cuidadoras. Por ejemplo, en el caso de Yasna, podria pensarse que hay un mayor
grado de dependencia hacia su suegra, pues viven juntas. Por otro lado, Ester y su pareja
dejan la casa familiar tras una separacion, reforzando que “era mi decision” y enfatizando
la importancia de la relacion que establecen entre ellos: “somos una familia” (Juanjo, pareja

de Ester, pag. 229)

2.2.3 Vivir con discapacidad.

Mas alla de su origen adquirido o congénito, llega un momento en que debe asumirse
la nueva situacion corporal y su configuracion como situacién de discapacidad. La vivencia
de limitacion tiene que ver con el acceso a las intervenciones adecuadas a sus necesidades
diferentes, asi como el grado de aceptacion del cuerpo en su diferencia. De este modo, la
vivencia del cuerpo en situacion de discapacidad produce diferentes significados subjetivos,

no necesariamente excluyentes entre si.

2.2.2a El cuerpo medicalizado: la aparicion de necesidades especiales, sobre todo si
son asociadas a algun riesgo vital, requieren de la intervencion constante, a veces
permanente y otras urgente del cuerpo, lo cual lo pone en una situacion de vulnerabilidad.
Ademas de los cuidados directos de la “condicion de salud” especifica, ésta puede tener
otras complicaciones adicionales.

Por ejemplo, como comenta “Carolina”, “una cuestion que se llama espasticidad, que

es gue tu cuerpo se pone como medio rigido y tienes como de repente movimientos asi

* Vease “Resultados - Discapacidad — Concepto de discapacidad”
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como muy bruscos”. El cuerpo se vuelve dependiente de los tratamientos, porque “puede
ser medio peligroso porque te puedes como caer o algo asi” (“Carolina”, pag. 162).

La medicalizacion se refiere a la interpretacion de cualquier situacion desde una
perspectiva primordialmente médica, haciendo de ésta la ciencia llamada a intervenir para
su mejoria. Por lo general, cuando se presenta una discapacidad existen necesidades a suplir
por la medicina, sin embargo se observa que el ambito de accion de esta ciencia sobrepasa
la especificidad de su intervencion, tendiendo a patologizar las condiciones de diversidad
funcional o corporal.

El efecto de la medicalizacion se puede observar méas claramente en los casos de
discapacidad cognitiva, donde si bien no existe una necesidad de intervencion del cuerpo en
sus funciones fisicas, Ester (pag. 225) por ejemplo relata que “su cabeza no funciona bien”,
motivo por el que va a psiquiatra. “A veces me pongo violenta, pero no con otra gente, no,
conmigo misma.”, agrega.

Desde la biopolitica, podemos entender la intervencion medico - psiquiatrica como
instrumento juridico de proteccion de la persona, nuevamente en consonancia con el
enfoque de derechos, el cual en cierto modo obliga a la medicina a intervenir frente a la
posibilidad de dafio personal. Cabe preguntarse si ésta es la Gnica via de acceso a algun tipo
de tratamiento y, una vez mas, las razones ideoldgicas del predominio de un modelo

médico de intervencion.

2.2.3.b El cuerpo anormal: las participantes mencionan la vivencia del cuerpo ya
interpretado no simplemente como diferente, sino que como “anormal”, otorgando asi una
connotacién peyorativa a la diferencia. Asi puede apreciarse en el relato de Marta, quien
refiere “de por si mirar a una persona que camina con dificultad, es mirarla como un
monstruo” (Marta, pag. 234)

Entre las mujeres con discapacidad adquirida, se asocia ademas al desconocimiento de
la corporalidad actual, diferente a la que se tenia. Tal como sefiala Cathy, “Es muy fuerte
verte completamente cambiada” (pag. 194), respecto de (sea cual sea) tu criterio de

normalidad. Ademas, la diversidad entre casos, la des-semejanza entre uno y otro, parece
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incidir en la representacion de la “anormalidad” corporal propia, que tampoco se logra
reconocer en la corporalidad de “los otros casos”.

“Yo era la unica que iba en silla de ruedas, y las otras personas iban caminando”,
sefiala Cathy (pag. 193), quien pese a que “éramos todos sin pelito”, no termina de
identificarse con esa otra corporalidad que tampoco la contiene en toda su diversidad.

En discapacidad cognitiva, la vivencia del cuerpo anormal se desarrolla desde la
mirada de otros, entre quienes “no falta el que te trata de, con el perddn de usted, mongélica
culia, tonta” (Ester, pag.226). Esto resulta interesante al establecer una representacion
corporal de la “anormalidad” cognitiva, que se expresa en su trato hacia la persona diversa.
Por el contrario, las mismas mujeres con discapacidad no sefialan ningln aspecto corporal
concreto en que se manifieste su diversidad, lo cual es concordante con sus diferencias

cognitivas y no fisicas.

2.2.2.c Aceptacion de la diversidad corporal: entre los casos de discapacidad fisica,
tanto adquirida como congénita, se evidencia la necesidad de aceptar la diferencia corporal
como parte de su identidad personal. Pese a la vivencia de discriminacion y limitacion, esa
es la realidad y hay que “aprender, aunque a porrazos, a hacer la vida normal” (Marta, pag.
235), lo cual implica también aceptar también los apoyos y ayudas técnicas que facilitan la
funcionalidad, como en el caso de Marta, quien refiere: “todos los dias tengo que ponerme
el aparato, todos los dias me lo tengo que sacar” (pag. 124).

Cabe destacar el caso de Cathy (pag. 208), unica entrevistada con posibilidades de
rehabilitacién completa, aunque en un proceso bastante largo en el tiempo, en el cual lleva
ya 13 afios. Asi, la aceptacion de la situacion actual se tensiona con su esfuerzo por la
rehabilitacion. “Llegd la masoquista”, comenta su equipo médico, “haganla miércale
porque a ella le gusta sudar hasta mas no poder”. Aqui se produce un proceso de
intervencion activa sobre el propio cuerpo, un trabajo de entrenamiento en pro de la
recuperacion de la funcion debilitada, gracias al cual manifiesta “he avanzado harto”.

Entre los casos de discapacidad cognitiva, la diversidad no necesariamente es
observable en el cuerpo, aunque si se considera la mente como parte funcional del cuerpo.

En general, estas participantes no manifiestan mucha conciencia de la diversidad personal,
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tal como se explicd en el apartado discapacidad. Sin embargo, en el relato de Ester es
posible observar su frustracion frente al reconocimiento que su “cabeza no daba, que no
entendia, y de verdad yo no entendia mas alla. A mi me costd harto aceptar que tenia un

retraso” (pag. 226)

2.2.3.e Cuerpo dependiente: con mayor o menor conciencia de ésta, se observa que la
aceptacion de la diversidad corporal conlleva también pensarse desde la dependencia. En
las personas con discapacidad fisica, dependencia concreta de las adaptaciones necesarias
para su funcionamiento corporal. En ambos tipos de diversidad, dependencia simbolica de
los cuerpos — sujetos hacia sus cuidadores; en general otras mujeres, familiares directas o
politicas

Asi, la estructuracion de la vida cotidiana en varios casos considera la continuidad del
cuidado familiar. Por ejemplo, en el caso de Yasna, al abandonar la familia de origen, pasa
a vivir con su marido y suegra, siendo esta Ultima quien cocina porque Yasna no sabe. De
esta manera, podemos ver como se va extrapolando la idea de dependencia desde la
cobertura de las necesidades especificas hacia lo que podria verse como parte del proceso
de infantilizacion que va limitando las funciones mas alld de la posible o supuesta
limitacion.

Tras la vivencia del cuerpo dependiente, se produce entre las mujeres con discapacidad
fisica una reflexion en la que se diferencia la dependencia a nivel corporal, de la
dependencia en cuanto a la toma de decisiones y conciencia cognitiva. En lo corporal, la
dependencia se acepta en tanto como sefiala “Carolina” (pag. 178) “yo realmente necesito
la ayuda de mi entorno”, sin embargo contintia “e€s0 no significa que no sea una persona
independiente, que pueda como no sé, pensar o tener poder de decision.”

Asimismo, esta diferenciacion genera el rechazo de la dependencia, procurando el
logro del mayor grado posible de autonomia. “Por ejemplo tomar una micro sola para mi
es... me da mucho miedo porque sé que tengo que depender de alguien y tampoco me gusta
€s0, SOy COmo muy ... como que no me gusta mucho pedir ayuda” (Cathy, pag. 197)

Aqui se puede distinguir entre la dependencia hacia un cuidador especifico,

normalmente la familia como ya se sefialo, o la dependencia hacia un extrafio. En general,
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la indiferencia social y los valores individualistas vuelven mucho mas dificil pensar en un
sistema de cuidado colaborativo, o incluso una interaccion social mas inclusiva, reforzando

la dindmica familiar, privada y nuclear del cuidado.

2.2.3.f Cuerpo segregado: en la practica, las personas con diferencias corporales o
cognitivas se ven excluidas de una diversidad de ambitos de participacion. Se observa que
los espacios en los cuales participan son especificos para ellas y ellos: escuela especial,
Teleton u otros lugares de rehabilitacion, entre otros. Estos espacios no pueden catalogarse
como “inclusivos”, ya que son exclusivamente para ellos, quienes a su vez participan de
manera exclusiva en estos espacios y no en otros, como sefiala Carolina: “del colegio pa la
casa no mas me iba” (pag. 245) .

Por lo tanto, la habilitacion de espacios de atencion a las necesidades especificas, se
convierte en una forma de segregacion, al agrupar segun este criterio de la especificidad. La
agrupacioén de los semejantes entre los diferentes sigue una logica de optimizacion de los
recursos, propia de la forma de gestionar los cuerpos por la biopolitica.

Sin embargo, las reflexiones actuales respecto a la situacion de discapacidad” enfatizan
la igualdad de oportunidades y la inclusién, tensionando el paradigma biopolitico que
apunta mas bien a la eficiencia. Asi, la pregunta hoy seria como atender a estas necesidades
especificas, desde la misma comunidad, o hasta qué punto es necesaria la segregacion como
via de atencion a la especificidad.

Con la ausencia de las personas con discapacidad de los espacios publicos, tal como
sefiala “Carolina” (pag. 167), “lo que provoca es que no estemos conscientes que estas
personas existen”. Por lo tanto, la invisibilizacién aparece como fendmeno complementario
a la segregacion: “es como que no existiéramos. ES como no tener lugar, no tenemos lugar

en realidad”.

2.2.3.d Reconocimiento de la discapacidad como situacion: Existe conciencia
respecto de la responsabilidad social y deber estatal de suplir las necesidades especificas
que generan la limitacién de la actividad o restriccion de la participacion, desde la

diversidad del cuerpo.
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Nuevamente, es posible relacionar con la transversalizacion del discurso de derechos,
desde el cual “tu soi igual que todas las demas” (Cathy, pdg. 206) y “no tienes que dejarte”
pasar a llevar. A partir de ahi, la discriminacién se hace evidente como choque respecto a
los planteamientos del discurso de derechos. Cathy ejemplifica con la dificultad de tomar
un taxi porque “pasaban casi todos de largo” y cuando paraban “se complicaba toda” hasta
que decide “sacar la voz” por sus derechos.

En el apartado reacciones de la sociedad, en discapacidad, se profundiza en la
interaccion social que se genera desde la construccion de la persona discapacitada. En este
apartado se pretende enfatizar en cémo las reacciones discriminatorias son conscientemente
interpretadas como obstaculos para su insercion social y por ende dis-capacitantes.

En su relato, agrega ademas otro elemento que es el intercambio econdémico: “si t le
vai a pagar, tampoco te va a llevar gratis” (Cathy, pag. 206), con lo cual se refuerza la
presencia de un trato discriminatorio que omite a las personas con discapacidad incluso
como consumidores, por la comodidad que “ellos paren y que tiene que bajarse porque te
tienen que ayudar”.

En esa ldgica, tal vez se esperaria que el costo o la dificultad asociada implicara un
precio mayor del servicio, para incentivar su realizacion. Por mas cuestionable que pueda
ser el argumento econdmico en términos éticos, sigue siendo comprensible desde la
encarnacion de la variable econdmica en nuestro estilo de vida. En ese sentido, no sabemos
desde qué lugares de opresion se articula la “mala voluntad” de los taxistas y de quizas
cuantos otros indiferentes que hacen vista gorda al desafio que plantea la interaccidn desde
la diversidad.

Esta comodidad, indiferencia, falta de atencion, también sostiene y articula la situacion
de discapacidad, al obstaculizar incluso el acceso a las medidas implementadas para ellas
mismas, como refiere Marta con el ejemplo del ascensor: “cosa que bajan sefioras, no
quiero discriminar a nadie, que vienen cagas de cansadas, disculpa la palabra, matadas de
cansadas y que les da flojera subir la escala, y suben por el ascensor” (pag. 239).

Asi, podemos decir que la discapacidad se articula no sélo desde la discriminacién
sino también a consecuencia de la indiferencia del resto de las personas, imbuidos

probablemente en sus propios problemas, que, pese a “tener sus cinco sentidos buenos”, no
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son capaces de “usar la cabeza y decir chuta este ascensor es para personas especiales”

(Marta, pag. 239).

2.2.3.g La irrupcion del cuerpo Entre las mujeres con discapacidad fisica, la
conciencia de exclusion origina la “aparicion” como protesta; mas alld de los cambios
concretos e inmediatos que puedan darse, al menos “dejar la incomodidad planteada”
(“Carolina”, pag. 165).

Esta aparicion resignifica la vivencia del cuerpo “anormal” y “excluido”, que no tiene

3

porqué esconderse ni disimularse, como sefiala Marta “yo le digo déjalos que miren”,
enfatizando su existencia e interpelando directamente a la sociedad en su indiferencia:
“porgue tienen que darse cuenta que no tienen que apartarnos del mismo mundo donde
nosotros vivimos” (Marta, pag. 235).

La irrupcién de los cuerpos en situacion de discapacidad obliga a su reconocimiento.
En ese sentido, Cathy observa un cambio histérico positivo, en la medida que antes “era un
tema la silla” en el ambito escolar. Incluso comenta que cuando ella iba al colegio, “la sala
de computacion estaba en el segundo piso y era con escalera y habia una chica en silla de
ruedas, entonces cuando habia computacion a ella la tenian que llevar a biblioteca a leer un
libro” (pag. 222)

En contraste, ella asiste actualmente a un colegio “normal” junto a su hermana,
logrando la inclusion en este espacio. Aun asi, siguen dandose situaciones no resueltas,
como cuenta Cathy en relacion al tipico acto escolar de fiestas patrias: “que todos tienen
que bailar pa sacarse el 7, incluso yo, entonces yo le dije pero si nadie quiere bailar
conmigo (...) me dijo que me iba a dejar en el stand donde hay que vender empanadas,
cosas asl y seglin él igual me iba aponer el 7” (pag. 221).

En la situacion recién relatada, la orientacion inicial es de inclusion desde la igualdad,
sin embargo al chocar con la reaccion del curso, que no queria bailar con ella, opta por
destinarle otro espacio. Si bien la solucidn es cuestionable, resulta positivo verse enfrentado
al dilema, pues hasta ahora los relatos de las participantes enfatizan la exclusién, la
discriminacion, la injusticia. En ese contexto, resulta esperanzador este gesto, esta

performance del cuerpo en irrupcion.
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2.3 Sexualidad

El eje Sexualidad se refiere a diferentes aspectos que conforman este constructo, en
concordancia con la perspectiva de Foucault (2009), que define la sexualidad como
dispostivo de control biopolitico, en donde confluye el poder sobre el cuerpo individual y la
reproduccion social. Recordemos que para Foucault los dispositivos son formaciones
historico sociales cuya génesis y articulacion responde a la mantencion estratégica de los
sistemas de poder, pudiendo incluir discursos, instituciones, reglamentos, entre otras
construcciones sociales.

Es decir, este eje refiere a los elementos del dispositivo de sexualidad que pueden
articularse desde los relatos de las entrevistadas. Asi, se identifica un corpus discursivo
sobre la sexualidad que se corresponde con la norma hegeménica, lo cual se aborda en la
categoria “Discurso instituido”, cuya principal caracteristica es la supeditacion de la
actividad sexual a la reproduccién social, tanto material como simbolica. En contraste, se
identifica otra linea discursiva que se construye desde el “cuestionamiento al discurso
hegemonico”, desde donde el tema sexual se aborda mas bien como problematizacion en
torno al deseo y el placer. Se distingue también en otra categoria las fuentes de informacion
a partir de las cuales se construyen estos relatos.

La categoria “Experiencia sexual” retrata la exploracion sexual de las mujeres
entrevistadas, en el contexto de su diversidad corporal. La “Actitud hacia la pareja”
describe como las participantes significan y qué posturas adoptan frente a sus relaciones de
pareja. Las categorias “Construccion de imaginarios sobre sexualidad” y “Construccion de
imaginarios sobre sexualidad y discapacidad” son una apuesta por la funcion instituyente de
los imaginarios, al invitar a las entrevistadas a generar definiciones personales desde la

conciencia de sus posicionamientos subjetivos, asi como su propia experiencia erética.
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Cuadro n°: RESULTADOS - EJE 111 SEXUALIDAD

DISCURSO EXPERIENCIA
INSTITUIDO SEXUAL
FUENTES DE <:| EJE III; |:> ACTITUD
INFORMACION HACIA LA
SEXUALIDAD PAREJA
CUESTIONAMIENTO —
AL DISCURSO
HEGEMONICO
CONSTRUCCION DE
- IMAGINARIOS
CONSTRUCCION DE < > SOBRE SEXUALIDAD
IMAGINARIOS Y DISCAPACIDAD

SOBRE SEXUALIDAD

2.3.1 Discurso instituido de la sexualidad:

En los relatos de las participantes es posible distinguir varios elementos que se
corresponden con las caracteristicas del dispositivo de sexualidad propuesto por Foucault.
En su totalidad, las entrevistadas sefialan que en su infancia y adolescencia se les habld
poco o nada sobre sexualidad, planteando que algunas personas “tenian tapujos de no
hablar mas alla” (Marta, pag. 236), por lo que se visualiza como un tema historicamente
invisibilizado y tabu.

Sin embargo, también se reconoce que hoy en dia se habla mas: “hasta en el
consultorio te dan clases de sexualidad” (Marta, pag. 236). Asi, en los relatos se advierte la
proliferacion de discursos que sefiala Foucault, advirtiendo también que son discursos que
se adscriben a lo que este autor llamdé “ciencia sexual”. Es decir, un abordaje que busca
conocer el funcionamiento del cuerpo y de la sexualidad para su control a nivel social, no

para su uso en el ejercicio del placer personal.
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El discurso de la sexualidad se encuentra contenido en las instituciones de salud y
educacién, y en las declaraciones de derechos. En el ambito familiar, silencio vy
silenciamiento del tema, paralelo a un abordaje de la sexualidad centrado en lo bio-
reproductivo: “que yo me tenia que cuidar mis partes intimas, de que va a haber un proceso
de que mi organismo por dentro iba cambiar, el tema de mi menstruaciéon” (Marta,
pag.236).

Este traspaso de conocimiento sobre el cuerpo femenino va acompafiado de un discurso
moral que tiende al ocultamiento de estos procesos, asociados historicamente a suciedad y
vergienza. Asi por ejemplo en el relato de Ester (pag. 227), el cuidado de “envolver la
toalla en algo antes de botarla” va mas alla de un tema higiénico, pues lo que se quiere
resguardar es que “una no iba a querer que todos supieran”, que andaba con “visita”.
Incluso al momento de denominar el proceso, un eufemismo que evita mencionar esta
verglenza

Hoy en dia se nos ha hecho méas evidente como se ha construido una subjetividad
femenina en torno al pudor de su cuerpo, situacion que aqui vemos reproducirse. La
prevencion del embarazo es central en este discurso, manifestandose en todas las
entrevistadas como una preocupacion inculcada tanto por las familias como por las
instituciones. Asi, el temor al embarazo es lo que moviliza la busqueda de anticoncepcion,
sin necesariamente contar con mucha mas informacion sobre la relacion sexual, e incluso
cuando “todavia no pasaba nada” (“Carolina”, pag. 175)

Paradodjicamente, este abordaje velado del tema genera mas confusion que aprendizaje
respecto a las posibles maneras de evitar el embarazo. “O sea, de sexo lo que decian era el
tema del gorrito y la pastillita, de no quedar gordita. Era lo que mas nos repetian.”, sefiala
Ester en un lenguaje nuevamente evasivo, todo en diminutivo, y agrega: “yo no entendia
mucho”. El discurso de la anticoncepcion coopta la generalidad del discurso sobre
sexualidad, diciendo sin decir y sin nombrar, como una comunicacion encriptada (Ester,
pag. 227).

Finalmente, no entender el mensaje de la anticoncepcion no tiene mayor importancia
si “yo no me ando acostando con hombres”, como senala Cathy (padg. 212), “entonces para

mi no es una necesidad andar tomando pastillas.” La actividad sexual se situa asi como algo
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misteriosamente indebido, ademas de amenazante, asociado a otras “conductas de riesgo”.
Por ejemplo, Cathy (pag. 211) relaciona con “ex compafieras que pucha a la primera
quedaron embarazadas” no solo “porque no les hablaron del tema”, sino que sefiala también
“por un carrete, porgue no sé, se habian pasado de tragos”.

De manera similar, Carolina sefiala que en su escuela les dijeron que se cuidaran de no
quedar embarazadas y de la droga, en una relacién que no se fundamenta méas que por la
idea de riesgo, ya mencionada. Por ende, resulta que el conocimiento anticonceptivo hay
que entregarlo, pero la verdadera prevencion esta asociada a la restriccion del ejercicio
sexual y el posicionamiento de las mujeres en el espacio resguardado del hogar. Ese es el
mensaje latente en este formato discursivo del secreto, que se interioriza en la subjetividad
femenina de manera que “no se quiera pasar por eso” (Cathy, 211).

En el relato de Ester el temor al embarazo se concreta en la historia de su amiga Jime, quien
debido a un embarazo no planificado, “se tuvo que ir obligada con ese hombre.” Por lo
mismo, a ella “siempre me preocupd mucho no quedar embarazada porque no queria que
me pasara lo mismo” (pag. 228). Por otro lado, para Ester la sexualidad se posiciona como
una amenaza, en la medida que se asocia con la posibilidad “que un hombre se aproveche
de una”, reforzando la idea de “riesgo” que, cabe recordar, esta presente también en Su
hstoria.

El otro temor concreto frente al embarazo es el “quedar con guagua y que nadie
responda” (Ester, pag. 230). Es decir, la maternidad solitaria, sin un padre que asuma y
apoye, con la carga que esto significa, tanto material como simbolicamente. En el apartado
maternidad se profundizara respecto a los significados en torno a este constructo, pero se
puede adelantar que el deseo materno se desarrolla en ciertas condiciones ideales
correspondientes con un discurso hegemdnico que promueven la maternidad en el seno de
una estructura familiar en que tanto la maternidad como el embarazo son planificados y
controlados, al igual que el resto de la vida corporal.

El control del cuerpo femenino y el resguardo de su capacidad reproductiva se
entrelazan con un modelo de mujer que da un valor positivo a su posicionamiento en el
hogar. La joven “de casa”, que no sale, simboliza un valor opuesto a esta otra mujer que

“por un carrete” puede quedar embarazada. Incluso, el no salir “ni era mucho por un tema
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que no me daban permiso sino porque no... nos criaron asi” (Cathy, pag. 210). Es decir, se
interioriza de manera personal este mandato personal que puede interpretarse, entre otras
alternativas, como una maniobra de control.

Al resguardo privado del cuerpo femenino se agrega su manipulacion a través de una
imagen (imaginario) que nuevamente la posiciona en su lugar de moderacion y represion
sexual. Asi, Ester (pdg. 227) comenta los consejos que le daba su amiga Jime: “No po
Ester, la faldita no tan cortita, y te maquillas pero no tanto, no como putinga.”. Este
imperativo moral se dirige principalmente a las mujeres, mientras que para los hombres la
adquisiciéon de experiencia sexual pareciera no cuestionarse, asumiendo con normalidad
que “él ya habia tenido como 5 pololas, hombre po” (Cathy, pag. 210).

Se observa también, aunque no se profundiza en este aspecto, la asociacién entre
diferencia sexual (hombre — mujer) y heterosexualidad como algo natural. Asi puede leerse
en el relato de Marta (pag. , quien sefiala: Que el hombre tiene mas cambios, la mujer
también tiene cambios, entonces se van a empezar a desarrollar cosas, se va a empezar a
desarrollar el sentido de gustarse entre hombre y mujer, de sentir atraccidén por el sexo
opuesto, cachai. Y eso, mas que nada eso.” (Marta, 237). Esto es concordante con todo el

corte bio-reproductivo del discurso instituido de la sexualidad.

2.3.2 Fuentes de informacion y discurso erotico.

Se distinguen algunas fuentes bastante concretas de donde proviene el discurso sobre la
sexualidad inculcado a las mujeres entrevistadas. Una de las principales fuentes de
informacion sobre sexualidad son la madre o el padre dependiendo de si se es hombre o
mujer, transparentandose la dificultad de los progenitores para transmitir estos
conocimientos, dificultad que se reactualiza en la experiencia de las entrevistadas, como
puede verse en el relato de Yasna (pag. 164): “yo podria haber hablado con mi hija asi

mujer, que tiene que estar con cuidado, pero dos hombres, me lo poni mas dificil”.
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Una segunda fuente de informacion la constituyen las instituciones de educacion,
salud, y cuidado (residencia), reconociendo a través de ellas una mayor apertura del tema,
en que “ves cualquier nifio chico de 5° basico que te habla de sexualidad a la edad que
tiene”, cuando en mi caso, cuando yo era mas chica, en 5° basico me escuchaban hablar de
es0 Y mis papas se espantaban.” (Marta, pag. 236).

Pese a esta mayor apertura, se percibe el énfasis médico reproductivo de la
informacion. Por ejemplo, en el caso de “Carolina”, cuando ella se acerca a la matrona de la
institucion rehabilitadora a preguntar sobre sexualidad, lo primero que ésta le dice es “por
ningun motivo tomes pastillas anticonceptivas” (pag. 170), debido al riesgo de trombosis de
éstas en el contexto de su tetraplejia. De este modo, si bien resulta comprensible el énfasis
puesto desde esta profesional de la salud, es lamentable que sea éste practicamente el Gnico
lugar de orientacién en el area sexual.

Entre las amistades, el tema muchas veces se esconde detrds de la broma, “como
siempre en la talla, pero no hablaba mucho de estos temas en realidad”. La conversacion se
hace mas seria al vincularla con “el tema de la maternidad”, desde donde si se logra
conversar y ahi “como que las ayudaba, las aconsejaba” (Cathy, pag. 218).

Sélo en el caso de Ester, hay un traspaso de conocimiento por una amiga, en que se
mezcla el discurso hegemonico transversal interiorizado y la propia experiencia. Asi, la
amiga le advierte respecto al mismo peligro del embarazo, pero desde la vivencia del deseo
y el placer, al senalarle: “Y los besos en la boca, que si de repente te dan el besito por aqui
(apunta al cuello) y te van a dar ganas de tener relaciones y pa, vas a caer. Pero como decia
yo voy a quedar embarazada asi altiro a la primera?” (Ester, pag. 227).

Cabe preguntarse si es factible esta aceptacion del deseo fuera de la ingenuidad de la
conversacion entre Ester y su amiga Jimena, quienes en su diversidad cognitiva, parecen
entender de manera mas concreta el tabu sexual. Asi, Jimena le dice “tU no tienes que dejar
que los hombres te toquen, tienen que pedirte permiso y si t0 queri nomas podi hacer
cucharita o tener relaciones”, lo cual Ester cuestiona sefialando “;y como tu?” (pag. 228).
En este caso, el tabu se instalaria y retiraria en funcion de la edad, con el decreto: “eres
chica pa tener relaciones, podi dar besos nomas y esperar a tener la edad correcta para tener

relaciones «
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El traspaso de conocimiento entre pares no termina en el discurso, sino que incluye
también la experiencia compartida y observada. En el caso de Ester, que obligaran a su
amiga a casarse. Si bien hasta aqui observamos la repeticion de un discurso hegeménico y
mas bien restrictivo del ejercicio sexual, posteriormente los pares pueden articularse como
fuentes de conocimiento a un nivel m&s experiencial y menos normativo, que en la
discusion respecto de la sexualidad contribuyan a la produccion de otros discursos, que
cuestionen las practicas hegemonicas y las creencias ya instituidas.

Cabe sefalar también la internet como fuente de conocimiento, que permite acceder
tanto a contenidos “cientificos” “biolégicos” y “reproductivos”, como a la experiencia de
otros usuarios de la web, e incluso a la articulacion de comunidades de discusion y

construccidn de conocimiento conjunto.

2.3.3 Cuestionamiento de la sexualidad hegeménica.

En general, las entrevistadas describen su ejercicio sexual como “normal”, enfatizando
su capacidad sexual mas alld de no concordar con una condicidn corporal hegemonica. Es
decir, las participantes no plantean un ejercicio sexual diferente desde su diferencia, sino
que mas bien reivindican el “ser mujer”, apuntando: “;Qué diferencia hay entre ella, que
habia una nifia, entre ella y yo?” (Cathy, pag. 219).

El caso de “Carolina” resulta interesante pues es la entrevistada con un mayor nivel de
severidad de la discapacidad, sin posibilidad de recuperacion, a nivel fisico (paraplejia).
Asimismo, es la Unica cuya dificultad no es s6lo motora (movilidad reducida), sino también
sensitiva, lo cual se traduce en una experiencia corporal totalmente diferente.

“Estar asi con un cuerpo distinto”, sefiala “Carolina” (pag. 171), “te pone muy en la
posicion de conectar con las personas pero en una forma mas... jcomo se podria decir?
Como intelectual, asi como de verdad conectémonos con la conversacion y todo eso, en vez
de conectarnos con lo fisico”. Con esta vivencia, “Carolina” descentra absolutamente el

cuerpo de la relacion sexual, sin por ello descartar el deseo. Sin embargo, ,co6mo se accede
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al placer desde la falta de sensibilidad? Esta es la pregunta que el discurso hegemonico no
logra responder, motivo por el cual es cuestionado.

Para “Carolina” la sexualidad hegemonica parece centrada en el cuerpo, en el
“contacto”, vivencia que para ella es “stper incomoda (...) el contacto fisico ya no pasa
tanto por tomémonos de la mano, porque no la siento”. Sin embargo, también es consciente
que esta vivencia la separa de quienes si sienten su cuerpo, pues “a mi no me afecta, pero
pal otro si, entonces igual es como raro” (pag. 164)

Es indudable que cada individualidad vivencia de una manera particular el “encuentro
sexual”, pero en este caso la diversidad corporal de “Carolina” (pag. 176), automéaticamente
la aparta de una sexualidad hegemonica, pues “no conocia otra forma de estar con otro”,
pero “trataba de repetir lo mismo y obviamente no me resultaba”.

A partir de su propia insatisfaccion y desde la inadecuacion con el ideal normativo,
elabora un profundo cuestionamiento de la sexualidad hegemonica, que vincula con el
feminismo, visualizando su caracter impositivo y particularmente opresor para las mujeres.
Asi, relaciona el ejercicio sexual tradicional con roles de género “demasiado marcados, que
el hombre sea el fuerte no sé qué y una sea la que esta ahi tirada, sumisa”. Desde este
reconocimiento, manifiesta su inconformidad con “como estd disefiado el tema de la
pareja.” (“Carolina”, pag. 172).

La experiencia sexual desde la falta de sensibilidad corporal es un ambito especifico de
desconocimiento, incluso entre las mismas personas con discapacidad, reforzando ademas
que la sexualidad aparece como un tema incémodo Yy dificil de abordar. Asi relata Cathy
(péag. 220): “y solamente una vez de puro curiosa les dije: oye ¢y ustedes tienen relaciones?
—si - yyo les dije: - ah ¢y lo pasan bien? —si. - Y yo quedé asi como: - ;y sienten? — No. —

Asi como ya, ;me pueden explicar? pero me dio cosa seguir como indagando”.

2.3.4 Experiencia sexual. Exploracion oculta de lo prohibido-desconocido

En concordancia con la restriccion del ejercicio sexual en pro de la reproduccién

individual (hijos) y social (familia), la exploracion sexual relatada por las entrevistadas se
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enmarca en un imaginario de la sexualidad como préctica prohibida que debe hacerse a
escondidas. Asi, las primeras exploraciones sexuales se realizan desde la “vergiienza y a la
vez un poco de temor de que me retaran por el hecho de... porque se supone que yo a él lo
acompafiaba a cambiarse de ropa” (Cathy, pag. 212).

Curiosamente, el temor se instala a traveés de la culpa por haber transgredido la
confianza familiar, pese a que la familia no instala un contexto de confianza desde el cual
discutir el tema, sobre todo teniendo en cuenta que supuestamente el foco esta puesto en la
anticoncepcion y eso hace necesaria la entrega de informacion a los y las jovenes.

En el relato de Carolina llama la atencidén que se repita esta idea de hacer algo malo,
que si sus papas se enteraban “la iban a retar y también iban a retarlo a é1” (pag. 246), pese
a gque nunca le habian dicho de manera explicita que no pololeara. Al parecer, el ejercicio
sexual se comprendié prohibido ain desde la omision de la regla, por lo que habria que
pensar bajo qué mecanismos se transmite este mensaje restrictivo, sin siquiera enunciarlo.

Cabe sefialar que Cathy es la Unica entrevistada que vive la exploracion sexual
adolescente desde una corporalidad “normal”, antes de enfermarse. La otra entrevistada con
discapacidad adquirida, “Carolina”, sefiala que antes del accidente no estaba aln
preocupada de estos temas, por lo que su primera experiencia de pareja es ya desde el
cuerpo en discapacidad.

A partir del tabd social, la practica sexual se restringe por la escasez de espacios
privados, consecuencia de su situacién de dependencia familiar. De esta manera, la
estrategia para que se posibilite el encuentro sexual muchas veces consiste en “cuando no
iban a estar (los papas) igual tratar de aprovechar” (Ester, pag. 230).

El reclamo por la privacidad aparece también en el discurso de Yasna, quien plantea
querer mas tiempo “sola sin mama, como con pareja, con mi marido” (pag. 187). El tema
de la privacidad lo menciona también “Carolina” (pag. 171), sefialando que en su caso “mi
familia igual respetaba caleta que estuviéramos por ejemplo con la puerta cerrada y eso,
porgue también es un tema, si no teni privacidad nunca jamas”.

De esta manera, la experiencia sexual de las entrevistadas esta circunscrita al discurso
instituido de la sexualidad, que la sitla como préactica restringida, ain mas dificultosa en la

medida que la autonomia se encuentra limitada.
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2.3.5 Actitud hacia la pareja

En relacion a la pareja, se distinguen tres actitudes principales: una actitud de
integracion de la pareja como parte importante del proyecto de vida, una actitud de
conflicto hacia la pareja debido a la diversidad corporal y una actitud de normalizacion de
la situacion de discapacidad de ambos miembros de la pareja. Cada una de estas actitudes

se profundiza en las siguientes subcategorias.

2.3.5.a Proyecto de pareja. Entre las mujeres con discapacidad congénita se observa
la legitimacion familiar del ejercicio sexual cuando es en el marco de una pareja estable. En
este caso, incluso se promueve la formalizacion de la relacién. Asi, Carolina comenta que
fue su papa quien le pregunt6 a €l si queria casarse “y ¢l dijo que si. Ahi empezamos el
papeleo, de pasar por el civil, pa hacer el papeleo de la iglesia, casarnos por la iglesia, nos
casamos por las dos leyes, con separacion de bienes” (pag. 247).

Si bien la familia orienta en el paso al matrimonio, éste constituye una nueva etapa de
separacion respecto a la familia de origen para la conformacion de un nuevo nucleo
familiar. En el caso de Ester (pag. 229), criada en un hogar, la formalizacion de su relacion
de pareja pasa por la aceptacion de la familia de la pareja. Asi, hace abandono de la
residencia cuando se va “a vivir con €l y sus papas”.

En el caso de Yasna (pag. 184), “no querian que pololeara ni me casara porque no
querian que yo saliera de la casa. El (el papé) queria que yo me quedara ahi para yo estar
con ellos”. Es decir, se esperaba que Yasna se quedara en cierto modo cuidando de los
padres, en un estado de perpetua solteria e infantilizacion eterna, cuya mantencion se pone
en peligro con la aparicién de un proyecto familiar propio. En resumen, una de las
significaciones puestas en la pareja es desde el proyecto conjunto de familia y con esto,

algun grado de independencia con respecto a las figuras cuidadoras.
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2.3.5.b Conciencia de la diversidad y conflicto con esfera sexual.

La diversidad corporal, con todas las significaciones que se producen en torno a la
vivencia del cuerpo, también influyen en la actitud hacia la pareja. El relato de “Carolina”
da cuenta del conflicto a partir de la vivencia del cuerpo dependiente, sehalando “no me
puedo permitir estar en una situacion de vulnerabilidad emocional” (pag. 172). En este
sentido, el encuentro sexual y la manifestacion afectiva se perciben como una amenaza, en
tanto podrian desestabilizar el sistema cuerpo ya significado desde la vulnerabilidad.

Por otro lado, Cathy sefiala: “no podria andar con alguien como yo (...) si me caigo, si
necesito otro tipo de ayuda, otro tipo de fuerza, quizés tu no vas a poder hacerlo porque no
creo que de la silla me vai a tomar en brazos como un hércules” (pag. 220) Aqui se observa
la deserotizacion de la relacion en funcién de ser otra persona con movilidad reducida,
ocupando justamente el argumento de la limitacion corporal para limitar las posibilidades
de encuentro entre ellos.

¢Se podria quizas hablar de una feminizacion de la discapacidad? En este relato se
observa la reproduccién de un imaginario de la masculinidad en el que su amigo, en
situacion de discapacidad, no logra encajar. En la misma logica, Cathy plantea la
imposibilidad de continuar su relacion previa una vez adquirida la discapacidad, “porque yo
sentia que iba a ser egoista, no podia atarlo a mi” (pag. 203), de manera que ella también en
esta operacion disvalora su propia deseabilidad como pareja.

Esta postura es concordante con la percepcion de una actitud lejana por parte de los
hombres hacia ellas, que impacta sobre su autopercepcion de deseabilidad sexual. Asi,
Cathy comenta que pensaba: “cuando yo quiera pololear me va a costar un mundo que los
hombres me miren”. En contraste, en sus relaciones de pareja no perciben un trato diferente
debido a su condicion corporal, siendo este tema un cuestionamiento mas personal, ya que
“igual te da lata” (pag. 207).

Resulta algo extrafio que nunca se aborde un tema tan evidente como el de la
diversidad corporal, sobre todo frente a la problematizacién que las participantes describen

y que da cuenta que para ellas si es un tema. Estas actitudes opuestas entre los miembros de
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la pareja pueden interpretarse desde la significacion de la sexualidad, y particularmente la
sexualidad de personas con diversidad funcional, como tabd, incluso para ellas mismas.
Para Cathy, la corporalidad es innegablemente distinta en el reencuentro con su ex
pareja, a quien conoce antes de adquirir la discapacidad. Si bien en un comienzo comenta
que “le daba vergiienza” porque “recién estaba en el proceso de aceptar la silla” y “tenia
miedo que me viera como otra Cathy”, finalmente explica: “el siguié viendo la Cathy con
los ojos que él me miraba antes, que es con los ojos del corazén, como que no vio lo de
afuera sino que vio lo de adentro, porque €l me abrazo, me tratd igual que siempre, y de ahi
no perdimos mas contacto po” (pag. 115).
Cabe destacar que esta actitud de conflicto sexual en relacion a la diversidad corporal
se manifiesta solo entre las entrevistadas que adquirieron la discapacidad, no asi en las

mujeres con discapacidad congeénita.

2.3.5¢ Pareja en discapacidad.

En los casos de discapacidad congénita, en cambio, las parejas también tienen algin
tipo de discapacidad. Esto puede estar asociado a la segregacion de los lugares de
socializacion, que son casi exclusivamente los mismos espacios de intervencion. Por
ejemplo, Marta cuenta que conoci6 “en fundacion tacal, a mi primera pareja. (...) También
¢l tiene un problema a la pierna” (pag. 236). A diferencia de las mujeres con discapacidad
adquirida, la diversidad de la pareja o las suyas propias no aparece como fuente de
conflicto.

En el caso de Yasna, su pareja no presenta una discapacidad, pero se encuentra
vinculado a esta realidad a través de un familiar cercano. Yasna (pag. 185) relata “antes de
conocer a mi marido, yo lo conoci a él (hermano del marido, también con sindrome de
down). Aqui tampoco se problematiza la diversidad funcional como criterio de eleccion de
la pareja. En ese sentido, la pareja en discapacidad puede considerarse una de las actitudes
mas subversivas respecto de la relacion de pareja, al normalizar sus cuerpos “inadecuados”

y llevarlos al placer sexual sin cuestionarse tal inadecuacion.
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2.3.6 Construccion de imaginarios sobre sexualidad.

En esta categoria se aborda el imaginario elaborado por las participantes sobre la
sexualidad, después de haber problematizado el tema a través de la entrevista. Asi, esta
categoria pretende posibilitar la reflexion y el ejercicio de la imaginacién o “capacidad
imaginante”, en la construccion del concepto “sexualidad”.

La generacion de una definicion personal de la sexualidad no es sencilla, dadas las
dificultades ya descritas para siquiera hablar sobre el tema. De hecho, en el caso de las
mujeres con discapacidad cognitiva, no se llega a ninguna verbalizacion de caracter
“conceptual” Asi por ejemplo, al preguntarle a Carolina (pag. 247) qué es para ella la
sexualidad, ella sefhala: “no sabria como decirlo”. Esta respuesta puede relacionarse
también con la diversidad a nivel del procesamiento cognitivo, la cual muchas veces se
manifiesta como dificultades para la funcion de abstraer.

Sin embargo, se visualiza un ejercicio sexual satisfactorio, asi como la aceptacion y
reconocimiento del deseo sexual, de manera que podria hablarse de una falta de
problematizacion que es positiva en la medida que saca lo sexual de su tipico
posicionamiento problematico. Méas bien, pareciera asumirse como algo natural, que al
principio se desconoce; “es como un miedo tener la primera vez, tu primera pareja, pero
después ya te acostumbrai. Ya después, me concentré” (Yasna, pag. 189).

Entre las mujeres con discapacidad fisica, la sexualidad se asocia en primer lugar al
ejercicio sexual en torno a una pareja. De hecho, Marta define la sexualidad como “algo de
descubrirse como pareja, de descubrirnos” (pag. 237) . Asi como acto de descubrimiento, el
ejercicio sexual se posiciona también como “un acto de amor”, de modo que la definicion
desde la pareja responde a que es una expresion del caracter especial de esa relacion, como
sefiala Cathy (pag. 213) , “tienes que llevar un tiempo con esa persona y como recién ahi
hacer eso”.

Solo “Carolina”, mujer con movilidad reducida y baja sensibilidad, se cuestiona la
sexualidad definida desde la actividad sexual y particularmente desde el coito, sefialando
que “hay personas a las que no les importa nada esto y siento que es stper asi como tal cual

y filo y no tienen ninguna intencion ni interés en tener una relacion sexual activa, pero eso
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no les quita ser personas sexuales, entonces como que de repente le dan demasiada
importancia como a un acto, obviamente, especificamente la penetracion, que puede que
muchas personas no se sientan comodas” (pag. 179).

Con su observacion, “Carolina” visualiza lo restrictivo de la definicion de sexualidad,
al considerar solo la actividad sexual con ciertas caracteristicas: hetronormativa,
reproductiva y patriarcal. Esta mirada critica posibilita la capacidad de cada sujeto sexual
de inventar su propia forma de expresar su deseo de la manera mas placentera para si.

Ademas, amplia la definicion de sexualidad ya no solo al acto sexual, sino también al
“ser sexual”, enfatizando al sujeto detras de la accion. Si bien la accion es la performance
del sujeto, si no hay accion: ¢no hay sujeto? En teoria, hay un sujeto de derechos. En la
practica, hay sujetos a los que se limita, justamente, el ejercicio sexual, sujetos que no
pueden ejercer sus derechos. Con todo, la definicion de sexualidad de “Carolina”, sigue
apuntando a la comunién de encontrarse desde “lo real, asi como sin tapujos, pero no
tapujos asi como de ropa ni nada, siento asi como honesto y eso compartirlo como con
otro” (pag. 176)

Esta entrevistada va mas alla, estableciendo una continuidad entre la actividad sexual
coital y toda la red de relaciones entre las personas, marcadas por los roles e imposiciones
de género. Particularmente, instala la idea del coito como una preocupacion y una
insistencia masculina, frente a la cual las mujeres ceden, “dandole a entender que yo igual
asi, me importaba mucho, pero en verdad no, y ahora me doy cuenta que era super
mentirosa”. Esta actitud “Carolina” la extrapola “al tema de género”, sefialando que
“muchas mujeres nos ponemos super mitdbmanas en ese sentido - ;Como decir lo que el

hombre quiere escuchar? - Si, todo el rato” (pag. 171).

2.3.7 Construccion de imaginarios sobre sexualidad y discapacidad

Este es el tema central que dio paso a la formulacion de la investigacion: el cruce entre

sexualidad y discapacidad como un margen de realidad que nadie veia y que en el

imaginario aparece como algo inexistente o bien exacerbado. De la misma manera que en la
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categoria anterior, esta pregunta se instala con el objetivo de generar nuevas definiciones,
nuevas visiones que se correspondan de mejor manera con las vivencias y necesidades de
las personas involucradas.

Las mujeres entrevistadas concuerdan en que se habla poco de la sexualidad de
personas con alguna diversidad funcional. De hecho, para Marta “no se habla poco, se
habla nada” (pdg. 118). Si bien se reconoce la sexualidad como un tema importante,
continta posicionandose como un tema dificil de abordar, ya que algunas personas “son
como medio reservados pal tema” (Marta, pag. 238), tanto a nivel personal como familiar.

Por otro lado, en el imaginario social tradicional, Cathy observa: “mucha gente cree
que uno es un mueble” (pag. 219) , asumiendo que no hay una sexualidad activa. En caso
de existir deseo sexual, se asume también que no existen oportunidades de satisfacerlo, lo
cual realmente se dificulta por la falta de espacios de intimidad “solo pero sin mama (...)
como con pareja, con mi marido - Aah ¢tener mas tiempo solos? — Si”. (Yasna, 187)

Ademas, pese a ser un tema importante, tiende a perder prioridad al enfatizar la
necesidad de visibilizacion y atencion a la situacion general de las personas con
discapacidad “tanto su vida personal, como en la vida laboral porque no solamente en la
sexualidad algunos tenemos problemas, sino que en la vida laboral” (Marta, pag. 238)

Resalta el relato de “Carolina”, quien vincula la invisibilizacion de la sexualidad en
discapacidad con la de otros grupos socialmente excluidos, “por ejemplo con la tercera
edad y también pasa con las diversidades sexuales y también pasa por ejemplo con, no sé,
de repente relaciones de pareja en las que uno de los dos no quiere y no quiere por un largo
periodo de tiempo, por el motivo que sea y eso dentro de algunos espacios de terapia o de
orientacion psicoldgica, se interpreta como que la persona tiene depresion o esta estresada”
(pag. 177).

Con este ultimo comentario “Carolina” visibiliza el caradcter patologizante de las
significaciones en torno a lo “no normativo”. Cabe destacar que esta inadecuacion a la
norma refiere a un ideal hegemonicamente instalado, no a la inexistencia de estas
sexualidades, pues tal como sefiala también “Carolina” (pag. 177), “también pasa, y es

como guedn, no quiere, es como normal”.
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Asi, las participantes confirman un imaginario de caracterizado por la negacion y el
ocultamiento de la sexualidad en diversidad funcional. Esto se asocia con la inadecuacion
de este ejercicio con los objetivos biopoliticos de control y reproduccion de la vida. Al
igual que homosexuales y adultos mayores, son cuerpos inproductivos e irreproducibles,
motivo por el cual son marginados e invisibilizados.

La experiencia de la marginacion se configura desde la lejania con respecto a una
norma hegemonica, dificultandose la produccion de un discurso alternativo, debido a la
misma situacion de exclusion y aislamiento social. Entre todas las limitaciones que
articulan la situacion de discapacidad, se limita el ejercicio y expresion sexual. A nivel
factico, con la falta de privacidad, y a nivel simbdlico, negando su existencia.

Tal como se vio en la definicion de discapacidad, ésta se asocia desde su misma
etimologia a discriminacion, a la carencia o falla que se tiene que ocultar. La sexualidad
que también se conversa a escondidas mantiene su légica de discurso subterraneo y

encriptado, aln mas, si se trata de su ejercicio en diversidad funcional.
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2.4 Maternidad

Este eje es un emergente de la labor investigativa, pues no se intencion6 la produccion
de informacidn sobre este tema. El eje se organiza en torno a 5 categorias: las primeras tres
corresponden a actitudes respecto a la maternidad: deseo materno, temor y rechazo del
ejercicio materno, y la opinién médica en relacion a la maternidad de estas mujeres. Las
otras dos categorias aluden a la vivencia de la maternidad, en la que se destaca la

organizacion del cuidado y el saber, y las significaciones puestas en los “hijos”.

Cuadro n°%: RESULTADOS - EJE IV MATERNIDAD

DESEO <:| EJE IV:
MATERNO MATERNIDAD

TEMOR Y RECHAZO H1JOS
DEL EJERCICIO
MATERNO
ORGANIZACION DEL

CUIDADO Y EL SABER
OPINION MEDICA < ) MATERNOS

- )
N\ v J ~

ACTITUDES VIVENCIA

2.4.1 El deseo de ser madre.

Todas las entrevistadas con hijos sefialan que ellas deseaban ser madres. Por lo mismo,
el embarazo se recibe de buena manera independientemente de si es planificado o no. Asi

podemos observar en el relato de Yasna: “;Tu quedaste embarazada de repente o
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decidieron tener un hijo, lo planearon? — No - No, ¢y tU querias tener hijos? - Si, yo queria
tener hijos” (pag. 186).

La maternidad aparece como un deseo asociado a un ideal familiar que enfatiza la
union con la pareja, desde la cual planificar “entre los dos, tener un hijo” (Carolina, pag.
247). Se presenta también la relacion entre infancia y alegria, sefialando entre sus
motivaciones para decidir ser padres que “la casa se sentia como... triste sin un nifio”
(Carolina, pag. 247).

Al mismo tiempo, la llegada de un hijo representa una motivacion que da sentido a sus
vidas, instandolas a superar la adversidad. Como sefiala Cathy (pag. 215), “ahora que esta
mi hija ya no me da el tiempo de achacarme, no puedo, es una cuestion no, porque ahora
hay una persona que depende de mi”. En esta dependencia, la experiencia de completitud,

de ser “lo que a mi me faltaba”.

2.4.2 Temor y rechazo del ejercicio materno

Paralelo al deseo materno, se observa también un temor generalizado a la posibilidad
de concebir un hijo con discapacidad, dadas las desiguales condiciones de vida que esto
implica. Para “Carolina”, Unica participante que permanecia sin pareja actual ni hijos, este
temor se relaciona con las condiciones sociales de la maternidad, en donde “las mujeres
cuando estan recién con el nifio muy chico, desde ahi tiene que estar 100% dedicadas a la
guagua y quedan relegadas un poco del espacio publico” (pag. 173).

Es decir, se confirma la visién de un sistema que utiliza la maternidad como estrategia
de opresion de las mujeres, pues para ser una “buena madre” se requiere la dedicacion
exclusiva en este ambito, postergando otras areas de desarrollo. La situacion se agrava
“mas aun si tienen un hijo enfermo” (“Carolina”, pag. 173). En este estudio se aborda la
experiencia materna desde la diversidad funcional, distinto a la experiencia de ser madre de
un hijo con diversidad funcional.

Por otro lado, se menciona también el rechazo de la maternidad desde la

autopercepcion de ineficacia para este ejercicio, asociado a la situacion de dependencia. Asi



122

comenta Cathy (pag. 122): “Tengo una amiga que es asi, que no quiere ser mama porque
sabe que su mama no va a estar toda la vida pa ayudarla”. De esta manera, la situacion de
discapacidad y dependencia se extrapola al ambito materno, limitando este ejercicio en

funcién de una autopercepcion discapacitada.

2.4.3 Opinion médica

Por otro lado, las participantes relatan opiniones medicas negativas en torno a su
capacidad reproductiva, estableciéndose una relacion inmediata entre discapacidad e
infertilidad. Asi relata Marta (pag.237), “A mi me dijeron que yo nunca iba a poder ser
mama, me lo dijeron asi, tac”. Por este motivo, agrega “nunca me cuidé”. Por lo tanto, el
riesgo de embarazo aumenta con la falta de focalizacion médica en la planificacion familiar
de estar mujeres “por ser discapacitada”.

En el caso de Ester (pag. 227), no sélo se le dijo que no podria tener hijos, sino que
incluso al momento de tenerlo, “dijeron que no podia ser mio, que yo no podia tener
guagua, que a lo mejor lo habia adoptado”. En respuesta a este cuestionamiento, ella sefiala
“pero ;como me van a dar un nifio en adopcidn, si yo soy enfermita? Es mio, mio”. Asi,
desde la reafirmacion de su maternidad, esta mujer manifiesta también la reactualizacion
del imaginario discapacitante en su propia autopercepcion. Al mismo tiempo, reaparece el
imaginario de la discriminacion legal hacia las mujeres con discapacidad en su ejercicio
materno.

Por otro lado, la intervencion meédica procura ser lo mas controlada posible, en
detrimento de los ciclos “naturales” que se asumen también incapacitados. En este sentido,
Cathy comenta que su “primer ginecologo dijo que iba a ser un parto por cesarea pero con
anestesia local, onda él me iba a dormir entera, yo no me iba a dar cuenta cuando tuviera mi
guagua y yo eso no lo queria” (pag.216) . Desde este relato se visualiza la insuficiencia del
conocimiento obstétrico, dificultandose para ellas poder elegir a los profesionales tratantes

mas adecuados para ellas.
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Posterior a la concepcion, la contracepcion es mas eficiente, al existir un mayor
control biomédico y familiar de estos cuerpos, previamente excluidos de esta observacion.
En este sentido, cabe recordar que este nuevo énfasis en la planificacion familiar responde
en gran medida a politicas de proteccion de la infancia y no necesariamente focalizan en el
bienestar integral de las mujeres mas alla del fortalecimiento de su rol materno.

De esta manera, la contracepcion en la que nadie focaliz6 por su condicion de
diversidad funcional, tras el parto se visualiza como politica de planificacion familiar. A
este respecto, cabe preguntarse quién toma la decision de “que no tuviera mas hijos, porque
si yo tenia mas hijos, adonde los ibamos a meter” (Yasna, pag. 186).

En el caso de Yasna, ella manifiesta que fue su madre quien decidié buscar
anticoncepcion, orientando también respecto a las posibilidades médicas para este efecto. Si
bien en este caso Yasna se muestra conforme con el consejo materno, seria interesante
estudiar coémo se aborda la planificacion familiar de personas con diversidades funcionales
desde las instituciones asi como desde las familias. En este sentido, el uso del lenguaje con
la idea de “planificacion familiar” se contrapone al menos nominativamente al concepto

mas duro de “control reproductivo”.

2.4.4 Organizacion del cuidado y saber materno.

La totalidad de las entrevistadas con hijos sefiala haber tenido ayuda de otra mujer: sus
propias madres o suegras, quienes se insertan en el espacio familiar, compartiendo las
tareas domesticas y de cuidado de manera cotidiana. De este modo, se genera un traspaso
de conocimiento en el ejercicio mismo de la maternidad, en conjunto con sus propias
madres, como comenta Carolina, “Mi mama me ayudaba a cuidarla - ;Venia para aca? -
No, mi mama vivia con... yo vivia con mi mama (...) me ayudaba a mudarla y después
solita” (pag. 248).

Si bien existe este apoyo en el cuidado, se aprecia tambien la busqueda de
independencia, procurando ser ellas quienes se hacen cargo de las diferentes tareas. Al
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respecto, destaca la capacidad creativa de las madres para el ejercicio de cuidado y crianza,
asi como la adaptabilidad infantil a los contextos en que deban desenvolverse. Asi comenta
Cathy (pag. 218) respecto a su hija: “ella sabe que se sienta en las piernas de la mama y
tiene que quedarse ahi tranquilita o si no se cae, y la mama tiene que andar con las manos.
Entonces al final yo me adapto a ella y ella se adapta a mi”.

Las parejas (padres de los hijos) aparecen como la otra gran fuente de apoyo en el
cuidado. Sin embargo, no se ahonda mayormente en su participacion. En otros estudios el
aporte masculino en la crianza es mas bien complementario o de apoyo, sin ser ellos los
responsables directos o exclusivos en la crianza. Habria que revisar en otra ocasion cual es

la participacién masculina en la crianza en el contexto de la diversidad funcional.

2.4.5 Los hijos

El deseo materno se materializa en los hijos reales, vivencia que las entrevistadas
describen de manera satisfactoria, sefialando que las dificultades iniciales se van
resolviendo con el tiempo. Asi por ejemplo Marta (pag. 235) comenta: “ella (la hija) me
mira muchas veces cuando me visto, cuando me trato de poner el aparato, me ayuda, ella
me imita como camino”. En este relato puede verse la maternidad como un espacio
inclusivo, en la medida que la experiencia de estos nifios como hijos e hijas de personas con
alguna diversidad volvera esta realidad parte integrante de sus imaginarios, normalizando la
situacion.

Para las mujeres con discapacidad fisica, el principal problema dentro de la crianza y
los cuidados es la movilidad, sobre todo cuando los bebés comienzan a caminar, ya que
como ejemplifica Marta (pag. 238), su hija “es inquieta, de verdad, muy muy inquieta. (...)
Mi maméa me ayuda en el tema de que ella se mueve mucho y me cuesta mudarla, vestirla”.

Esta dificultad se extrapola a los espacios sociales en los cuales deben desenvolverse
en funcion del ejercicio materno, ya que la inclusion de sus hijos en el espacio publico se

obstaculiza por las deficiencias en el acceso para sus madres, por ejemplo en jardines
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infantiles y colegios, espacios que ademas se consideran obligatorios para el 6ptimo
desarrollo infantil. Por lo tanto, estructuralmente se limita el ejercicio materno, otorgando
menos oportunidades de eleccion de los servicios a los que tienen derecho ellas como
madres y sus hijos como grupo poblacional protegido.

Entre las mujeres con discapacidad intelectual, pareciera que la dificultad se asocia
mas bien con las normas de crianza. Por ejemplo, Yasna comenta que “uno le decia algo a
él (al hijo) y él no hacia caso” (pag.182). Por este motivo se ve involucrada en una
demanda por maltrato infantil, situacion que ella desmiente. Sin embargo, esto genera que
Yasna tiene que elegir “quien queria que dejara... como duefia de los... - ¢Con los
cuidados? - si y mi hermana no podia ser porque vive muy lejos y yo pensé en mi suegra.”

No se indago en las otras entrevistas respecto de los cuidados legales de los hijos, tema
que también seria interesante explorar como indicador de las posibilidades de las mujeres
con diversidad funcional para el ejercicio materno. En la ldgica de la politica y gestion
estatal, resulta mucho mas sencillo desplazar la responsabilidad por los cuidados infantiles
en otra persona adecuadamente “capacitada”, que brindar a las madres los apoyos que
requieran segun su diversidad funcional.

Con esta limitacién, se reactualiza la idea de la falta de capacidad general de las
mujeres con diversidad funcional, reforzando este imaginario con la intervencion del poder
judicial, asociado al poder médico encarnado en “el consultorio”, institucion que media y
evalla el cumplimiento de la medida legal. La exclusion del ejercicio de la maternidad es
una muestra mas de la doble discriminacion que sufren estas mujeres, cuestionadas incluso
en el rol que historicamente se les ha atribuido como “natural”.

Por otro lado, la decision de “inhabilitarlas”, en vez de fortalecerlas en su rol materno,
es concordante con un modelo de cuidado familiar, en donde el Estado se desliga a través
de la responsabilizacion de otros miembros de la familia. Concordante con la literatura, la
experiencia de las participantes muestra que tanto la organizacion del cuidado como el
traspaso del saber en torno al cuidado son sistemas de relaciones entre mujeres: suegra,
madre, abuela, hermana. Incluso, la denominacion de este saber como “materno” tiende a
naturalizar tal conocimiento como propio de las mujeres, restando las responsabilidades y

posibilidades masculinas en la crianza y el cuidado.
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2.5 Eje V: Propuestas para la inclusion

Al igual que las categorias ‘“construcciéon de imaginarios sobre sexualidad” y
“construccion de imaginarios sobre sexualidad y discapacidad”, el eje Propuestas se instala
deliberadamente en la entrevista con el fin de situar a las participantes en la busqueda de
soluciones a la problematica conversada, desde sus experiencias como mujeres con
diversidad funcional.

Tras la revision de todos los temas abordados a lo largo de la entrevista, las mujeres
participantes se reconocen como grupo marginado. El planteamiento de propuestas
concretas responde a una determinada conceptualizacion de esta situacion. Por ello, cabe
recordar que se visualiza la exclusion como un proceso complementario de segregacion e
invisibilizacion.

La segregacion se refiere a la ausencia de las personas con diversidad funcional en el
espacio publico, asi como su participacion social en espacios exclusivos (por tanto no
inclusivos). Como expresa “Carolina”, al no estar en el espacio publico, “las formas no
estan visibles (...), entonces yo creo que esa actitud o esa como exclusion es la que provoca
que haya discapacitados, porque cuando uno empieza a tener un trato directo, por ejemplo
para mi con personas sordas(...) te das cuenta que son personas comunes y corrientes”
(pég. 167).

Es decir, la consecuencia obvia de la ausencia de las personas con diversidad funcional
en el espacio publico es que no los veamos, y en la medida que no se ven, se refuerzan los
imaginarios ajenos a esta situacién, llenos de prejuicio y discriminacion. Particularmente,
se reproduce el imaginario social que asocia la diversidad funcional a minusvalia, con la
reaccion social consecuente. Frente a este panorama, las mismas personas con diversidad
muchas vecen optan por el aislamiento.

El cuadro n° 7 representa esta relacion complementaria entre exclusion, segregacion e
invisibilizacion. A partir de esta conceptualizacion, las propuestas pasan, primero, por la
habilitacion de espacios sociales de manera transversal, aspecto que se aborda en la

categoria “Acceso universal”.
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Las otras dos categorias apuntan a la dimension simbdlica de la exclusion, a través de
la invisibilizacion. La “Performance de la diversidad” se refiere al ejercicio de la funcion
instituyente del imaginario a través de la accion de aparecer, de volverse visibles. La
categoria “construccion de conocimiento” es complementaria a la performance de la
diversidad, diferenciandose de ésta por el énfasis que se dio a esta necesidad desde los
relatos de las entrevistadas y particularmente desde sus propuestas.

Por lo tanto y como puede verse en el cuadro n® 7, el eje contiene tres categorias:
acceso universal, performance de la diversidad, y “Construccion de conocimiento”, pero
resulta importante comprenderlas desde su base conceptual en el opuesto “Exclusion” y

“propuestas para la inclusion”.

Cuadro n° 7 — EJE V: PROPUESTAS PARA LA INCLUSION

l_> EXCLUSION j

SEGREGACION | ¢ sf INVISIBILIZACION

FALTA DE ACCESIBILIDAD ‘l’
A ESPACIOS Y SERVICIOS REPRODUCCION
+ DE IMAGINARIOS
HABILITACION DE INSTITUIDOS
ESPACIOS EXCLUSIVOS

\ 4 \ 4 \ 4
ACCESO PERFORMANCE DE CONSTRUCCION DE
UNIVERSAL LA DIVERSIDAD IMAGINARIOS

A
PROPUESTAS PARA l
> LA INCLUSION
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2.5.1 Acceso Universal

Como se acaba de explicar, uno de los factores constitutivos de la exclusion es la
segregacion. En realidad, podriamos considerar la segregacion como la dimension material
de la exclusion, en la medida que tiene que ver con el apartamiento de los cuerpos de una
variedad de espacios, agrupandolos en otros especiales para ellos, por lo que se puede decir
que la segregacion es horizontal. Es decir, las personas con diversidad funcional en su
mayoria acceden a una cantidad reducida de espacios sociales, de los cuales mas bien se
ven excluidas de manera transversal, por la falta de accesibilidad de estos lugares.

La segregacion vertical se refiere a la desigualdad en el ascenso a posiciones de
mayor poder y responsabilidad, dentro del ambito en que se desarrollen. Es tal el nivel de
exclusion de las personas con diversidad funcional, que muchas veces su campo de
interaccion esta restringido Unicamente al mundo privado familiar, por lo que no se
distingue una segregacion vertical en la medida que ni siquiera hay participacion en una
serie de ambitos sociales.

Por otro lado, esta ausencia general de los espacios publicos de participacion conlleva
también escasas posibilidades de ascenso social en términos de poder. Desde este punto de
vista, la segregacion vertical seria absoluta, aunque secundaria a la segregacion horizontal,
pues en este contexto, a las personas con diversidad funcional o corporal muchas veces no
se les permite decidir ni siquiera sobre su propio cuerpo.

El concepto de Accesibilidad Universal, revisado en el apartado discapacidad del
marco teorico, se refiere a la condicion transversal que debiesen tener todos los lugares,
servicios y objetos, para poder ser comprensibles, utilizables y practicables por todas las
personas. Sin embargo, estamos lejos aln de la accesibilidad universal. Recordemos lo que
sefialaba Cathy respecto al jardin infantil de su hija, “Carolina” respecto a sus clases, Marta
en relacion al transporte publico. En general, los entornos urbanos no consideran la
inclusion de todo tipo de personas y lo mismo sucede con los servicios supuestamente
universales, como son la educacién y la salud, en donde la atencion de la diversidad suele

hacerse, como ya se ha sefialado, desde la segregacion.
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Se repite la critica en torno a la escasez e inadecuacion de los servicios publicos, en
contraste con lo que estipula el discurso de derechos. Por ejemplo, Marta comenta:
“Subimos a la micro, pagamos el pasaje, en el caso de nosotros la micro no nos cobra, pero
el metro si, y nos cobran pasaje completo (...) Hay carnet para la tercera edad, que no nos
corresponde, que si deberia correspondernos, porque dice pensionado y nosotros somos
pensionados” (pag. 242)

En este ejemplo, nos enfrentamos también a la dificultad administrativa que plantea la
privatizacion de servicios publicos tan masivos como es el metro, ya que el Estado
tedricamente debiera asegurar el acceso a todos los servicios, incluso aquellos que no son
de su administracion directa.

De este modo, un aporte concreto para la inclusién de personas con diversidad
funcional es mejorar la accesibilidad de los espacios publicos en general, tema largamente
pendiente para el Estado, aunque hoy en dia existe mayor conciencia de esta necesidad.
Como recorddbamos desde el inicio de nuestro estudio, la Convencion de derechos de las
personas con discapacidad fue aprobada por Naciones Unidas en diciembre de 2006 y
ratificada por Chile el 2008. Sin embargo, se verifica una vez mas que las disposiciones
juridicas establecidas por los convenios internacionales, en la practica no pasan de ser
meras declaraciones discursivas, pues no se concretan en la vida cotidiana.

De manera menos pesimista, podemos visualizar este momento como parte de un
proceso histérico en el cual, con todas las criticas, al menos somos capaces de
problematizar en alguna medida la situacion y avanzar en la busqueda e implementacién de
estrategias que permitan dar solucién a las mdaltiples barreras sociales que finalmente
configuran la situacion de discapacidad. Sin embargo, es necesario relevar la urgencia de
continuar este proceso, que sigue en deuda a 10 afios de la firma, pues ya a esta altura la
indiferencia es una decision consciente por la reproduccion de un sistema social injusto y
desigual.

Algunas practicas de accesibilidad que han cobrado relevancia en los Gltimos afios son
aquellas que promueven y facilitan la participacién a través de las artes. Por ejemplo,
adaptaciones en braille y lengua de sefias de los contenidos de museos y otros espacios de

cultura, ocio y recreacion (cine, conciertos, talleres, entre otros). Del mismo modo, se
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puede mencionar los planes de integracion escolares como estrategia que pretende una
mayor inclusion de la diversidad en el sistema educativo.

Aun asi, la brecha sigue siendo amplia. Por una parte, lugares como el Centro Cultural
Gabriela Mistral, Museo de Artes Visuales y Biblioteca de Santiago consideran la
incorporacion de medidas de accesibilidad, tales como espacio en salas para sillas de
ruedas, informacion en lenguaje Braille, ascensores adaptados y estacionamientos
reservados para personas con discapacidad. En contraste, “Carolina” comentaba la falta de
accesibilidad de lugares pablicos de entretencion, tales como estadios o teatros, al igual que
ciertos espacios educativos.

Un punto en comdn de los lugares que consideran medidas de accesibilidad es que se
trata en general de instituciones estatales que de hecho promueven la inclusion como valor
transversal. Seria interesante profundizar en otra ocasion en las diferencias o similitudes
que a este respecto pueden tener administraciones privadas o estatales, teniendo en cuenta
que ambas juntas configuran el espacio de lo “publico”.

Por ejemplo, podriamos pensar que lugares como el museo y la biblioteca tienen un
caracter mas “cultural” y educativo, a diferencia de cines y teatros, entre otros lugares de la
industria del entretenimiento, que funcionan bajo una I6gica mucho méas comercial. Por
ende, el acceso al ocio y la recreacion tampoco es igualitario.

Por otro lado, muchas veces la adecuacion de los edificios tiene que ver con la
mantencion de arquitecturas patrimoniales, que por su antigiiedad no consideran la
accesibilidad universal. Al ser espacios de los cuales las personas con diversidad funcional
han estado histéricamente excluidas, la falta de accesos se visibiliza sélo cuando,
excepcionalmente, alguna de estas personas “irrumpe”, en este espacio y con su presencia
“plantea la incomodidad”. Del mismo modo, con su cuerpo “encarna” la barrera, que sélo
se hace visible como tal frente a quienes la vivencian.

Cabe destacar que estas adaptaciones en pro de una mayor inclusion son tambien
campos de formacion y potenciales fuentes laborales. Por lo tanto, volvemos a la pregunta
respecto al uso de los recursos de manera responsable y concordante con la proteccion de
los derechos de todas las personas, ya que la posibilidad de contar con los recursos

humanos y materiales para la atencion de la diversidad podria no ser tan lejana, sin
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embargo pareciera que no es un ambito cuyo desarrollo se vea favorecido, convirtiéndose

asi en situacion de discapacidad.

2.5.2 Performance de la diversidad

Con la reproduccion de un imaginario que las sitda en un lugar invalidante y
peyorativo, se plantea la necesidad de mantener una actitud personal de autovaloracion y
reivindicacion de sus propios derechos. La idea es “que aprendan que no somos pobrecitos”
(Marta, pag. 241) para lo cual incluso se asume la no utilizacion de los recursos destinados
a mejorar su situacion para demostrar que pueden funcionar igual. Eso es lo que retrata
Marta cuando senala: “A mi muchas veces me han dado el asiento y yo digo ‘no, pa qué,
vayase sentadito si usted va mas cansado que yo” (pag. 241).

Esta actitud resulta algo contradictoria pues por una parte reafirma la autonomia
personal pero por otra niega los apoyos que estan pensados para facilitar su funcionamiento
cotidiano. Por tanto, ejemplifica también las multiples reacciones que se producen desde
como se da facticamente la dindmica social, mas alla de las declaraciones discursivas.

Se utiliza el concepto de performance porque éste implica una ‘“actuacion” personal,
por ejemplo desde una postura de reivindicacidon, en un “escenario” social con el que inter-
actla. Esto significa que no basta con la irrupcién de la diversidad de los cuerpos en los
multiples espacios de los que ha sido histéricamente excluido, sino que se requiere de
ciertas reacciones sociales que favorezcan la inclusion.

En este sentido, la performance de la diversidad en su acto de “irrupcién” se completa
solo una vez es “visto”. Es a través de la invisibilizacion que la exclusion se sostiene y
reproduce en su dimension simbdlica, con la reproduccion de los imaginarios
discapacitantes y las reacciones victimizantes y estigmatizantes, si es que no de clara
indiferencia. En contraste, la inclusion pasa socialmente por el trato horizontal y no
victimizante de la persona con discapacidad. En otras palabras, ser posicionadas en su

percepcion social desde la capacidad y no desde el déficit
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Del mismo modo, con una mayor Vvisibilizacion de las personas con diversidad
funcional se esperaria que hubiera una mayor conciencia social de su existencia y por ende
también mas consideracion en aspectos como dar el asiento, parar el taxi, buscar la
informacidn apropiada, y en general tenerlas en cuenta en la planificacion de cualquier tipo
de servicio o actividad, asi como en el disefio de los espacios.

En la medida que se logra la inclusién, cambian de manera paralela los contextos de
desarrollo de las personas con diversidades funcionales o corporales, las formas de
relacionarse con su comunidad y los imaginarios sociales ya instituidos. Si bien se espera
una reaccion social favorable, lo Gnico controlable en la situacion de marginacion ya
descrita es la propia postura personal de empoderamiento.

El autoreconocimiento como parte de un colectivo olvidado por la sociedad vuelve
especialmente importante el fortalecimiento del grupo para asi “ganar cada vez mas
derechos y conseguirlo a través de una lucha participativa, en vez de conseguirlos porque
alguna otra... fundacion, o algo asi, se involucre en el tema pero no tenga participantes en
situacion de discapacidad” (“Carolina”, pag. 160).

Con este comentario, “Carolina” releva la importancia de la participacion de las
propias personas con diversidad funcional en la organizacién de los recursos que necesitan,
considerando que quienes vivencian la situacion de discapacidad son los principales
expertos en relacion a esta problematica, a diferencia de quienes observan la situacion de
discapacidad pero “no tienen reales conocimientos, es como "yo creo que a ellos les falta
esto” (“Carolina”, pag. 160).

Frente a la falta de espacios de participacion social en general, resulta interesante
destacar el ejercicio performatico que relata “Carolina” en relacién a su experiencia de
trabajo con personas sordas. Esta participante utiliza el arte como espacio de interaccién
social que incluye a personas con diversidad funcional, con el claro objetivo de disminuir el
grado de aislamiento en que muchas veces viven, dado que le “interesa mucho el
empoderamiento” (pag. 160).

La performance de la diversidad no la constituye un acto especifico, sino mas bien el
énfasis en la accién particular de aparecer, en oposicion al aislamiento y la conformidad.

Como sefalaba “Carolina” (pag. 166), “por ultimo para que se cuestionen estas cosas”. En



133

la performance de la diversidad, se pueden instalar otros significados diferentes a los que
propagé el sistema que los excluyd, desde los posicionamientos subjetivos de los
marginados.

La resignificacion de su situacion desde la autonomia plantea nuevas formas de
relacion, tanto con el mundo como con el propio cuerpo. Desde la performance misma, se
pueden explorar y ensayar cuales son las formas concretas de ejercer la independencia, en
el marco de las necesidades especificas y la dependencia relativa que éstas plantean.

Sin embargo, esta accion no acaba en si misma, sino que conlleva también una
reaccion que pasa a ser parte de la misma performance, en un circuito que va mas alla de la
accion individual, construyendo la realidad social en este encadenamiento de performances
interrelacionadas. Hoy en dia por ejemplo, se reconoce la necesidad de educar respecto a la
diversidad “porque de repente en los colegios llega un nifio en silla de ruedas y tipico que
lo aislan” (Cathy, pag. 222).

Es decir, frente al avance que significa el poder aparecer en el espacio escolar, se
plantean nuevas dificultades porque la inclusion no se concreta ain ahi. En el fondo, la
performance no acaba nunca, pues cada accion reconfigura el escenario, dando lugar a

nuevas acciones y nuevos desafios

2.5.3 Construccion de conocimiento

Como ya se ha sefialado, el logro de una interaccion lo mas completa posible en
relacion a una persona sin discapacidad, depende no s6lo de la accesibilidad como
condicion material, sino también de la accién performatica como medio simbolico que tiene
efectos de transformacion de los imaginarios instituidos. Por lo mismo, se hace necesaria la
construccidn conjunta de nuevos imaginarios, abordando ese conocimiento al que la ciencia
no ha prestado atencion y que las mismas personas con diversidad funcional, en su
situacion de aislamiento, tampoco han podido visibilizar.

Por ejemplo, “hacen falta mas asi como charlas en los colegios, asi como que inviten
ponte tu en el caso hipotético, que vaya yo a un colegio o alguien en silla un dia a exponer

como es su experiencia” (Cathy, pag. 221). Este traspaso de conocimiento construye un
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imaginario distinto al “irle demostrando al resto que uno es igual que todos, que no hay que
dejarse llevar por las apariencias (...). Al mismo tiempo, la inclusion tiene efectos a nivel
histérico cultural, formando una generacion en que “los nifios desde chicos, se vayan
también dando cuenta” (Cathy, pag. 222).

Esta necesidad de mayores esfuerzos en investigacion y divulgacién incluyen el &mbito
sexual, en el cual también se observa “poco estudio, poco estudio cientifico, poca

2

investigacion, poco también como indagar en la sexualidad femenina.” (“Carolina”, pag.
177). Nuevamente, “Carolina” vincula la falta de conocimiento en el area sexual no sélo
con la poblacion con diversidad funcional, sino también con las mujeres, ambos grupos que
comparten un lugar de opresion.

Particularmente, “Carolina” reafirma también “que muchas mujeres no la pasan bien en
la relacion” (pag. 177). En este sentido, el mecanismo de la opresion en el ambito sexual es
especifico, ya que en el caso de las mujeres, éstas son cosificadas en pro de la
reproduccion, desestimando el tema del placer sexual. En el caso de las personas con
diversidad funcional, la vivencia del cuerpo se cosifica a través de la medicalizacion, que
comprende su condicién desde la ciencia médica, llamada a intervenir.

A diferencia de las mujeres “normales”, la ciencia sexual ha dejado de lado la
diversidad funcional y corporal, bajo los supuestos que ya se han mencionado: que no
habria deseo, que no se da la oportunidad de satisfacerlo, que son infértiles, que sus hijos
también seran “enfermos”, que no tienen la capacidad de criar. Si ponemos atencion, cada
uno de estos supuestos desmiente el anterior, dando cuenta de un imaginario vigente sobre
la sexualidad de personas con diversidad funcional que utiliza argumentos médicos para
construir una caricatura que no tiene real fundamento cientifico.

En el fondo, se trata de un imaginario que sigue centrado en la reproduccién, pero que
en vez de estudiar sus mecanismos diferenciales, simplemente patologiza todas sus posibles
manifestaciones, incapacitando en un mismo gesto el ejercicio materno y el sexual. Para las
mujeres con una diversidad funcional o corporal, ni siquiera se puede supeditar el deseo a la
funcién reproductiva, como para el resto de las mujeres, pues ésta también esta vedada.

Aun asi, es mas aceptable socialmente negar las capacidades bajo una justificacion

aparentemente cientifica que admitir que se trata pura y simplemente de discriminacion,
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pues al momento de querer abrir el tema, constatamos que la informacion con la que
contamos es poca, la diversidad mdaltiple y las dudas infinitas. Nuevamente, la alternativa
corporal es la irrupcion como estrategia de visibilizacion, al mismo tiempo que
construccién conjunta de nuevos imaginarios y nuevas practicas sobre el cuerpo hoy
llamado “en discapacidad”.

Por este asumido desconocimiento es que ademas se plantea la necesidad de
orientacion y atencién especializada en términos de educacion sexual y reproductiva, al
igual que en afectividad, sobre todo para personas con discapacidad cognitiva, enfatizando
la claridad en la comunicacion. Es decir, “que hablen claro, que no anden con tapujos, que
el gorrito, que la pastillita, como son las cosas que las digan, si es sexo, sin tapujos, sin
frenos (Ester, pag. 231)

Al mismo tiempo, se requiere la apertura del tema no s6lo hacia las personas con
discapacidad, sino también hacia sus cuidadores y la sociedad en general, dado que sélo asi
se posibilitarian las condiciones para una sexualidad satisfactoria, partiendo por la
privacidad, que figura también como una demanda concreta. Asimismo, se sefiala la
necesidad de dar atencion a la diversidad sexual.

Por ltimo, se plantea el uso del espacio virtual como lugar de participacion ya
habilitado para la diversidad, ademas de constituirse como espacio potencialmente
anonimo. Asi, “Carolina” (pag. 179) plantea que “seria bacan que hubiera alguna
plataforma como de blog o algo asi, en que se pudiera hablar libremente de esto y sin
tampoco mostrar cara (...) y que hubieran también personas como mas capacitadas que
puedan también guiar o solucionar cosas, solucionar dudas, seria bacan”

El uso del espacio virtual se configura asi como un lugar de “visibilidad y también de
participacion”, en el cual confluye la apertura del espacio publico con la confidencialidad
del espacio privado, a través de la seleccion de contenidos que cada perfil quiere mostrar.
Esta posibilidad plantea una discusion interesante a futuro respecto a las formas de la
relacion social en el espacio virtual, considerando la propuesta de Haraway del sujeto
cyborg..

Mas alla de especular respecto a estas otras formas posibles de relacion, cabe destacar

el caso de Cathy, quien relata como al “aparecer la cuestion esta del Facebook™ (pag. 213),
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retoma el contacto con su ex pareja a traveés de esta red social, a través de la cual se facilita
la comunicacion, hasta que deciden verse de manera presencial.

En todo caso, como cualquier herramienta, el buen o mal uso de internet depende de
una variedad de factores, por lo que seria deseable que al menos fuera un recurso accesible
que posibilitara nuevas oportunidades de participacion. De hecho, el desarrollo de nuevas
tecnologias puede ser un nicho de investigacion interesante para atender a las necesidades
de personas con diversidad funcional, en la medida que este tema logre posicionarse

politicamente més alla del discurso de derechos, apuntando mas bien a su garantia.



VII ANALISIS

1. De la sexualidad a la discapacidad

Esta investigacion parte del supuesto que pese a la prolifera produccién de discursos
sobre la sexualidad en general, la sexualidad de las personas con discapacidad ha
permanecido oculta, reprimida, acallada. No sélo algo de lo que no se habla, sino algo que
no logra manifestarse libremente, dadas las dificultades que la diversidad corporal plantea
para el desarrollo y ejercicio de la autonomia, sobre todo en cuanto a la intimidad personal.

Aun asi, se observa la permanencia de dos imaginarios opuestos: la inexistencia del
deseo sexual (ni hablemos de deseabilidad) por un lado y la sexualidad exacerbada por el
otro. En el primer caso, resulta innecesario tratar el tema. En el segundo, se produce la
urgencia por controlarlo, no liberarlo, sino méas bien extinguirlo. Finalmente; se mantienen
la ignorancia, los estereotipos y los mitos, todo lo cual hacia de la observacién de este
campo una oportunidad de fuga con respecto a la discursiva tradicional de la sexualidad.

En primer lugar, las entrevistadas confirman la existencia del imaginario descrito,
sefialando que asi sienten que se percibe la discapacidad. Sin embargo, su posicionamiento
desde la diversidad articula una experiencia que necesariamente no es ninguna de las
caricaturas que constituyen tal imaginario. Aunque no sea una preocupacién diaria, se
explicita el impacto negativo de estos prejuicios sobre el desarrollo subjetivo,
manifestandose sentimientos de inadecuacion y vivencias de exclusion por la diversidad.

La sensacion de “anormalidad” se asocia con sentirse objeto de las miradas, cuerpo
que llama la atencidn. “Déjalos que miren”, decia Marta (pag. 235), de manera similar a
“Carolina” (pag. 165) cuando declara su opcion de “dejar la incomodidad planteada”. “ES
que ta te tienes vergiienza”, sefialaba a Cathy (pdg. 205) una amiga. La estigmatizacion
social se ancla a la autopercepcion personal, que no puede sobreponerse a la interpretacion
social de su condicidn sino hasta que resignifica este imaginario desde su propio saber.

Desde este punto de vista, cobra relevancia una vez mas la consigna del Movimiento

de Vida Independiente : “Nada para las personas con discapacidad sin las personas con
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discapacidad”, ya que no solo son ellas quienes mejor conocen sus necesidades, sino
porque son ellas quienes deben generar nuevas experiencias de subjetivacion que les
permitan construirse en su diversidad, desde la vivencia de inclusion y bienestar.

El problema entonces no esta en la diversidad, sino en la interpretacion social de esta,
desde una ideologia que enfatiza la funcionalidad del cuerpo, bajo un criterio
predeterminado de “normalidad”, que incluye ademas ciertos ideales estéticos en los que
probablemente ni hombres ni mujeres con discapacidad puedan encajar (Barton, 1998).

Aceptarse pasa asi por aceptar también que te miren, que te pregunten, que se
acostumbren a esta existencia previamente oculta. Porque podria pensarse en una utopia en
que la discapacidad “no sea tema, no te defina”, pero hoy en dia sigue siendo una situacion
considerada “anormal” y que llama la atencion de manera negativa.

;Sera falta de costumbre? De ser asi, efectivamente la habituacion haria de la
diversidad algo mucho mas “normal”. Pero para llegar a ese momento, se requiere atravesar
esta otra instancia performatica previa. Para las personas con discapacidad, mostrarse. Para
el resto, dejar de hacer como si la discapacidad no existiera porque no la vemos y asumir
que sigue existiendo porgue no la queremos ver. Y por nuestra incapacidad de abordarla.

Esta responsabilidad por la inclusion pasa por todas las personas y niveles, desde
nuestras practicas cotidianas, que ahora podemos observar cuan segregadoras son, hasta las
précticas institucionales, que no contemplan en sus saberes la diversidad funcional, razén
por la cual el acceso universal ain no es mas que una ficcién, en la cual ni siquiera hay
accesibilidad efectiva a la escuela y el trabajo.

Como sefiala “Carolina”, “cambia toda la vida pero los gustos e intereses siguen”
(pag.177) Tanto Cathy como “Carolina” son las unicas estudiantes. Ambas describen las
dificultades asociadas a su participacion en este espacio, ya sea en términos de
accesibilidad y desplazamiento, como también desde las reacciones sociales a sus
presencias. Cabe destacar también que en ambas su discapacidad es adquirida, lo cual
permite relacionar con mayores circuitos de insercion, a partir de una trayectoria biografica
previa. Esto subraya la importancia de las experiencias tempranas sobre el desarrollo
subjetivo y por ende en la posterior vivencia de limitacion, a diferencia de quienes

presentan una condicidn psiquica o corporal desde el nacimiento.
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2. Lo instituido

En particular la medicina ha sido una disciplina que se ha posicionado como lugar de
saber y posibilidad de correccion de la anormalidad, entendida como “afeccién” o
enfermedad. El abordaje de la discapacidad requiere una transformaciéon de la ciencia
médica que sea realmente capaz de trascender el paradigma rehabilitador y apuntar hacia el
bienestar como constructo social.

Cabe senalar que la idea misma de “re-habilitacion” supone una ‘“habilitacion” previa,
lo cual en los casos de discapacidad congénita no es tal. ;Cuél es entonces el tipo de
intervencion adecuada cuando la funcién no ha sido perdida, sino que no ha sido siquiera
desarrollada? ¢Hasta qué punto es la funcionalidad el objetivo de la intervencion? Si
pensamos desde una perspectiva de derechos humanos, mas que la funcionalidad lo que
debiese primar como criterio es el bienestar.

Pero ¢cdémo aterrizar un concepto universal como es el de derechos humanos a una
realidad diversa? ¢(COomo hace un Estado para hacerse cargo de estas personas con
necesidades especificas, desde sus recursos limitados? ; Como optimizar estos recursos? La
posibilidad correctiva que ofrece la medicina genera una asociacion inmediata entre la
diferencia y la “rehabilitacion” /correccion

Las politicas en torno a la discapacidad plantean una serie de interrogantes del campo
de la bioética. Si bien podemos estar de acuerdo en torno al objetivo de la inclusion, nadie
quiere un hijo con discapacidad, pues esto marca una cotidianeidad de necesidades
especificas, tratamientos varios y muchas veces, malestares dificiles de eludir. ¢Hasta qué
punto esta interpretacion es resultado de la asociacion ya presente entre discapacidad y
déficit?

Para las mujeres, la marca del género ha centrado su valoracion histérica en su
capacidad reproductiva, haciendo de éste un cuerpo funcional a la biopolitica. En el caso de
las mujeres con discapacidad, no se observa un beneficio publico de su bienestar; no estan
incluidas por ejemplo en una politica materna que las apoye o proteja. Aun asi, son madres.

La dependencia y la vulnerabilidad son condiciones intrinsecas a la vida humana. El

ciclo del desarrollo comienza en la primera infancia, absolutamente vulnerable vy
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dependiente de los adultos, y termina en la adultez mayor, donde el cuerpo se debilita,
pierde fuerza y funcionalidad. La organizacion del cuidado es una necesidad que el
feminismo ya ha venido visibilizando, sefialandolo ademas como trabajo femenino invisible
y gratuito.

Asi, la situacion de discapacidad nos enfrenta a la incapacidad gubernamental de dar
acceso y garantia de derechos a todos los ciudadanos de manera universal. La tecnificacién
de los estados ha logrado dar acceso masivo a los servicios basicos, al mismo tiempo, se ha
ido ampliando la nocion de qué entendemos por basico, atendiendo a que las personas no
solo requieren de alimentacién e higiene, sino también de estimulacién, cuidado y
proteccion, entre otros intangibles.

Desde la légica de la biopolitica, el cuerpo que no es apto para la sobrevivencia
tampoco lo sera para la produccion; como diria Butler, son cuerpos que no importan. Sin
embargo, tal como sefialan diversos autores, el poder y las formas gubernamentales deben
legitimarse, por lo que la eficiencia del sistema biopolitico hoy debe enfrentarse a los
desafios de una perspectiva de derechos humanos que considere la interseccionalidad.

La visibilizacion de la variable interseccional enfatiza que si bien los derechos
humanos se plantean desde la universalidad y por tanto la igualdad de todas las personas,
no todas las posiciones de sujeto son iguales y esa des-igualdad estructural es la que
sostiene y mantiene condiciones de opresion y exclusién. Se hace necesaria una concepcion
de ser humano universal en la diversidad, tal como se sefiala en la carta, “independiente de
su raza, género o condicion fisica”. El ser humano universal no es Uno, sino un gran

conjunto de otros y otras en diferentes grados de exclusion.

3. Especificamente sobre sexualidad

La consideracion del papel de la sexualidad en la construccion subjetiva es la base del
sistema biopolitico que se desarrolla desde la modernidad en adelante. Hoy en dia, la
posmodernidad nos plantea otras ldgicas gubernamentales, otros valores, otras

concepciones de sujeto. Particularmente, se enfatiza la diversidad, lo local, lo contextual
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por sobre lo universal. Asimismo, la nocion de sujecion, aunque no se pierde, se desplaza
hacia el concepto de accién: como seres sociales estamos sujetos pero también somos
actores y actrices de nuestros caminos, construidos en la performance.

Si bien la biopolitica cooptd a la sexualidad como mecanismo de interiorizacion
subjetiva de los poderes establecidos, la reapropiacion de la sexualidad por Ixs
actores/actrices inscribe su problematizacion en otro campo de politicas que trasciende los
derechos o cuidados bésicos para la sustentabilidad de la vida, para pasar a discutir las
condiciones para la calidad de vida y el bienestar, mirada que interpela a una politica del
placer y el ocio.

Aunque desborda los limites de este estudio, cabe sefialar también que este
cuestionamiento al razonamiento biopolitico, con la interpelacién en torno a la calidad de
vida y por ende al cémo vivir, deja planteada la interrogante paralela de cuando morir,
dilemas bioéticos presentes en las discusiones del aborto, el suicidio y la eutanasia.

A esta altura puede ser atingente recordar la propuesta de Haraway con su sujeto
cyborg, hibrido de maquina y humano que ve en la tecnologia la oportunidad de difuminar
los limites desde los cuales se ha formado tradicionalmente la identidad. El cyborg se
construye a si mismo en la performance, sin pretender seguir ni retornar a un pasado
originario como modelo. Al contrario; el uso de la tecnologia lo sitla en la busqueda de
alternativas de futuro y por tanto en un mayor campo de resignificacion de su situacion.

Particularmente, el acceso a otros horizontes paradigmaticos a través de la tecnologia
podria permitir la construccién social desde sistemas gubernamentales diferentes a la
biopolitica que ha imperado de la modernidad en adelante. Esta modernidad que traia “la
luz sobre la oscuridad” a través de la razdn, hoy debe enfrentar los desafios del relativismo,
desde el cual no es posible dar respuesta a las convenciones de derechos humanos con una
sola estrategia estandarizada y masiva, pues no todos los seres humanos somos iguales.

Retomando nuestro tema nuclear del imaginario sexual de la discapacidad, todas las
mujeres entrevistadas se reconocen sexuales y son criticas de la vision reduccionista del
sujeto en discapacidad. A partir de la adolescencia comienza a hacerse mas evidente la
diferencia a nivel corporal y la sexualidad como preocupacion personal transversal, pero

que no encuentra relato desde el cual construirse.
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Carente de un relato originario, la sexualidad de estas mujeres se construye en la
experiencia misma, en la exploracion posible desde la restriccion de los espacios Yy
momentos intimos. Restriccidn muchas veces activa y explicita por las familias, pero fruto
también de la ausencia de espacios en general, de la precariedad tanto de nuestra
arquitectura como de nuestra cultura. Aun asi, el deseo y la atraccion se escabullen por
debajo de la imposibilidad de encajar en un pardmetro de normalidad, desde el cual se
construyen el cuerpo, la deseabilidad y la sexualidad hegemonicos.

No cumplen con el ideal social y por eso no estan relatados, pero existen. Tanto la
pareja con discapacidad como aquélla sin discapacidad, cuestionando el orden
supuestamente natural del deseo: los “iguales” no sdlo pueden/desean relacionarse con los
otros “iguales” discapacitados. Porque ademéas tampoco hay igualdad en su condicion, sino
la mas pura diversidad. Pero lo que si hay es segregacion de espacios que hacen mas
probable el conocer a una pareja que comparta el mismo lugar de exclusion.

Pese a las restricciones, los cuerpos buscan la manera de encontrarse, de sentirse, de
explorarse. Aungue esté prohibido, aunque haya que buscar el momento y la instancia del
secreto, los cuerpos logran encontrarse. En ese sentido, continuidad del discurso
hegemonico de la sexualidad, sélo que los otros cuerpos no diversos tienen mas libertad
para “perderse”.

Entre las mujeres entrevistadas, existio un contexto que posibilitd y permitié su
despliegue sexual, pero no olvidemos que una gran mayoria de personas con discapacidad
no tienen esta opcion, dado el grado de aislamiento en que viven y la incapacidad social de
comprender su especificidad.

En las participantes seleccionadas, el ejercicio sexual se plantea en general desde una
practica conservadora: heterosexual, monogamica y de hecho reproductiva. La
reivindicacion de su ser sexuales no pasa por subvertir ninguna practica sino por asumir que
ellas también “hacen lo mismo”. ;Y no es igualmente prejuicioso pretender que por ser
supuestamente ‘“diferentes” tengan que reafirmar otro ejercicio sexual? ;no es un
desplazamiento similar al del imaginario de la discapacidad en general?

No necesariamente por encontrarse en situacién de discapacidad el ejercicio sexual (al

posibilitarse) serda diferente al de las personas “normales” porque la diversidad es



143

especifica, no extrapolable a la definicion global de los sujetos ni las sujetas. Sin embargo,
tampoco es posible evadir que el ejercicio sexual desde la diversidad funcional plantea un
abanico igualmente diverso de interrogantes.

Ya desde el campo de la limitacion funcional leve a moderada, se vislumbra el campo
de las afecciones més graves: ¢son posibles las mismas précticas cuando no existe un libre
uso de la corporalidad? ¢Existe un verdadero discernimiento, raciocinio o consentimiento
en personas con discapacidad psiquica? ¢Hasta donde llega el abuso, la vulneracion? ;como
acceder al mundo interno, a la voluntad de una persona que no verbaliza? ;Qué hay mas
alla de las sensaciones del cuerpo en los afectos cuando la sensibilidad se pierde?

“Carolina” es la participante mas critica de un discurso hegemonico de la sexualidad,
al situarse desde esta corporalidad sin sensibilidad, de la cual Cathy también habla, aunque
sea s6lo para manifestar su desconocimiento. Al mismo tiempo, la mas informada,
declaradamente activista y cercana a un imaginario social de la discapacidad que proviene
de otras ldgicas discursivas: participacion social, empoderamiento, autonomia, vida
independiente. Esta es la terminologia que encarna en la practica las posibilidades de hacer
realidad las promesas planteadas desde los derechos humanos.

Como tales, es realmente un desafio gubernamental urgente avanzar en la inclusion
pues son francamente indignas las condiciones de vida que se ofrecen a una poblacion cuya
Unica caracteristica diferencial es el tener ciertas necesidades especificas. No poder
participar de los espacios sociales marca una trayectoria de desarrollo biografico que
dificilmente fomenta la autonomia, pues se asume la incapacidad total a partir de las

necesidades de apoyo reales.

4. La maternidad

Como mujeres con discapacidad, no sélo se les atribuye la no deseabilidad sexual, sino
también la incapacidad reproductiva, por lo que el ambito de los cuidados obstétricos y
ginecoldgicos se observa bastante debilitado. En el caso de la diversidad fisica asociado al

desconocimiento médico de la multiplicidad y exclusividad de las condiciones de salud. En
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diversidad psiquica, debido a la precariedad de los canales de comunicacion establecidos,
haciendo la informacion “accesible” pero poco digerible.

De esta manera, la maternidad se configura como situacién que aunque se desea, no
siempre se decide pues llega de improviso, en contradiccidn con la opinion médica respecto
a sus capacidades reproductivas. Asi, el ser madre representa simbolicamente otro campo
de “normalidad” ganado, por lo que este ejercicio tampoco se cuestiona sino mas bien se
disfruta. El conflicto de la dependencia adquiere otra perspectiva, al desplazarse el
posicionamiento subjetivo desde el sujeto de cuidado hacia la madre — cuidadora.

En esta identificacion, se logra el empoderamiento a través de la resignificacion de los
discursos hegeménicos de la discapacidad. Resulta paradojico si lo vemos desde el
cuestionamiento a la maternidad tradicional como espacio de explotacion femenina. Pero
estas tampoco son madres tradicionales; no aparecen en ningun libro ni revista. Al
contrario: la justicia y la medicina tienden a arrebatar esta posibilidad en un ejercicio de
discriminacion que se hace menos evidente en la medida que se interioriza subjetivamente
como una imposicion personal, a partir de la propia supuesta incapacidad.

Por tanto, la vivencia materna desde la discapacidad fomenta el desarrollo de
autonomia subjetiva, asi como capacidad. Al mismo tiempo, las limitaciones efectivas
establecen otras cadenas de cuidado que en general siguen siendo femeninas, pero al menos
dan pie a pensar la crianza desde modelos menos individualistas y mas comunitarios, donde
no esté toda la responsabilidad y el trabajo puestos en la madre real, siempre insuficiente
frente al ideal imaginario.

Con todo, la crianza y el cuidado también plantean problematicas reales, ya sea en
funcién de dificultades fisicas o bien en relacion a la comunicacién, las normas, los
aprendizajes en general. ;como es la insercidn social de los nifios que nacen en hogares ya
excluidos? En general, sabemos que la exclusion no se hereda pero si se traspasa
historicamente a través de colectivos oprimidos, por lo que esos nifios son otro foco de
atencion, al igual que una oportunidad de cambio historico al conocer la realidad de la
discapacidad como algo cotidiano. Para ellos, las personas con discapacidad nunca seran

invisibles y en su experiencia la inclusion podria promoverse de manera mas natural.
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La experiencia materna, asi como el traspaso de conocimiento a los hijos e hijas se
sitla como un lugar de desarrollo alternativo, no del todo permitido ni legitimado, en donde
las madres con discapacidad no solo reivindican su capacidad materna de manera integral,
sino que van transmitiendo un imaginario que evidentemente dista bastante de la
representacion hegemonica de la discapacidad, asi como de la maternidad.

Tal como ellas mismas identifican, la visualizacion de estas practicas es parte
importante del cambio social y cultural necesario para ir avanzando en términos de
inclusion y acceso de derechos. La performance materna implica una disposicion subjetiva
en que no importa la condicién corporal, pues como sefiala Cathy, cada quien genera sus
propias técnicas para el cuidado y la crianza.

Aunqgue no se puede escapar a la influencia del discurso hegemonico de la maternidad
ideal, estas mujeres automaticamente excluidas transgreden cualquier tipo de norma ya
establecida respecto del ejercicio materno. EI empoderamiento va de la mano de la
necesidad de cumplir con el cuidado de sus hijos, saber que, como la gran mayoria de las
madres, adquieren en el ejercicio mismo de criar.

Estas historias no deben perderse, deben contarse. Cada dia debiese ser méas cercano a
nuestras cotidianeidades no so6lo saber sino relacionarnos con personas diversas, no
debiesen ser un misterio para nosotros, ni tampoco que el tnico formato de relacion sea a
través de instituciones de aglutinamiento/segregacién de lo diverso como si fuera lo mismo.
Se debe dar atencion a las necesidades especificas, pero en el marco del mundo social
compartido, ya no desde el encierro y ocultamiento que tanto a nivel institucional como
familiar ha caracterizado el tratamiento de la diversidad funcional y corporal. EI mundo
privado, construido histéricamente como espacio de transito invisible, se posiciona una vez
mas como lugar politico de subjetivacion y marginalidad.

Para construir imaginarios, se debe generar accién social que pueda innovar en las
representaciones instituidas: performance. Esto puesto que accion que no se visibiliza sigue
inscrita en la marginalidad. Y las necesidades especificas de las personas con una
diversidad funcional no anulan sus necesidades transversales como todos los seres humanos

en términos de decision, participacion, autonomia, afectos.
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Para concluir, retomaremos los objetivos que guiaron el estudio, resumiendo sus
alcances desde el conocimiento generado en este proceso de investigacion. El objetivo
principal fue: Aportar al imaginario social sobre la sexualidad de personas en situacion de
diversidad funcional. A este respecto, el levantamiento de informacién realizado logra
visibilizar una narrativa marginal que con su sola existencia cuestiona el imaginario
dominante desde el cual la sexualidad de hombres y mujeres con discapacidad es excluida y
patologizada.

Las mujeres entrevistadas confirman la existencia de un imaginario de la discapacidad
minusvalorante y peyorativo, con el cual no se sienten identificadas pero que si tiene un
impacto sobre su participacion social. Se da uso a la premisa de que aunque el imaginario
se cuestione, sigue siendo real en tanto influye en la vida de las personas.

De este modo, los testimonios recogidos aportan al enriquecimiento del imaginario
social sobre la sexualidad de personas con discapacidad. Particularmente, el uso de una
metodologia cualitativa permitid visibilizar la palabra de las participantes, esperando con
ello controlar en cierta medida los sesgos de interpretacion de la autora y dar cabida a las
resignificaciones de futuros lectores.

En cuanto a los objetivos especificos, se logro indagar en la vivencia sexual y corporal
desde el desarrollo biografico, dando cuenta de una vivencia invisibilizada que desde la
corporalidad “anormal” cuestiona el discurso hegemdnico, pese a no poder escapar de éste
como ideal normativo. Sin embargo, la inadecuacion del propio cuerpo a un relato
dominante hace imposible no subvertirlo, pues la accion sexual misma demuestra que ese
deseo y esa practica sexual negadas, existen.

Una dificultad concreta para el despliegue sexual de mujeres con discapacidad viene a
ser la falta de espacios de intimidad, fenomeno en directa relacion con la falta de autonomia
y libertad de decision. En este sentido, la consideracion de la sexualidad de personas con
diversidad funcional se relaciona con cémo vemos a estas personas en si, cuantos “déficit”

se les atribuye y cuantas restricciones se les suman por ello.
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Al mismo tiempo, este analisis cumplio con el objetivo de relacionar vivencia sexual y
corporal con la construccion de sujeto. A este respecto, destaca la diferencia en las
trayectorias biograficas de mujeres con diversidad adquirida y congénita, dando cuenta del
impacto que la condicidn corporal tiene como estructurante social de las oportunidades de
desarrollo accesibles para cada cuerpo. Asi, la diversidad funcional se articula como
variable de exclusion al igual que el género, larazay la clase.

De manera interseccional, se relevo la experiencia de mujeres con discapacidad. Si
bien la variable clase no se intenciono desde la seleccidn, son todas mujeres sin méas acceso
que a la oferta publica de tratamiento/intervencion, la cual al ser insuficiente de cierto
modo las situa a todas como “pobres”, pues no pueden costear los tratamientos que
realmente necesitan. De hecho, la especificidad de las necesidades individuales muchas
veces hace de éstas imposibles de satisfacer, pues no existe el recurso material, humano ni
institucional.

Al mismo tiempo, la discapacidad retroalimenta la precarizacion del ingreso, al
dificultarse las posibilidades de insercion laboral, por lo que podria hablarse de un
fendmeno similar a la feminizacion de la pobreza, pues no hay forma de que ese cuerpo no
sea pobre si no es capaz (0 no se le permite) producir. La inclusion social de las personas
con discapacidad apela asi si 0 si a un cambio de logica hacia la aceptacion de lo diverso,
no factible de alineacién con un ideal de eje productivo.

Por lo tanto, con el concepto de imaginario social se logra poner en relacion la politica
publica y la cultura, manifestandose la falta de correspondencia entre el discurso de
derechos, su materializacion en las politicas publicas y el efecto observado en los sujetos
encarnados. Por el contrario, se observa que la mantencion de un imaginario estigmatizante
de la sexualidad es la prueba de la escasa inclusion social de las personas con alguna
diversidad funcional, siendo el imaginario una barrera cultural que dificulta la insercion.

El analisis de la situacion de las personas con discapacidad desde el género no sélo
apunta a visibilizar las formas concretas de opresion y malestar de las mujeres con
discapacidad, sino méas bien a utilizar este marco de referencia para comprender la

construccién subjetiva desde la vivencia y significacion corporal. La fuerza de los
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Imaginarios sociales es lo que logra instaurar ciertos ideales normativos a nivel de los
cuerpos individuales, reproduciendo asi determinadas légicas de poder.

¢Hasta qué punto las mujeres con discapacidad se sienten interpeladas por las
imposiciones del ser mujer? Después de todo, su femineidad esta de por si cuestionada por
su cuerpo “imperfecto”. El cuerpo masculino, tal como sefiala Barton (1998), tampoco
logra cumplir el imperativo genérico, asociado en mayor medida a la actividad y
funcionalidad. Pese a las diferencias entre hombres y mujeres, vivimos en una sociedad
extremadamente centrada en las capacidades, centrada en el éxito economicamente
cuantificable y el esfuerzo individual.

Neoliberalismo, patriarcado, capacitismo, son ideologias paralelas que sostienen una
estructura de poder que privilegia a cierto tipo de sujetos. Por supuesto, estos discursos no
se construyen en torno a la opresion de manera explicita, sino solo cuando son observados
desde los lugares de marginacion que estos sistemas generan.

Pese a las premisas gatopardistas, es importante recordar que los sistemas politicos y
econdémicos tienen trayectorias historicas que van acomodando estos sistemas a nuevas
condiciones. Por tanto, el analisis de los puntos de vista excluidos visibilizan lo no previsto
del funcionamiento de cada sistema, incluidas sus injusticias y discordancias. En este
sentido, el cuestionamiento de las ideologias dominantes lleva necesariamente a una
redefinicion de los conceptos que las construyen.

En este caso, la independencia y la autonomia son términos clave que tienen una
valoracion importante pero diferente en nuestra sociedad tal como esta ya instituida. Desde
nuestra comprension tradicional, ideas abstractas unidas por el imaginario a ciertos tipos
corporales determinados, ideales. Si bien como individuos no podemos escapar a nuestro
lugar de sujecion, esto tampoco nos excluye en si mismo de la autoria de nuestros caminos.

Todos somos en alguna medida “sujetos de cuidados”, lo cual no debiese
sorprendernos en la misma medida que también somos seres gregarios. Comenzar por
incluir en nuestros imaginarios la nocién de que las diferencias existen, que finalmente
ninguno encaja y esto nos obliga a cuestionarnos nuestra pequefia utopia de manera

constante. Por otro lado, la atencién de las necesidades especificas de las personas con
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alguna diversidad no es s6lo una obligacidn ética, sino también legal, en la medida que est&
ya reconocida a nivel juridico internacional desde la perspectiva de derechos.

Ademas de la concientizacion, hoy el foco se centra en la blasqueda de practicas
concretas que aporten a la inclusién de manera transversal, y tomando en cuenta los puntos
de vista de las personas involucradas, aspecto que se considera desde la planificacion de las
entrevistas y se refleja en el apartado Propuestas de los resultados. Desde éstas, es posible
observar la relacion intrinseca entre la dindmica social e individual, en un proceso
performatico perpetuo que va (des)dibujando lo instituido

Quedan temas pendientes, otros campos especificos de realidad que nos permitan
comprender situaciones particulares y generar contextos que sean benefactores
independientemente de las condiciones corporales de desarrollo, pues eso es lo que
materialmente nos define como sujetos de derechos.

Algunas interrogantes que quedan aqui expuestas son: las sexualidades de personas
con otras situaciones de diversidad, tales como en casos de discapacidad psiquica severa
que afecte a la comprension y/o el lenguaje. En el campo de la diversidad fisica, queda
pendiente la vivencia sexual de quienes han perdido sensibilidad corporal, subvirtiendo
completamente esta experiencia.

Otra linea de investigacién interesante en el campo de los estudios feministas es el de
las maternidades, area que ademas de encontrarse en muchos sentidos negada para las
mujeres con discapacidad, en este estudio se posiciona como espacio posible de autonomia
subjetiva, incidiendo positivamente en la autoimagen personal. Por otro lado, en esta
vertiente nos encontramos con esos otros sujetos de cuidado que son los hijos, relacion en
la que podria realizarse otra serie de investigaciones.

También se releva desde este trabajo la problematizacion en torno a la organizacion de
los cuidados, tema ampliamente discutido desde el género y el feminismo. A diferencia de
los sistemas institucionales de caracter masivo que atendieron a esta demanda desde el siglo
XIX en adelante, la diversidad funcional plantea nuevas necesidades, mucho mas
especializadas, lo cual requiere la habilitacion de servicios, espacios y estructuras. Al
mismo tiempo, la produccion de conocimiento que permita hacer frente a estas necesidades

desde una vision integral de bienestar.



150

Asi, se espera con este material aportar a la generacion de nuevas estrategias de
abordaje de la discapacidad y particularmente de la sexualidad, que sean pensadas desde los
valores de participacion social, empoderamiento y calidad de vida, atendiendo a la
condicion de persona inherente a todos los sujetos, mas alla de su condicion fisica, de salud

ocorporal.
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X ANEXOS

1. INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO
Estimado/a participante

Soy Milene Le Feuvre, psicdloga, candidata a magister en Estudios de Género y Cultura de la
Universidad de Chile. Estoy realizando un estudio sobre las vivencias del cuerpo y la sexualidad
desde la situacion de discapacidad, para lo que necesito entrevistar a personas que puedan compartir
su experiencia al respecto.

El objetivo es abrir la conversacion sobre el tema, asumiendo que es algo de lo que poco se habla y
poco se sabe, a pesar de ser una esfera importantisima de la vida personal.

Con este consentimiento usted accede a dedicar aproximadamente una hora de su tiempo a
participar como entrevistado en una conversacion que, como respaldo de su contenido, serd
grabada. Del mismo modo, accede a que la informacion entregada sea utilizada como material de
analisis de la investigacion “Construccion de Imaginarios sociales sobre la sexualidad de personas
con diversidad funcional desde sus relatos”.

Su participacién es absolutamente voluntaria, y puede dejar de participar o limitar el uso de la
informacién en cualquier momento que lo desee, incluso al final del proceso. Si lo desea, puede
usar un sobrenombre para resguardar su anonimato.

Con este documento se garantiza a usted la mantencion de la confidencialidad y seriedad en el uso
de la informacion entregada. Al mismo tiempo, la disposicién a responder a sus dudas y
sugerencias.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Acepto participar voluntariamente en la investigacion. Me han informado debidamente del objetivo
del estudio y mi rol como entrevistado. Apruebo y confio en el uso serio y confidencial de la
informacidn entregada, y entiendo que esta conversacion sera grabada.

Se entregara una copia de este consentimiento a cada persona entrevistada

Nombre y firma participante

Nombre cuidador responsable (si corresponde)

Fecha: / /
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2. ENTREVISTA 1: “Carolina”

Diagnostico: tetraplejia. Producto de accidente a los 17 afios. Estudiante de arte. Edad:
“entre 25 y 30”. Duracion de la entrevista: 103 minutos. Fecha: 24.08.17. Nufioa, Villa
Olimpica

“Tienes que hablar con Carolina” me dice mi amiga K, artista que trabaja en temas de
inclusion, cuando le comento sobre la investigacion, y me da su contacto. Coordinamos
para un jueves en la tarde en su casa.

Carolina se desplaza en silla de ruedas, viene sentada en ella con una Tablet y el celular
en su falda, cubierta con un chal (estamos en agosto). Sus manos se mueven poco, pero lo
suficiente como para manipular ambos aparatos, la silla que se mueve a través de una
palanca en la parte de adelante, y firmar con algo de dificultad el consentimiento a la
investigacion. Me ofrece un té, indicandome donde estan las cosas; me sirvo y el de ella me
lo pide en un jarrdn con tapa, al que le pone una bombilla. Nos quedamos en la cocina con
la puerta cerrada, “mas piola”.

Adentro, su papa ve television en la pieza. Mientras conversamos, llega la mama y se va
directamente a la pieza

Introduccion: lectura de informacioén sobre el estudio

- Lo que me gustaria es que yo no fuera identificable y que tampoco salga informacion
mia, como que estudio esto, o0 que salga mi carrera igual es sUper chica y es como super
reconocible.

- Claro, yo te puedo poner como estudiante universitaria

- O estudiante de arte. En la facultad son caleta de personas, pero la carrera es super
chica. O sea, s6lo ciertas cosas: que no salga mi nombre y que no salga nada que me
identifique

- O sea, los datos de identificacion, o sea descriptivos serian: la edad...

- ¢La edad? ;La carrera? ¢La universidad?

- Es que la universidad no es necesario, podemos poner que eres estudiante de arte
sin especificar mas, para igual hacer como un perfil

- Sipo, igual eso pensaba yo, igual es distinto alguien que estudie economia, o ingenieria

- Claro, la idea es no generalizar, pero si coincide por ejemplo que todas las
personas que entreviste son del area de las ciencias sociales, igual uno podria pensar
que a lo mejor hay alguna relacion; quizds mas disposicion a hablar del tema,
entonces por eso igual la idea es mencionarlo, pero no hay para que decir la
universidad y esas cosas

- Sipo, ya

- Ya entonces te voy a ir haciendo algunas preguntas y tu me contestas lo que te
parezca, lo que te nazca; es tu experiencia entonces todo lo que me digas esta bien. Si
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en algin momento te sientes incomoda, 0 algo que no quieras conversar, también la
idea es que tengas la confianza de decirme que de eso prefieres no hablar, porque la
idea es que esto tampoco sea invasivo para ti. Igual por el tema las preguntas son un
poco intimas, asi que por lo mismo también reiterar el tema de la confianza y que la
informacidn sera utilizada con seriedad. Puede que tengamos que vernos otra vez,
pero no necesariamente, porque igual al momento del andlisis pueden surgir dudas y
por lineamiento metodoldgico y por ética la idea es ir clarificando los temas, no
asumir que quisiste decir, sino que preguntarte a que te referias con lo que dijiste
anteriormente.

Entonces comencemos con la identificacion: tu nombre, puedes inventarte un
alias, tu edad, a qué te dedicas, esas cosas

- Ya, voy a inventar un nombre. Se me ocurre “Carolina”, no sé por qué. La edad no es
necesario, o sea...

- Ojala si, o un rango

- Ya, entre 25y 30. Y estudiante de arte, de 3er afio, 0 4°, estoy como ahi...

- ¢ Aparte de eso tienes alguna otra ocupacion?

- Si, ese, igual ¢esta informacién no va a salir?

- O sea, puedo no transcribirlo. La idea es hacer todo bien general en ese sentido,
asi como dijimos estudiante de arte sin especificar la universidad y eso

- Mmm.... Es que ;como no especifico? ;/Sin ser especifica? Lo que pasa es que yo
trabajo en XxX, con XXX y como que por ahi...

- ¢ Y cual es tu participacion puntual?

- Es que es super especifica, soy la xx de las exposiciones que hacemos

- ¢ Y no podria decirse de otra forma?

- Trabajo en un colectivo de arte, ya

- Ya, esas serian tus ocupaciones

- Si, trabajo en otros grupos como todos dedicados a la inclusién. Son como todos
colectivos y cosas asi

- lgual esa informacion, sin dar tanta especificacion, es importante, porque
implica que eres activista de alguna manera

- Claro, es que principalmente me interesa mucho el empoderamiento y ojala ganar
cada vez mas derechos y conseguirlo a través de una lucha participativa, en vez de
conseguirlos porque alguna otra... fundacion, o algo asi, se involucre en el tema pero no
tenga participantes en situacion de discapacidad, lo encuentro como...

- ¢ Contradictorio?

- Si, porque en realidad ellos no tienen reales conocimientos, es como “yo creo que a
ellos les falta esto”. O sea, eso como que no

- ¢Como dar de arriba el lineamiento en vez de las bases? ¢ Y cuanto tiempo llevas
en ese tipo de actividad?

- lgual harto tiempo porque, asi como hablando un poco de mi, yo me accidenté el
200X y yo iba en 4° medio, entonces igual era como chica y fue como cambio de vida asi
como de un dia pa otro.

Pero de ahi de a poco fui conociendo més personas y también yo misma como ya
superando un poco mas el shock primero que es como... lo que me pas6. Entonces estudié
primero XxX, pero tampoco quiero que salga eso. Y ahi el proyecto de titulo lo hice de un
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taller que fuera 100% de personas con discapacidad. Un taller que surgiera como entre
formativo y también como con propuestas de... casi como conformando un colectivo. De
ahi estuvimos trabajando, igual era un grupo bacan porque eran artistas sordos, artistas
como de distintas situaciones especificas y fue bacan. Y ahi hicimos como varias cosas, y
nos ganamos un fondo y todo, y de ahi como que muri6 la iniciativa porque ya no teniamos
mas plata ni mas nada. Y eso, ahi como que comencé yo creo a involucrarme en el trabajo
directo con personas.

- ¢ Y cdmo convocaste a esas personas?

- Me puse a buscar asi como a...

- Una por una

- Si, como que me meti asi por ejemplo en twitter, ponte de... no sé... una pagina que
se llama "integrados" que es una especie de blog informativo que difunde distinta
informacidn sobre el tema asi como inclusion y cosas asi. Y como que me ponia a buscar a
los que seguian a integrados cachai? Y fui uno a uno mandandole mensajes asi como "oye
¢quieres participar?", y aparte le pedi ayuda a todo el mundo, que me ayudara a hacer
difusion pero a gente como que ni conocia, onda me puse a mandar mail como loca le
mandé a “El Ciudadano”, a todo Chile, porque no es facil y aparte el tema es super
especifico y yo no queria que llegara cualquier persona; queria que llegara gente que de
verdad tuviera... entonces era como aun mads especifico el tema. E igual bacdn porque
Ilegaron como justas las personas que se necesitaban; partieron como 8 y al final
terminamos como 7 pero...

- Esharto

- Y estaba bien, porque mas personas no se habria podido, porque igual era por
ejemplo, habian dos personas sordas en el grupo, y la comunicacion igual se pone mas
lenta, pero esta bien. Pero yo no estaba acostumbrada, no sabia como era trabajar con
personas sordas, no tenia idea.

- Si po los procesos participativos en general son mas lentos, y ya ir agregando
otras situaciones mas aun

- Si, pero bacan

- ¢ Me puedes contar un poco si tienes un diagnéstico, cual es?

- Si, se llama tetraplejia y es producto de una lesion en la médula, por un accidente
automovilistico y es nivel... la médula no sé si cachai como va ordenada

- No

- Esta como lumbar, toracica algo asi, de arriba para abajo. Bueno yo tengo la lesién
de la cervical, que es como la parte mas alta
Claro, como a la altura del cuello
Claro y la cervical yo tengo afectada la cervical c5
- Ya
Y si va subiendo es cada vez mas grave, entonces ponte si ya €s como... ¢5 en mi
caso, afecta a la movilidad de las manos, de los dedos, afecta ademaés a la sensibilidad como
del pecho para abajo y afecta, bueno, ese tipo de cosas. Y en... a nivel c4 ya afecta asi
como a la respiracidn, afecta cada vez como mas riesgo. Por ejemplo tenia afectada la c2, el
actor, y ahi este loco como que no podia asi como comer, tragar,

- ¢Y aqué nivel es la afectacion que tu tienes? ¢ Es sensibilidad, es motor?

- Esde los dos
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- Ya, pero tienes igual movilidad

- Eeh... no porque, es que igual es cuatico porque no es como que se corte como de
aqui para alla, no. Igual el cuerpo sigue estando unido, entonces si yo hago como
movimientos con los hombros, de repente igual se pueden mover un poco las piernas pero
es totalmente como reflejo. No es como que yo lo tenga controlado; no es un movimiento
que yo pueda dominar cachai

- Ya, como mas involuntario

- Si, tiene una parte involuntaria y otra parte que es como movimiento del cuerpo

- Y en cuanto a la sensibilidad ti me decias que en las piernas...

- O sea, si lo que pasa es que igual es cudtico, porque se supone que se corta la
sensibilidad, pero yo igual tengo un poco. Entonces es super relativo, es muy cuatico. Es
que depende mucho del caso. No tengo como sensibilidad asi como suave, asi como la
sensibilidad mas inmediata, no la tengo pero ponte td si algo me duele mucho, como que
igual me pasa algo

- Yo te pregunto harto porque igual uno no cacha tanto y la idea es entender la
situacion. Y eso como necesidades especiales, de tratamiento, ¢tienes que ir a médico?
Dentro de tu vida cotidiana

- Si, es que es como... lo que pasa es que se supone que tienes que estar como
constantemente viendo fisiatra, como el loco que esta a cargo de todo, porque por ejemplo
producto de la lesion también te provoca como otras cosas. Por ejemplo, una cuestion que
se llama espasticidad, que es que tu cuerpo se pone como medio rigido y tienes como de
repente movimientos asi como muy bruscos y de repente pueden ser medio peligrosas
porque te puedes como caer 0 algo asi. A mi nunca me ha dado asi, pero conozco gente que
si le pasa. Entonces ahi tienes que estar como con tratamiento con remedios para bajar la
espasticidad, como para bajar el tono muscular que se llama.

- Y el fisiatra es como para prevenir €so

- No, es como reactivo. Totalmente asi como “ya tienes esto, te doy una pastilla para
esto”

- Ah ya pero netamente medicamento

- Si, aunque igual menos mal que hay tratamiento. O sea igual es fome tomar pastillas
pero prefiero eso a...

- Si po si igual hay que prevenir otras situaciones

- Si. Y ¢(Qué mas? Ah bueno como que también tengo que ver un urélogo, que es
como para ver el tema asi como constantemente estar chequeando la actividad

- ¢Porque tu puedes ir al bafio o ocupas sonda?

- Si, tengo que usar un cateterismo, que es asi como cada cierta cantidad de horas, y
asi como que puedo ir al bafio

- ¢Y eso lo haces t misma?

- No, porque igual es dificil. Si, porque no se ve, en el caso de la mujer es super
complicado, porque esta super escondido

- Claro, y la posicion igual

- No, y es cuatico porque es un puntito, que es el metro, un puntito que esta super
escondido. Entonces...

- ¢ Y ahi quien te ayuda?

- Comudn mi mama, ella es la que me ayuda
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- ¢Aqui con quien vives?

- Con mi familia. Asi como papa, mam4, y hermano

- ¢ Y tu hermano es mayor o menor?

- Menor, pero un poquito menor, tiene como x

- ¢ Tienes algun beneficio social asociado al diagndstico?

- Ah, eeh, si. Tengo una pension que me dan todos los meses y eso

- Una pension que para ti es una ayuda, ¢es suficiente, insuficiente?

- O sea, igual obviamente seria bacan que fuera méas porque igual al final es fome que
se te vaya toda la plata en gastos médicos, cosas asi. Porque tengo fonasa nomas asi que me
tengo que tratar todo el rato con bono y ahi eso igual es lata, pero aparte de eso, o sea igual
bacan tener la pensién dentro de todo

- Y alguna ayuda en términos...bueno yo lo veo pero para que quede
consignado, como en términos tecnoldgicos, ese tipo de apoyos

- Un tiempo como que no podia escribir en un computador, entonces usaba un
programa que se llamaba “dragon speaking”, no sé qué cuestion, y era como que tu le
dictabas y escribia solo. lgual era bacén, pero igual era raro porque de repente como que no
te entendia.

Por ejemplo tengo una Tablet y es bacan porque igual es sUper sensible entonces
escribo super facil y todo, como que el teclado normal es como el que tengo mas atado

- ¢Porque es mas duro?

- Si y porque ocupo mucho asi como esta parte de la mano y de repente como que
presiona otras teclas.

- ¢Y esuna Tablet normal?

- Si

- (Y lasilla? ¢El tema de la silla?

- Eeh tiene que ser eléctrica en mi caso porque... 0 sea como que podria utilizar una
manual pero es super complicado encuentro

- ¢Para manejarla?

- Si, por ejemplo retroceder en esa silla me cuesta caleta, como que nunca aprendi.
Entonces, filo me rendi y estoy ocupando la eléctrica y es mucho méas simple. Aparte que
esta eléctrica es bacan porque no es pesada, a pesar de que en Santiago no estad todo
habilitado, igual si hay que, no sé, subir un escalon o una subida de vereda que esté como
mal hecha, igual se puede hacer, como con ayuda, pero igual se puede hacer. En cambio las
eléctricas que son asi como las eléctricas tipicas, esas gigantes, son super pesadas, pesan
como 50 kilos, y mas la persona, sube caleta. Onda una vez fuimos a ver una con mi papa y
él la traté de tomar sin mi, o sea, onda solo la silla y era muy pesada

- O sea para tomar una micro por ejemplo

- Si, 0 lo mismo por ejemplo si andas como en auto, bajarla subirla era un show.
Imposible

- ¢ Y como conseguiste la silla?

- Eeh... SENADIS tiene una ayuda que es para personas que estén asi como
estudiando en la educacion superior, que es como de ayuda a... en este caso especifico,
como cosas que necesitan para estudiar. Entonces no es como que las ayudas técnicas
puedan ser cualquier cosa, sino que tienen que ir relacionado con ayudarte en el fondo a
continuar con tus estudios de forma como lo mas...
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- Como inclusion en los términos concretos de lo educativo

- Igual es bacan porque en comparacion a los fondos abiertos de ayudas técnicas, que
son sUper atadosos y es como

- ¢Maés expedito?

- Si, es super directo porque en el fondo estai funcionando asi como directamente con
los encargados, entonces es bacan igual, es mucho mas, esta mucho mas dirigida la ayuda
encuentro

- Ya, como focalizado

- Si

- Y tomando ese concepto especifico como de ayudas técnicas ¢hay alguna otra
que tu tengas?

- Mmm

- ¢ 0O que necesites y no tengas?

- Si, 0 sea seria bacan estar como eeh, tener como la misma facilidad para tener como
cosas que sean asi como de educacion. De ahi dan facilidades, pero con cosas que sean
como més de la carrera

- ¢Yacomo qué?

- No sé, ponte asi como... a ver, como hay una cuestiéon que sirve caleta, asi como
para los traslados, como de la camara chilena de la construccion, que es para que las
personas normales no hagan... hay coberturas especiales para €s0, pero es super caro y
como que estd la posibilidad de hacerlo por ayudas técnicas pero son de un nivel...
favorecen a los que tienen recursos muy bajos, o sea que sean realmente pobres

- Y el tema médico, tu te atiendes por Fonasa?

- Si

- Y estuviste en... Teleton

- Mmm antes. Si, estuve en Teleton como un afio. No, un poco mas. Si, como 3 afios.
Y... eso, no s¢ qué quieres saber

- No, en el fondo si fue bueno, si tienes alguna opinién sobre ese proceso

- Si es que, no sé igual es como raro porque atienden a demasiada gente, demasiada,
demasiada, mucha. Entonces siento que hay casos como el mio, en el que tampoco hay
como una ayuda asi como tan bacan. Como que siento que para los nifios y para nifios sobre
todo de familias vulnerables, es bacan, porque en el fondo les dan de todo, de todo de todo.
Y ahi yo lo encuentro stper bueno. Pero asi como otros casos, asi como ya mas como en mi
caso que es como una cuestion que tiene que ser como mas constante, no seé, no siento que a
mi me haya ayudado mucho. Porque en el fondo necesitai por ejemplo terapia asi como a
full, constante, y no fue el caso. Entonces por ejemplo me daban como sesiones cada dos
meses. Entonces es como...

- Sesiones de...

- Kinesiologia y todo eso. Y en mi caso eran como dos veces, justo en ese tiempo,
que era como al principio, era como estar un mes a full y después dos meses de nada.
Entonces,

- Claro, no habia continuidad. Se focalizan en situaciones de mayor
vulnerabilidad

- Es que podrian quedarse con eso nomas y en vez de la Teletdn como estar en casos
como el mio, quizas en el mismo estado hacerse cargo de estos casos, que en el fondo son
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adultos po. O sea, yo igual tenia 17 afios y Teletdn igual tiene como... amplié su rango de
edad, hasta como los 25, por ahi. Pero no se”, hay muchos locos que yo conozco, que se
accidentaron ponte a los 25 y ya no pudieron acceder, y quedan en el aire.

Porque la otra opcion es como, la clinica Los Coigues, yo estuve ahi como un tiempo y
es carisima, es imposible solventar una terapia buena en un lapso necesario de tiempo.
Entonces no se es como, ya esté la Teleton para los nifios, estd o nifios y jovenes, pero hay
como cierto usuario o paciente no sé, que queda super en el aire. Entonces con ellos como
que no se hace nada, no hay como nada. Y lo intenté hacer como en el hospital, del
salvador, y era malisimo

- ¢En qué sentido era malisimo?

- Porque ellos saben que es malo, asi como que me dijeron no vengai a perder el
tiempo acé porque

- ¢Enserio?

- Si, porque en el fondo en mi caso, en casos asi, se necesita algo como mucho mas,
Como equipos, y gente asi como kinesidélogos muy bien preparados

- Especifico para ti

- Claro, y ellos como que eran kinesiologos, si, pero estan atendiendo a gente que se
habia esguinzado el pie, entonces no servian

- Como que no hay preparacion especifica para las situaciones puntuales

- Claro, y su lado de terapia era asi como unas camillas, entonces claro po, pa alguien
gue se esguinzé el pie no necesita nada mas, pero en mi caso, no, no servia.

- En ese campo, ;me puedes comentar un poquito, quizas las dificultades o
limitaciones que tienes en tu vida cotidiana? porque igual si uno piensa desde los
apoyos y todo, uno podria estar super incluido, pero en la préactica, ya sabemos que no
todos los lugares se puede andar con la silla y esas cosas, como ¢Cudles son para ti las
dificultades més cotidianas?

- Si, yo creo que es como en la calle, porque... si, porque en realidad, pero es como
una barrera fisica, que es como una constante. Igual hay lados que estd como todo bien,
pero como que nunca estai seguro

- Como en términos del desplazamiento

- Si, po. No, también por ejemplo, ir a algin lugar. Siempre como que yo deberia,
averiguar si voy a tener acceso 0 no, pero al mismo tiempo me da mucha paja hacerlo y
como que se me olvida, entonces después voy nomas y ahi como que me enfrento antes de
Ilegar, empiezo a preguntar

- lgual de pronto es bueno hacer eso porque también por ultimo aunque no
tengai el acceso a que la gente diga "ooh, no pudo entrar'*, como visibilizar

- Sipo, pero si, aparte que como que molestarme por eso, coOmo que ya pasé ese
umbral, como que soy inmune al enojo, cachai. Entonces como que cuando no puedo entrar
a algun lugar es como ah filo, pero igual me gusta dejar la incomodidad planteada, porque
ponte el otro dia empezo el primer como curso de formacion general en la universidad, que
se llama como el primero dedicado a la discapacidad especificamente, se Ilama
discapacidad e inclusion. Y yo pensaba asi como pa que me voy a meter, si estas cosas ya
las s&, como que no necesito saber estas cosas, porque yo sé que las sé, pero después dije
no, mejor meterme e incomodar un rato

- Claro
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- Aparte que iba a ser en casa central y casa central seglin yo es stper poco accesible

- O sea partiendo porque es el centro, lleno de gente

- Si, asi que no, hicieron una clase la semana pasada en la facultad de arquitectura y la
facultad de arquitectura es super antigua, entonces esta como todo super inaccesible y para
entrar a la sala era super complicado po. Entonces tuvo que salir gente y como subirme
entre todos y no sé qué. Pero justo habia un expositor, no sé si lo conoces, uno que se llama
Luis vera,

- No, no me suena

- El es profesor de sociologia y es baja vision, o sea casi ciego. Y €l es bacan porque
es super mega activista, entonces su exposicion todo el rato era como “y no puede ser que
la compafiera aca no haya podido entrar”, entonces por ultimo para que se cuestionen esas
cosas. Igual el profe se hace sus lucas, pero en el fondo es su responsabilidad po

- Sipo, ¢y al principio si te enojabas?

- Si, es que igual es fome como mas que por mi, como por causarles la molestia a las
personas que estan contigo. Entonces eso es como puta que lata, pero igual como que se
han acostumbrado también

- Es que en la medida que aparece, va generando el cambio

- Si, y como que también he aprendido asi como a moverme en ciertos lugares donde
voy a estar comoda. Como que hay lugares que es donde sé que no pasa na', asi, no hay
forma de que yo me sienta bien, como que ya no, ni siquiera me cuestiono ir o no. Ponte, no
Sé a un concierto asi como gigante, como que aargh, no que lata, asi como estar rodeada de
gente, y como que gente, como que no sé, no vai a ver bien al escenario, como que ah no q
lata.

- Y también hacen falta como temas de accesibilidad

Si, pero ponte, asi como... es que yo creo que las empresas que se dedican a hacer
espectaculos o cualquier cosa, que sean como ofrecer un servicio, deberian acostumbrarse a
tener como las condiciones y que cachen que si no estan las condiciones, uno no va a ir.
Conozco a mucha gente que no va a ir a cosas a las que no puede acceder porgque es como
obvio

- Si

- Pero ponte si hay algin concierto que me interese, y esta en el movistar, si voy,
porque tiene todo.

- Siel otro dia fui al movistar y me fijé que tenian

- Tienen stper bien, esta como... aparte que si es que yo tuviera como una entrada, o
sea como una entrada ponte, arriba, asi como palco asi muy next, como que me ponen
abajo, entonces como que tienen por Gltimo ya la disposicion a ponerme en un lugar
como... bien.

- Claro, no simplemente que entres, que podai ir, sino que sea la calidad también

- Si

- Bueno, tu eres super activista asi q imagino que me vas a dar una gran
respuesta. ¢ Qué es para ti la discapacidad? como definicion

- Yo igual, es como una palabra que se ha ido transformando dentro de mi
experiencia porque, no sé, yo antes.... Antes como de estar en este Cuerpo asi, Como que no
tenia idea por ejemplo que alguien se podia quedar en silla de ruedas por pegarse en el
cuello, como que son cosas asi como que, aparte soy pésima en biologia entonces como que
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eran cosas que estaban super lejanas. Y yo creo que eso debe ser como la experiencia de la
mayoria de las personas, como...

- Como la invisibilidad

- Personas muy ajenas a la experiencia del comun que no tiene como contacto directo.
Entonces igual yo creo que pasa porque las formas no estan visibles, no estan en el espacio
publico. Entonces yo creo que esa actitud o esa como exclusion es la que provoca que haya
discapacitados, porque cuando uno empieza a tener un trato directo, por ejemplo para mi
con personas sordas, que podrian haber sido personas super ajenas a mi, pero una vez que te
empiezas a relacionar y conocer, te das cuenta que son personas comunes Yy corrientes.

- Q hablan otro idioma

- Y que tienen las mismas inquietudes, las mismas alegrias, las mismas tristezas, son
personas. Pero lo que yo creo que falla es que sigamos teniendo distancia entre nosotros,
como entre los capacitados y no capacitados

- Claro, se separan, no hay inclusion

- No, y pasa mucho por un tema cultural. O sea por ejemplo gue no hayan espacios
bien delimitados que sean como, que permitan el acceso y todo eso, yo creo que lo que
provoca es que no estemos conscientes que estas personas existen. Entonces al no tener
acceso, es como que no existiéramos. Es como no tener lugar, no tenemos lugar en realidad

- Claro, estan como escondidos, como ocultos

- Claro

- Yo he seguido un poco en este trabajo y redes sociales, este tema del calificativo
discapacidad, toda la historia del término, hoy existe esta conceptualizacion de
diversidad funcional. /Qué piensas tu de la denominacion de discapacidad, al
aplicarlo también a ti misma? ¢ debiera decirse de otra forma?

- Si, igual yo conozco muchos que no les importa, que no tienen ningun problema. En
mi caso, igual me molesta caleta, porque encuentro que no, 0 sea y menos ti mismo ponerte
el titulo asi como “soy discapacitado”, lo hallo, como super, como te vai a decir asi a ti
mismo. Y como encontrar un concepto, a mi me parece super secundario, yo no participo
mucho de estas discusiones, igual yo, si ya dentro de todo como que prefiero diversidad
funcional pero es porgue nacié ese concepto desde las mismas personas en situacion de
discapacidad, ellos mismos como que decidieron ese nombre, y eso lo encuentro super
bonito, pero a pesar de eso, no me identifico con ninguno, pero porque mi objetivo maximo
en la vida seria que dejaramos de hablar de discapacidad

- Como g uno u otro siguen siendo etiquetas

- Si, ponte, si vai a buscar trabajo, vai a postular a la universidad o cualquier cosa,
como que eso sea algo ya... una caracteristica tuya no mas, no algo que te presente como
de mayor o menor capacidad

- Que no te defina

- Claro que no te defina y que tampoco determine cuél va a ser tu experiencia de vida,
esa es mi meta, algun dia.

- Pasando al tema central, la idea es revisar la relacion con tu cuerpo y con otras
personas a lo largo de tu vida. Entonces me gustaria que me contaras tu historia de
vida de manera libre y yo te voy preguntando lo que no me quede claro, pero tratando
de focalizar en esto de la relacion con el cuerpo y con la gente

- Aj4, ay... no sé, no sé como partir. Eeh...
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- Piénsalo cronoldgico, de chica

- Ah ya. No po, creci en una familia stper funcional, muy funcional, asi como que
somos la minoria de las familias de Chile, yo creo

- ¢A que te refieres con funcional?

- Muy asi como papd y mama, que se llevan bien, que nunca hubo violencia,
hermanos piola, y no sé, asi como era mucho de ir al parque los fines de semana, y cosas asi
como muy tranquilas. Asi como en general, como que mi historia siempre fue muy
tranquila y (Qué mas? Después como adolescencia, ahi entran otros conflictos internos y
justo estaba en todo eso, cuando tuve el accidente

- ¢Como que conflictos?

- No, yo igual era como la tipica: ay que el mundo y no sé, como que igual por
ejemplo, estuve en colegios, 0 con comparieros que se cuestionaban muchas cosas, entonces
ceran cComao...

- ¢ Como existencialistas?

- Si, como generando pensamientos muy criticos y muy filosoéficos y todo, y éramos
pendejos igual entonces igual ahora lo miro y encuentro que éramos insoportables, porque
es como en verdad no tener ninguna experiencia de vida y cuestionando asi a los adultos y
es como weon, si no... No sé, ahora encuentro que es como un poco mucho. Y Eso, asi
como muy muy muy resumido

- Y en esa etapa previa al accidente, de la relacion con el cuerpo, porque igual en
la adolescencia uno tiene estos cuestionamientos existenciales, también tiene rollos con
el cuerpo: si soy bonita, si soy flaca, empezar a mirarte en ese aspecto ¢Cdémo eras tu
en ese sentido?

- Si, igual es como conflictiva la... esa experiencia, esa etapa es super conflictiva,
con uno mismo y con el resto, pero yo creo que el conflicto con el resto parten porque uno
estd como incdmodo consigo mismo. Entonces ahi parte esa mala onda hacia afuera, pero
porque es interior igual. Si yo creo que igual tenia problemas de autoestima. Si, yo no era
asi como la més fea del mundo, pero tampoco era la mas regia, y justo como que tu queri
ser la mas regia. No cachai que estai piola y estan todos piola, pero tu queri ser la mas
mega mina

- Aparte con todos los cambios del cuerpo: pegarse el estirdn, que te salgan las
pechugas, ¢tu como los viviste?

Si, ponte tenia como... yo no sabia en ese tiempo, pero tenia sindrome de ovario
poliquistico, entonces tenia como mucho vello y lo odiaba, lo odiaba. Eso igual me
provocaba conflicto. Entonces por ejemplo yo sentia como en verano que empezaba mi
problema interno, asi de verdad estar muriendo de calor y estar con chaleco, pa no mostrar
los brazos porque sentia que los tenia mega peludos, pero en verdad no era tanto, pero era
como la sensacién

- Si, como que una se angustia con esas cosas cuando es mas chica

- Caleta, y asi como camisa manga larga, como para que fuera mas fresquita que un
chaleco, pero igual me moria de calor, me moria de calor, pero no me importaba

- ¢ Y tenias amigos, amigas? ¢ Tus relaciones sociales como eran?

- Si, piola. Es que como que justo entré en un lugar y colegio y todo en el que
estdbamos como todos en la misma, entonces nunca he sentido que he tenido como
problemas con el resto
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- ¢ Como de adaptacion?

- Claro, o sea obviamente hay personas que no aguanto, pero

- Y al momento después del accidente, me imagino que al principio, la
recuperacion y acostumbrarse al cambio, ¢como fue eso?

- Si igual en mi caso fue stper super lento, super lento. Como que conozco personas
que a los dos afios ya salen al mundo y hacen vida estudiando y todo. No en mi caso no, yo
me demoré caleta, porque el accidente fue el 2006 y recién entre a estudiar el 2011, igual
hartos afios, 5 afios. Fueron 5 afios que yo estuve de verdad muy en mi casa, haciendo cosas
igual pero como tratando de mantenerme como en un proceso muy interno, y asi fue. Y
menos mal que no me presionaron mis papas, mi familia, nadie. Asi como que ya pa que
funcionara y fuera persona util al mundo, como que nadie me presiond. Entonces fue un
proceso igual muy bacan porque lo pude vivir con calma

- A tus tiempos

- Si, pero me demoré caleta. O sea ahora yo me doy cuenta que me tomé demasiado
tiempo

- Es interesante como lo dijiste como persona util al mundo, porque tiene harto
que ver con el término de capacitado, discapacitado, como que no tiene dentro de los
hitos se impone igual cumplir con eso de ser funcional a la sociedad

- Si en mi caso igual el accidente igual te deja un poco en shock, entonces igual quedé
un poco, no sé como si n tener ninguna claridad asi como que queria hacer, sabia que
seguia... porque tampoco te cambia asi como la vida entera. Asi por ejemplo, yo seguia
manteniendo mis mismos gustos de antes y mis mismas ideas, permanecen y como que los
proyectos permanecen, pero ahora como que pasO algo que te cambia también toda td
forma de enfrentarlo. Entonces no sé, a mi si no me gustara el arte, no podria... mi idea
antes del accidente era estudiar disefio teatral, ese era como mi deseo maximo. Y después
ya no tenia la facilidad de, ponte, motricidad fina para hacerlo. Entonces, pero igual hay
cosas como no sé, teni como, hay que tener un limite entre las cosas por las que vai a llorar
y por las que no. o sea como estar llorando eternamente por eso, como que no, lo encuentro
como pérdida de tiempo.

- No soluciona nada

- No soluciona nada e igual lo respeto si alguien quiere hacerlo, pero en mi caso yo
sentia como que filo. No me daba nada no haber estudiado eso, como chao, voy a buscar
otra cosa.

- Claro, ver opciones. ¢Y qué cosas crees que te ayudaron a sobrellevar esa
etapa?

- Si, fue bacan que tuve apoyo de personas asi como muy... eeh ligadas a mi familia,
no son familiares si, pero que son medias brujas, entonces como que se dedican mucho a las
terapias alternativas. Encuentro que estan en el borde un poco de...

- De labrujeria

- No, o sea si. No, de hecho son brujas. Pero como que estan un poco al borde de la
accion, todo lo ven asi como super ultra misticas

- Como que tipo de terapia alternativa por ejemplo

- No sé, asi como... no, las hice todas. Hice todas las terapias, la que me nombri la
hice, onda no sé, desde reiki, era como lo mas tipico, hasta una cuestion que se llama
¢cOmMo? Sintergética, una cuestion asi.

168



169

- ¢ Y eso en queé consistia?

- Es la creacion de un colombiano, que es médico y son todos médicos, y la idea es
como no sé, igual nunca entendi por que, pero junta muchas terapias alternativas, ponte
reiki, interpretacion de suefios, eeh que méas? Constelaciones familiares, todas esas cosas las
junta en una sola terapia

- Como integral

- Si, entonces, igual era bacan, y lo hacian en el hospital san José, en el antiguo. Que
ahora toda esa parte antigua la dedican a puras terapias alternativas. Toda esa parte antigua,
que estaba botada en el fondo, se la pasaron a... el ministerio se lo pasé a muchas personas
que se dedican a eso. Entonces tienen como todo un lado que se dedica a la acupuntura y
atiende a personas gratis po, entonces es piola.

- Oye y pasando al otro tema especifico. Tuviste el accidente como en un
momento crucial de la adolescencia

- Siigual eso me da lata, siento que me perdi como los inicios de los 20, si po estaba
coOmo muy en otra

- Y en tu casa u otros lugares, ¢te hablaron sobre sexo, pololeo? Ese tipo de
temas

- No

- ¢Cero? O a lo mejor si se hablaba, porque a veces se habla desde la prohibicion

- No, en verdad no. Como que una vez empecé a pololear asi como el 20XX y ahi
como que hablé con la que era la Teleton y como que ella me dijo por ningin motivo tomes
pastillas anticonceptivas

- Y por qué?

- Porque como no muevo las piernas, esas pastillas te provocan riesgo de trombosis
en las piernas

- No tenia idea

- Pero a alguien activo no le pasa nada. Pero en mi caso era el riego el doble, entonces
me dijo como, no se te ocurra probarla

- ¢Y no hubo més informacién de ninguna parte?

- No pero igual, esa cosa igual me importa, entonces yo igual averiguo por mi lado,
pero tampoco es como no sé, igual seria bacan que estuvieran mas abiertos al tema, que no
sea tan buscate la informacion por ti mismo

- Y por ti misma es como internet

- Si

Y dentro de lo que pudiste ver en internet ¢que podrias rescatar, destacar?
Es que ahora como que ya con el tiempo que ha pasado yo concluyo que hay un
énfasis que es porgque estamos en un sistema sUper machista, en el sexo como falico.
Entonces ahora tengo como mas conciencia de que eso como que no es la Unica forma.
Entonces como que ahora me doy cuenta de eso, pero en ese momento si po, igual me da
lata porque era como sin sensibilidad, por ejemplo cuando es algo que me duele, que sea en
el pie o cualquier lugar que no tenga la sensacion directa, me empieza a subir la presion,
que es como una forma que tiene el cuerpo de avisarte que algo estd mal. Entonces yo
estaba segura que me podia pasar algo asi en un espacio mas como de... cachai?

- Te daba miedo

169



170

- Me daba miedo y también me ponia como super tensa, como en llegar a eso, porque
me podia pasar eso.

- ¢Y esa ansiedad tu la compartiste con alguien en su momento?

- Si, es que yo estaba pololeando con este loco y era sUper insistente con eso, como
que en verdad era su objetivo. Y ahora yo me doy cuenta que en verdad me presionaba
caleta pero en ese momento como que yo igual trataba de manejar asi como dandole a
entender que yo igual asi, me importaba mucho, pero en verdad no, y ahora me doy cuenta
que era super mentirosa. Pero yo creo que igual, llevandolo asi como al tema de género, yo
creo gque muchas mujeres nos ponemos super mitdmanas en ese sentido

- ¢ Como decir lo que el hombre quiere escuchar?

- Si, todo el rato

- ¢Puedes contarme un poquito mas de esta relacion con este chiquillo?

- Si, era ... no sé, tuvimos varios asi como contrasentido, igual era como piola porque
como que mi familia igual respetaba caleta que estuviéramos por ejemplo con la puerta
cerrada y eso, porque también es un tema, si no teni privacidad nunca jamas, pero este loco
era super insistente, stper

- ¢Como se conocieron?

- Ah nos conocimos asi de forma sUper casual, asi como en la calle, asi como piola. Y
de ahi empezamos a conversar y él no era de Santiago, entonces era como conversar un
resto pero después cuando la cosa se puso mas, asi como nos gustamos y todo, empez6 a
venir a Santiago sUper seguido. Igual era piola porque venia en avién y todo, asi super
motivado. Pero y duramos como un afio, un poquito mas

- ¢ Y él que pensaba de tu estado, te decia algo con respecto a eso?

- Mmm, no

- ¢Nunca fue tema?

- No

- Y parati?

- Si, igual si po. O sea igual te da como lata asi como ciertas cosas. Como... no sé,
como igual estar asi con un cuerpo distinto, te poni mu en la posicién de conectar con las
personas pero en una forma mas... ;como se podria decir? Como intelectual, asi como de
verdad conectémonos con la conversacion y todo eso, en vez de conectarnos con lo fisico.
Igual como lo fisico me pone stuper incomoda, pero es porque... no sé, estai como, no s¢ yo
creo que al perder sensibilidad en el cuerpo, para mi ya el contacto fisico ya no pasa tanto
por tomémonos de la mano, porque no la siento, entonces filo, a mi no me afecta, pero pal
otro si, entonces igual es como raro

- Claro, como hasta qué punto haces las cosas porque tu quieres o por responder
como a la demanda del otro

- O de repente, habia un amigo con el que pinchdbamos, que el encontraba asi como
muy tierno tocarme la pierna, o la rodilla, pero yo no la sentia. Entonces de repente
estdbamos como en grupos y él me tenia tomada la rodilla y yo me daba cuenta como una
hora después. Bueno e igual era carifioso, entonces funciona mucho mas como por el lado
visual. Entonces verlo yo decia, ya que tierno. Pero como me podria haber dado cuenta
mucho antes y no, no pasa

- Claro, por verlo, no por sentirlo. ¢ Tuviste esas dos parejas?

- No, una
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- ¢ Y este chico que pinchabas?

- Noese no

- ¢Y antes?

- Ah si, no, es que igual yo siento que los hombres igual se ponen como medio
nerviosos. Y yo soy super dependiente, como que necesito mucha ayuda para todo.
Entonces yo creo que, no sé, igual depende la persona, pero es que igual yo creo que debe
ser un conflicto porque soy sUper dependiente, necesito mucha ayuda pero al mismo
tiempo, como que de personalidad no lo soy, entonces igual es como raro

- ¢ Como dificil de relacionarte con una pareja?

- Si, es que yo creo que uno igual o sea en mi caso, igual me tengo que cuidar mucho
mas, en muchos sentidos. Entonces yo creo que para entrar en una relacién igual teni como
que estar mas abierto hacia la vulnerabilidad y no es mi caso. No, no no... en mi caso, no
me puedo permitir estar en una situacion de vulnerabilidad emocional

- Teexpone

- Si

- Untemaese

- Si obvio, pero al mismo tiempo lo he ido trabajando, asi como con amigas y todo, y
como que encuentro que no S&, como que de repente tenemos como, Yo creo que
deberiamos reconstruir toda nuestra forma de relacionarnos

- ¢En general?

- En general. O sea desde el tema de pareja hasta las amistades, porque de repente
siento que como que le entregamos mucho de nuestro a otros y de verdad nos exponemos
no... en mi caso es como obvio que para mi es complicado ese tipo de entrega en otro, pero
siento que, no sé es como que en general la gente se transforman, en temas como de
parejas, 0 sea hay como un par de casos exitosos y es como bacan por ustedes pero los
demas lo pasan stper mal, sufren caleta y es que tenemos como una mala idea de lo que es
como...

- ¢Laforma de relacionarse?

- Si

- Si, por eso también me intereso este tema, pensando en aportar ese aspecto de
las préacticas sexuales que como tu dices son super falicas y dejan de lado un montén
de otras alternativas

- O también de repente, como dejar mucho, los roles sexuales demasiado marcados,
que el hombre sea el fuerte no sé qué y una sea la que estéd ahi tirada, sumisa, como que...
no sé, como que de verdad a mi no me acomoda nada como esta disefiado el tema de la
pareja. Entonces yo por ese, de hecho, yo de verdad quedé super chata con todo el tema de
la pareja cuando terminé con este loco, porque fue asi como terminar y era como noo, pero
como y €s como pero en si... hunca respetd mi postura, y mi decision stiper consciente de
decirle yo no quiero seguir en esto, y fue super insistente, y ya despues obviamente él
estaba lejos, menos mal, pero me seguia insistiendo y obviamente no queri quedar como la
mala, pero te ponen en esa posicion y al final asi como que, el afio pasado. Igual ya habia
pasado su tiempo, porque terminamos el 20XX y el afio pasado me seguia mandando
mensajes y después era como “ no puedo creer que seas tan fria” y era como “giieOn
respétate un poco”.

- ¢Y por que crees que paso eso? ¢ Tiene que ver con cdmo es él, con el género?
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- Yo creo que hay como muchas cosas que se dan por hecho. Es como ya, yo acepto
ser en esta relacion y es casi como soy tu duefio, y tus decisiones nunca van a estar 100%
tomadas por ti porque tienen que ser consenso de los dos y no sé qué. Entonces como que
esa dindmica esté sUper, en general esta super presente y en esta era asi

- Y eso fue lo que te chateo

- Si, aparte que, no quiero ofender a nadie, pero era como... estudiaba psicologia,
pero era super fanatico de todas esas teorias de apego, que a mi me carga esa wea, me carga

- ¢ Y en que se manifestaba eso?

- En que hablaba, tipico asi como en broma, pero asi como algun dia nos vamos a ir a
vivir juntos. Y él tenia como los hoyos marcados super machistas, y era como un discurso
machista y no tenia ninguna vergiienza en decirlo y era como wn, dilo en voz bajita. Asi
como para €l la maternidad era como que la mujer se debiera 100% a la guagua y no sé

- ¢Y que pensai tu de la maternidad?

- Eeh... es que en nuestra cultura o en nuestra forma de tener esta dindmica de
relaciones super “dominante - dominado”, siento que la maternidad no nos juega ninglin
favor a las mujeres. Y seria bacan decir lo contrario, pero no. Y es como que de verdad
siento como que las mujeres que se compran el cuento de que la maternidad las acerca a su
femineidad y todo eso, no sé siento que se estan comprando un cuento, porque tu las vei en
la préctica y estdn pa la caga: estan sUper estresadas, son mujeres que estdn bajo una
presion muy fuerte, mas aun si tienen un hijo enfermo, como la situacién que
conversabamos denantes, de estar enfrentandose a alguna discapacidad, o alguna situacion,
la que fuera que no fuera la ideal, las mujeres la tienen stper dificiles. Entonces, no se seria
bacan que se negaran a tener hijos, se negaran. Y mantuvieran eso hasta que las
condiciones cambiaran, porque al final no tienen ayuda de nadie

- Claro, son las mamas generalmente las que se hacen cargo de todo

- De todo y como que lo tenemos super asumido y siento que es stper injusto

- O sea efectivamente yo creo que la maternidad desde ese punto de vista te
conecta con una femineidad, pero que es la femineidad socialmente instalada e
impuesta, entonces que fome tener que meterse en ese cuadradito

- Si, quedai como sUper también, como excluida. Como que habldbamos de la
exclusion y las mujeres cuando estan recién con el nifio muy chico, desde ahi tiene que
estar 100% dedicadas a la guagua y quedan relegadas un poco del espacio publico y de lo
que es como la vida en el fondo como activa, la que te da satisfacciones. Porque no sé si se
pueda obtener satisfacciones tantas, comparables ya, puede sonar egoista, pero no sé si
ponemos sobre una balanza, la misma satisfaccion de tener a tu guagua como bafadita, no
sé si te de la misma satisfaccion que poder, no sé, trabajar o ayudar a personas o estar asi
como conociendo y conociendo el mundo, como cualquier cosa. No lo veo como, no son
equiparables y eso, me da lata igual ese tema.

- ¢Es para ti una opcion ser mama en algun momento?

- Si, pero solamente si en otro contexto porque ponte hay otros paises que tiene ese
tema mucho mas avanzado. Entonces por ejemplo, de verdad a la mujer que va a ser
primeriza, la ayudan caleta. O tienen como mas igualdad de género, entonces ya no es
como la mamé solamente la que se va a hacer cargo, sino que va a tener un compafiero ahi
al lado.

- Una maternidad que no implique la anulacion de tu persona
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- Detuvida, claro

- En funcién del hijo

- Si, también yo siento que nacen nifios criados solamente por una mama, que de
repente es una mama que esta bajo mucha presién, muchas veces tienen depresion post
parto, y tener... educarte o criarte con una persona asi, no sé si te va a proveer una futura
salud mental, en cambio tener como una comunidad, que entre todos se repartan los roles,
siento que, estoy clara que suena super utdpico

- Pero hay q apuntar a la utopia

- No, claramente. Aparte que no se, una mujer neurotica que de verdad esta al borde
del colapso, como va a criar una guagua y como le va a ensefiar todas las cosas que tienen
que saber los nifios

- lgual es cudtico eso porque también se ve ahi el aprendizaje como hijo o hija,
de como fue nuestra mama con nosotras, ;,como o definirias en tu caso, desde tu
experiencia como hija?

- Ah es que mi mama igual es diferente. Si, porque yo igual estoy consciente de que
tuve como, lo que te contaba, como que ellos de verdad como que, es que en el caso de ella,
ella fue abierta a hablar de esas cosas. Ella fue abierta a decir como yo cuando no se,
masturbarme ya no lo paso bien. Asumirlo y reconocer por ejemplo que quizas se equivocd
en criarnos en un principio, pero es como porgue era como inexperta y no tenia la ayuda de
nadie, pero como super honesta en ese sentido. Por ejemplo me contaba que cuando mi
hermano mayor, que tengo otro hermano mas, que no vive con nosotros si. Cuando recién
lo tuvo, ella como que salié de su casa, directo a casarse, entonces no pasé como ningin
periodo de...

- Como se estilaba antes

- Si po, entonces ella me decia que en su casa le hacian todo: la cama, cocinaba la
mama4, todo. Entonces ella decia que Ilegd como duefia de casa, primeriza, con una guagua
y ella no sabia hacer una cama. Bueno en ese sentido la relacion con mi mama es super
estrecha, pero es porque ella ha sido siper como honesta en ese sentido

- Claro, transparente en vez de venderles la fantasia feliz

- Yo me acuerdo que nos conté muy chicos que nosotros no fuimos planeados po,
ninguno. Y como super...

- Tranquilo

- A cualquiera le puede pasar y de hecho es muy comudn. La cuestion es que yo
contaba esto en el colegio y todas asi como las profesoras me quedaban mirando como”
nooo, como su mama le cuenta eso”. Y todo el rato asi como, casi como que fuera un
trauma y no, nunca lo fue. Es como raro.

- ¢Y en términos como de la parte sexual tu mama es igual de flexible como de
conversar?

- No, le cargan esos temas

- Ya, como que no podi preguntarle

- O sea si, pero yo sé que la voy a poner muy nerviosa, Como que no es un tema que
ella se sienta super comoda y no sé porque en verdad pero como que tampoco me quiero
meter, asi que es cosa suya

- Sipo
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- Si, presionarla seria como super egoista de mi parte. Entonces no, como que creo
que tengo mas comunicacion con amigas que con mi mama.

- ¢ Y cuando empezaste a pololear, se menciond el tema?

- Ahi si porque igual yo estaba super loca, como que ese tema yo llevaba dos semanas
Yy YO ya tenia, estaba buscando como que método anticonceptivo era el mejor y no sé qué. Y
como que todavia no pasaba nada, pero en el fondo ella estaba siempre conmigo, entonces
igual me tenia como que guiar en ese sentido. Asi que hay tuvo que a la fuerza, pobrecita,
abrirse y explicar ciertas cosas y todo eso

- ¢ Como que cosas? ¢Anticoncepcién u otros temas?

- No, asi como, no en realidad igual fue super distante, como que llegd hasta tener un
limite, en lo que yo podia hablar, o lo que podiamos conversar las dos

- ¢Enfocado en lo reproductivo?

- No, o sea, si pero tampoco tanto. Yo sabia, pero igual yo era grande, entonces
tampoco estaba tan

- Claro, podias investigar por tu cuenta, hablar con amigas... y tus amigas que te
decian en ese sentido

- Tengo como, igual como un grupo de amigas bien tirado pal lado feminista,
entonces ellas tienen mas reflexion en torno a ese tema. Entonces igual se puede conversar
algo, es como sacar, para mi, ciertas conclusiones y todo. Pero me gustaria hablar eso,
como que ya termino la relacion, estuve mucho més abierta a las opiniones que antes no
queria escuchar, que era como ya en el sentido de lo que te contaba, como de dejar de
presionarme yo y dejar que el otro me presione. Que en ese minuto no lo quise ver y si po,
estaba super presionada, super presionada. Como que yo creo que Yo nunca quizas quise
como tanto, pero si queria otras cosas y no, nunca me respeté en ese sentido

- ¢ Y cOmo que otras cosas querias?

- No sé es que como en mi caso. Como la parte sensitiva la tengo un poco afectada,
igual la tengo disminuida en muchos lados, como que yo siento que hubiera preferido asi
como que fuera todo mas tranqui y como

- ¢Como mas desde la relacién de compafierismo, algo asi?

- O como ya estar juntos, pero como no sé, estar como piola, asi como no tanto asi
como la insistencia en llegar a lo ... a la penetracién y todo eso

- Y pensando la sexualidad de una manera mas amplia, ¢que seria para ti desde
lo placentero, pensando en que tienes esta menor sensibilidad?

- mm... yo creo que quizds enfocarse mas como en la parte alta mia, ponte el cuello
igual lo tengo super sensible, pero es porque tengo esa disminucién hacia abajo. Entonces
todo lo que si siento, lo siento caleta, entonces yo creo que eso podria ser, quizas. Como
que con €so yo creo que sentiria, me sentiria mucho mas cdmoda y también seria como...
eso

- ¢Y como vislumbras ese aspecto?, porque igual estd el tema sexual personal
pero también asociado a otro, entonces tu piensas que a lo mejor en el futuro... ;como
visualizas ese aspecto?

- Si, igual yo creo que como que he visto una evolucion en las personas relacionada a
todas esas cosas y como que siento que cada vez se esta abriendo mas la posibilidad de que
vivamos la sexualidad de forma diferente. Obviamente no asi masivo, ni todo el mundo,
pero en ciertos pasillos se esta trabajando esa idea. Entonces igual me tensa
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- ¢Que es para ti la sexualidad?

- Lo encuentro asi como lo real, asi como sin tapujos, pero no tapujos asi como de
ropa ni nada, siento asi como honesto y eso compartirlo como con otro

- ¢Qué précticas sexuales tu conoces y practicas?

- ¢Asi como en la actualidad?

- Si, y en la historia...

- Mmm

- Puede ser con otro o personal

- Antes del accidente era como con otros, era asi como lo tipico: asi como besos....

- ¢(Atraque?

- Si, su corrida de mano, cosas asi. Y justo

- Y posterior como lo describirias

- lgual muy parecido. Es que yo he tenido siempre mucho la idea. Es que ese ha sido
como mi Unico pero en ese momento tenia como muy, como en la memoria era como... no
conocia otra forma de estar con otro, entonces trataba de repetir lo mismo, y obviamente no
me resultaba. En ese momento era como no me resulta pero filo, voy a hacer como que no
importa

- O sea lo hacias més por la conexién con él que por tu goce personal

- Si es que tampoco nunca me cuestioné que estaba en un cuerpo diferente. Entonces
ahi me falto tener un poco mas de detenerme a pensar sobre eso. Porque en el fondo segui
repitiendo las mismas practicas, asi que

- ¢Y pensandolo desde ahora que ya tienes esa problematizacion del cuerpo
diferente?

- Yo creo que partiria como cachando bien como el respeto mutuo que hubiera, como
que siento que sentirse comodo, en mi caso es como super importante. Entonces si no me
siento asi como presionada, yo siento que d verdad lo podria como pasar bien. Pero asi
como No sé, es que siento como que, esa sensacién de tener que cumplir por algo, es stper
mata pasiones, super. Y eso como que vai a poder entregar lo que el otro realmente esta
buscando? Es super fome, pero no sé, yo me imaginé que no era verdad, que no importe
que

- Esa busqueda de lo que el otro quiere, pasa por la ignorancia de repente de lo
gue hablabamos antes, que estd como todo sUper impuesto, super falico. Entonces el
otro quiere lo que también conoce que existe, no indaga mas alla

- Yo encuentro que seria stper fome y de repente estar con una mujer que ella no esta
cémoda. Lo encuentro stper incomodo, me pongo en el otro lugar, si yo fuera hombre me
cargaria estar con una mujer que lo esta pasando mal, no disfruta nada y méas encima lo esta
haciendo por cumplir, o sea ayldenla.

- Ya, esto se entiende igual de lo que hemos hablado pero te voy a preguntar
igual ¢crees que tu ejercicio sexual sea diferente al de otras personas?

- Eehsi

- ¢En qué sentido?

- En eso po, eeh... al tener como limitaciones en mi caso es como limitacion tanto
fisica como sensorial, ese tipo de limitaciones te lleva a ni siquiera tener como interés de
tener como una... practica sexual como tan, como corriente, porque no... hay cosas que
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como que a mi no me... s¢ que no me llaman la atencion y incluso otras que s¢ que lo
pasaria mal o no disfrutaria nada

- No tendria sentido hacerlo. Ultimo tema: bueno la idea era abrir este tema que
de repente queda relegado frente a otros temas

- Si es que yo creo que en general el tema de la sexualidad esta super relegado. O sea
este es como un aspecto mas dentro de un grupo de personas méas en las que el tema no
importa, pero también pasa por ejemplo con la tercera edad y también pasa con las
diversidades sexuales y también pasa por ejemplo con, no se de repente relaciones de pareja
en las que uno de los dos no quiere y no quiere por un largo periodo de tiempo, por el
motivo que sea Yy eso dentro de algunos espacios de terapia o de orientacion psicoldgica, se
interpreta como que la persona tiene depresion o esta estresada, y es como wn, no quiere, es
como normal. ¢Hai cachado que se ponen como frecuencia para que tengas una sexualidad
sana? Entonces no se siento que estamos mal en general. En algunos lados es como no sé
cuantas veces al mes, no sé cuantas veces a la semana

- ¢ Y por qué crees que pasa eso? ¢Que es un tema que tienda a acallarse?

- Yo creo que es porque como que... yo creo que es por el machismo que hay, que
como le hemos dado, o se le da importancia a una persona nomas, a un género nomas, el
otro esta como super... para cumplir como ciertas funciones, y ene 1 caso de la mujer y
desde ahi hay como poco trabajo sobre... poco estudio, poco estudio cientifico, poca
investigacién, poco también como indagar en la sexualidad femenina. De repente yo estoy
segura que muchas mujeres no la pasan bien en la relacion

- O sea como que la parte sexual es como una continuidad de los roles de género
impuestos

- Sipo

- Y se asume que es asi y asi no mas y no se indaga

- Una vez vi un documental que hablaba sobre el clitoris, y decian que se descubrio
que existe el clitoris hace muy poco tiempo, antes no existia, no se sabia lo que era

- Claro se pensaba que el aparato interno de la mujer era exactamente igual al
del hombre, pero para adentro, complementario absoluto, y nadie se cuestionaba eso
como en el siglo xix.

- Es que lo habian descubierto hace muy poco, como era realmente y es asi gigante,
por dentro, sube sube sube y es el manso 6rgano, o no sé cudl seré la palabra

- Claro. ¢Habias hablado antes con alguien sobre sexualidad en condiciones
diferentes, que es lo que hablabamos antes también stper normativo?

- No. O sea yo creo que ha sido harto tiempo de pensarlo sola en realidad y como
llegar a ciertas conclusiones y también tener conversaciones con amigas, y como de ahi ir
complementando con otras, pero como que asi he llegado a entender un poco mas mi
situacion, pero al final también la situacion de todas, como que siento que de verdad mi
situacion no es, quizas he tenido tiempo o he tenido la voluntad o la capacidad de decir si
gue me carga la penetracién, no me interesa, no quiero estar en una relacion que se basa asi,
pero si te poni como a indagar o conversarlo con otras, yo creo que estan en la misma, pero
no pueden o ya estan adentro de la relacion de pareja, ya no pueden...

- Como normales tienen que asumir la normalidad
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- Si, también ellas vienen de una familia que, ciertas practicas que se hacen
escondiendo esta situacion de “no me gusta, pero ya hagamos como que si”, y en cierto
punto “ya, me gusta, pero después ya no, pero igual hay que seguir”

- No se habla tanto de la sexualidad y menos en discapacidad ¢cudl crees tu que
es la imagen social que se tiene de la sexualidad de personas con discapacidad?
¢Existe una imagen?

- No, yo creo que no existe, ni siquiera existe. No estd dentro del imaginario social,
que las personas con situacion de discapacidad tengan una sexualidad activa, o ni siquiera
la tenga activa pero que por ultimo tenga la opcién. Ya ni siquiera llevarlo a la practica,
sino que tenga como el imaginario...

- De plantearse que exista un interes

- O que independiente que tenga pareja 0 no, tenga un deseo sexual latente

- ¢ Y por qué crees que se asume eso, que no hay deseo?

- Porque igual hay como un modelo muy de caridad frente al tema, muy de personas
necesitadas, personas que también estdn como en un estado como medio infantil, que
necesitan muchos cuidados, que necesitan del apoyo constante del resto y claro, en algunos
casos puede que si. Por ejemplo en mi caso yo realmente necesito la ayuda de mi entorno,
pero eso no significa que no sea una persona independiente, que pueda como no sé, pensar
o tener poder de decisidn. Entonces por eso

- No implica que se anule esa dimension

- Nopo

- ¢Crees que es necesario visibilizar mas ese tema?

- Mmm... Es que igual yo lo encuentro stiper complicado porque como tenemos estas
barreras fisicas, tenemos estas barreras comunicacional en el caso de las personas sordas,
tenemos todas estas barreras que son como mas primarias, entonces cuando esas barreras
estén ganadas, como que lo otro puede entrar a tener cabida, porque es como, no sé, ;,coOmo
vas a tener derechos sexuales como personas si no puedes entrar a un edificio? Como que
siento que hay cosas que van primero, lamentablemente, porque igual es super importante
el tema de la sexualidad, como la salud de cualquier persona, pero no lo veo tan

- Hay que priorizar otros temas

- Si, o0 sea ojala no, ojala fuera todo de la mano, pero también es un tema que como
deciamos denantes, es un tema secundario en general. Porque tampoco tenemos acceso a
salud, entonces

- Claro entonces pensar en salud sexual...

- No existe

- O sea tu dices que mas que priorizarlo, tiene que ver con que al momento de
ganar las otras cosas esto se va a dar de manera mas natural

- Si todo el rato, ademas que es un tema en que tampoco necesitas tanto. O sea si
necesitai, yo creo que depende el caso igual, podi necesitar como orientacion y todo eso,
pero si tuvieras empoderada tu vida y teni como tu super definido quién eres, que puedes
son seguir y teniendo como planes, proyectos, teniendo también una solvencia econémica
todo eso, obvio que una persona asi va a tener una sexualidad como activa y bien, y si no la
tiene también va a estar bien, tranquilo

- Como tener un piso de otras condiciones
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- Si, porque mi caso ponte, yo no tengo urgencia por ese tema. Obviamente soy una
persona sexual y obviamente tengo también un tema como, un rollo y todo, pero como que
no me siento asi como...

- Como algo tan importante

- Si, 0 que me incomode en mi dia a dia, que sea asi como, o que anhele demasiado
estar en una relacion de pareja, como no, en verdad no.

- Yo siento que de pronto en lo que influye, es por la privacidad que de repente
eso se restringe. Por ejemplo yo conoci unos pololos que pololeaban en la fundacion y
nunca iban a tener un espacio privado y sus padres asi lo declaraban también. ¢;Se te
ocurre alguna forma de hacer que este tema sea como mas visible?

- Mmm si es que yo creo que dentro de... como también dijimos denantes, todas estas
barreras que hay fisicas, siento que el espacio virtual es como un gran espacio de visibilidad
y de participacion también. Entonces de repente, no sé, se me acaba de ocurrir, pero quizas
seria bacan que hubiera alguna plataforma como de blog o algo asi, en que se pudiera
hablar libremente de esto y sin tampoco mostrar cara, 0 algo asi porque eso también puede
ser incomodo. Como que por ahi no sé po, se hiciera algun foro y que hubieran también
personas como mas capacitadas que puedan también guiar o solucionar cosas, solucionar
dudas, seria bacéan

- Que buena, la idea es justo eso po poder plantear opciones

- Es bacén que te interese algo asi, porque a nadie le interesa algo asi. Entonces estar
como, yo pensando dentro de mi espacio conmigo o con alguna amiga, pero es distinto
hablarlo asi como, realmente una hora hablando del tema.

Igual se han hecho como Gltimamente como seminarios y cosas del tema. Yo nunca he
ido por cosas de horario y cosas asi, pero sé que igual hay intencion de algunas personas.

- Claro, hay un movimiento

Ponte viste ese documental, uno que vieron en el GAM

El “Yes, we fuck”

Si, es muy bacan
Si, fue como el comienzo de toda esta historia. Hay un libro también espafiol
gue son relatos de sexo y afecto en discapacidad ¢Hay algo que quieras agregar, que
yo no te haya preguntado?

- Mmm creo que no, creo que dije todo. Pero igual volver a darle énfasis a la
necesidad que yo creo que tenemos todos, asi como sociedad, de dejar de ver el tema de la
sexualidad de forma tan normativa, como que no le hace bien a nadie y siento como que
hay demasiados grupos que quedan como relegados, y quedan como muy en segundo
plano. Y como que creo que desde ahi habria que hacer una nueva definicion del tema, yo
de verdad creo que hay personas a las que no les importa nada esto y siento que es supera sSi
como tal cual y filo y no tienen ninguna intencién ni interés en tener una relacion sexual
activa, pero eso no les quita ser personas sexuales, entonces como que de repente le dan
demasiada importancia como a un acto, obviamente, especificamente la penetracion, que
puede gue muchas personas no se sientan comodas. Yo creo que eso quizas hasta si le
preguntamos muy sinceramente, quizas hasta un hombre lo pueda sentir incomodo

- Como muy impuesto

- Claro, muy impuesto y capaz que tampoco lo pase bien, no sabemos porque siempre
€S como...
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- Tiene que decir que le gusta

- Sipoy es como obvio que te gusta

- Ya esta es una opcion, tu igual mencionaste el tema de la dependencia con tu
mam4, que ella te ayuda. En lo tedrico de repente es importante identificar los
discursos de esta persona que cumple el rol de cuidadora. Entonces yo no sé si a ti te
parece y a tu mama le pareceria poder tener una conversacion no tan extensa quizas,
porgue obviamente no le voy a preguntar que haces, pero si poder indagar un poco en
cudl es su pensamiento en torno al tema, porque obviamente que una persona que
cuida, si restringe si no le parece, etc., tiene un impacto en la persona cuidada

- Si, es que yo siento que ella como que igual respeta caleta todo mi relacionar con el
mundo, como en general. Y ese tema también como que se incluye, pero no por eso como
que lo va a fomentar, porque... como que he conocido personas que tienen sus papas como
super cuaticos, como no... super cudticos, pero les mete demasiado el tema asi como de la
pareja y insistente, insistente, onda “;como no vas a encontrar pololo?” Y bueno es que es
una persona cercana a mi, como un familiar

- ¢Queé te dice eso?

- O sea, se lo dice al mundo, al hijo, a los hijos los tiene como super metidos con eso
y yo como comparandolos, porque en el fondo es mi tio, como que ella cero, super tranqui,
y en general es super tranqui, pero no sé si se sienta comoda hablando estas cosas

- ¢Y atite pareceria?

- Es que yo conociéndola sé que no se va a sentir cbmoda. Por eso ni siquiera le
preguntaria

- Bueno creo que eso es todo. Gracias
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3. ENTREVISTA 2: Yasna

Diagnostico: sindrome de Down. Ocupacion: Duefia de casa. Edad: 45 afios. Duracion de la
entrevista: 39 minutos. Fecha: 27.08.17. Puente Alto, cerca de la plaza

Voy a casa de Yasha con su tia, quien me vende almuerzo en el trabajo. Yasna nos
recibe muy contenta, tal como me habian dicho, muy buena para reirse. Esta en casa con su
suegra y sus hijos, ya veinteafieros, pasan a saludarnos a la entrada. Yasna y yo
conversamos en el living, con algunas intervenciones de su suegra y de su tia (en cursivas),
a quienes Yasha consulta cuando duda de sus respuestas. Fisicamente los rasgos
caracteristicos del sindrome son practicamente irreconocibles.

- Introduccion: lectura de informacion sobre el estudio

Lo primero es si me puedes contar tu nombre (me puedes dar un nombre falso),
tu edad, a qué te dedicas

- Ahno la edad si que no... no me la sé

- O aproximado

- La abuelita debe saber, ¢cuantos afios tiene la Yasna?

- ¢45 cierto?

- Mas 0 menos

- Y trabajai?

- No, duefia de casa

- Oseaen el dia estai como haciendo aseo, comida

- Aseo, todo el aseo

- Lacomida no

- No

- Ok. Yo te preguntaba si hay un diagnostico, ¢qué sabes ta del tema de
sindrome de Down? /Me podi explicar que implicancia tiene el tener sindrome de
Down o que significa para ti?

- Para mi... mmm nada, yo siento que estoy bien

- Tesientes normal

- Eeh, no soy como esas nifias que salen pa fuera, que esta tomando algo

- ¢No necesitai de repente ir a algun tipo de terapia o algo por el estilo?

- Si

- Aquevai?

- No sé, la sefiora aqui igual... por aqui no hay ningiin

- Pero ¢a qué se supone que tendrias que ir?

- A ver por qué... Que cuando me demandaron por maltrato infantil, porque una nifia
de al lado me habia demandado que yo habia pegado a mis dos hijos. Y yo nunca los toco,
nunca les pego, nunca

- Eramentira
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- Eramentira. Y el mayor que saludo era... un escandalo: lloraba y lloraba y jnadie lo
toco! Nadie lo tocaba. El nifio tenia 5, como 7 afios

- Hace harto

- El tiene 23, y el menor me acuerdo que estaba en el jardin. No, pero eso se arreglo,
solo que nunca se supo quién fue

- ¢ Y por eso se supone que tendrias que haber ido a psicdlogo o algo asi?

- Noo no, porque mandamos Ilamar a la mama y ella vino y lo arreglamos en el
consultorio. Ahi yo tenia que decir porque a mi mama no le podia pasar, ella viniendo de
los andes, alla me dijeron en el consultorio que con quien queria que dejara... como duefia
de los...

- ¢Con los cuidados?

- Eeh, y mi hermana no podia ser porque vive muy lejos y yo pensé en mi suegra. Y
ella...

- Ahy en el consultorio lo que resolvieron fue que tu suegra se quedara con los
cuidados. ¢Y por qué hicieron eso? ¢Por qué se decidié eso?

- Porque no se...

- ¢ Te acordai mas o menos que te dijeron?

- Por haberlos gritoneado parece mucho a los nifios. O sea que no es que no lo reten,
es que uno le decia algo a él y él no hacia caso. Y yo le dije Cristian cortala, Cristian
cortala, cortala, no hacia caso. Entonces yo lo tomaba del pollerén nomas y listo, pero yo
nunca, porque el otro dia decian que tenia como moradito aqui, como si yo lo hubiera
pefiiscado y €l si nunca lo pegué. Si le hiciéramos algo, nos enojaramos con los nifios, le
hiciéramos algo, ella se enojaba, y ahora la sufre, yo eso le digo viste? Si ya estabamos
enojados con él. Pero ella nunca dej6 que lo corrigieran nada ni una cosa, ahora va a saber
lo que son las consecuencias

- ¢Que es para ti la discapacidad?

- Mmm, no

- Me interesa la relacion que tu tienes con tu cuerpo y con otras personas a lo
largo de tu vida, entonces me gustaria que me contaras un poco libre, la historia de tu
vida, de cuando eras chica que cosas te acuerdas y asi avanzando

- Es buena para acordarse de las cosas que hacia cuando era chica, cuando iba en el
colegio

- Si, salia con mi tia, 0 ¢{qué hacia en el colegio? Bailaba

- ¢Qué bailabas?

- Vals, porque era lo Unico que ensefiaban en el colegio

- Ah dentro de las mismas clases. ¢Y en que colegio ibas?

- En la escuela especial, que esté frente a la muni, a la papelera

- ¢Y como era la escuela? ¢ Te acuerdas?

- Mis comparieros si, eran la primera que llegaba a ir, todos me abrazaban, porque
eran puras mujeres, los demas eran puros hombres y uno tenia que ellos ya, mis
compafieros quererme harto, ahi deciamos porque cuando llegabamos del colegio, yo iba
donde mi tia

- ¢ Y qué cosas hacias con tu tia?
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- Con mi tia, de todo por, que conversdbamos, ir a la feria, ir a comprar las dos juntas,
0 usted tenia que salir (se refiere a la tia) y yo me quedaba en la casa haciendo aseo, o con
los chiquillos, con el Marcelo, con el pato, lesedbamos harto ahi

- ¢ Y terminaste todo el colegio? ¢Hasta qué curso llegaste?

- No alcancé a terminar todo el colegio

- ¢Por qué no?

- Porque tuve problemas con una nifia que me agarré, me puse a pelear con una
compafiera de otra sola, porque ella me abraz6 a mi, yo no le hice nada y yo me molesto y
yo la agarré de la...

- ¢A pelear asi a combos?

- No, no a combos, es que ella no sé, me empezd a pegar asi en la cara, como yo me
piqué, le tiré el pelo. Y ella me respondio

- Y te sacaron del colegio

- Si es que yo pedi que me sacaran
Ah ta no quisiste seguir ahi, ¢como qué edad tenias?

Como 20

- ¢Y ahi pelearon y ya no fuiste mas al colegio? Y a hi que empezaste a hacer

porque igual una pasa harto tiempo en el colegio
No, ahi ya después estaba con mi marido

- ¢COmo se conocieron?

- Enun paseo, en el manzano, y yo a él lo conoci en el manzano

- ¢Yaperocon quién?

- Con los tios de ellos, que son todos del pasaje y ahi yo a €l lo

- ¢Fue un paseo municipal?

- No, pal afio nuevo

- ¢Ahya pero de vecinos?

- Si, y ahi yo lo conoci a él. De ahi nos pusimos a pololear, ya después nos casamos

- Y quien fue el que se acerco, porque igual antes del pololeo

- ¢Es que sabe lo que pasé? A mi no me gustaba €l, pero ya después, empezd a
gustarme. Después el empezo a hablar con mi familia, que queria tener algo asi y como..
matrimonio. El es mi otro hijo, es mi guagua

- ¢Oyey después tenias igual amigos?

- ¢Amigos? No

- ¢Una vez que saliste del colegio’

Amigos, mas que nada no me juntaba

- ¢ Y qué cosas hacian?

- Saliamos ibamos a la plaza o haciamos algo en la casa de ella o haciamos algo pa
comer, nos juntabamos un grupo

- A compartir

- Si

- Y hoy en dia ¢con que personas te relacionas, que gente ves a diario?

A mi marido, a mis dos hijos
¢ Y alguien mas?

A mi suegro

¢ Que él también vive acd?
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- Si

- ¢Y como te llevai con él?

- Bien. Es que ellos tienen puros hombres, no tienen una hija también, pero ella vive
en ventana, entonces yo soy la Unica que esta con ellos

- Y en tu vida diaria, tu decias que haces el aseo y tu suegra cocina. ¢Y tu sabes
cocinar?

- Me quiere ensefar jajaja

- Lleva mas de 20 afios que esté viviendo

- ¢Es que como se llama? Cuando la veo echar todo... pero hago arroz, fideos

- Ah igual sabes hacer cosas, es que tu suegra le da més color a la comida
Si po, es que a ella le queda maés rico la comida
Y antes de vivir con tu marido ¢con quién vivias?

- Con mi mama

Solo con tu mamé

Con mi pap4, con un hermano, con mi hermano

Y ahi ellos, cuando ibas al colegio, ¢ibas sola? ¢O te iban a dejar?
Me iban a dejar

¢ Y necesitas ayuda en algunas otras cosas? ¢Asi como cotidianas?

- Mmno

- ¢(En qué otras cosas te ayuda tu suegra?

- ¢En qué me ayuda ella? Eeh... ;en qué me ayuda usted?

- Por ejemplo ¢tu vas a comprar sola?

- Si, voy a comprar sola. Pero ahora que estoy con esta cuestion, no puedo porque
quiero salir pa fuera pero no sé, me da como cosa de salir para afuera y pasarme a llevar

- ¢Caerte 0 pegarte?

- No, 0 sea yo antes iba sola al consultorio, a buscar los remedios, a,... no, si se sabe
mover sola

- ¢ Y como fue para tu familia cuando empezaste a pololear?

No les gusté mucho

- ¢Como expresaron su molestia?

- A ver, que le molesto, que yo era la Unica hija de ahi de la casa, porque todas mis
hermanas eran chiquititas

- ¢ Y eras la mayor?

- Si, soy la mayor. Y mi hermana era asi como.... Guagua. Entonces yo tenia
que...no querian que pololeara ni me casara porque no querian que yo saliera de la casa. El
queria que yo me quedara ahi para yo estar con ellos

- ¢Como ayudarlos a criar?

- Eeh. Una cosa asi. Pero ya después ella pensé bueno si tu quisiste casarte, hacer
familia, ya

- Claro en el fondo ya estabai pololeando

- Claro, yo estaba pololeando ya y cuando vino mi marido a pedir mi mano pa
casarnos. Nos casamos por el civil, después nos casamos por la iglesia

- ¢ Y él fue tu primer pololo?

- Si, se reia

- ¢ Y antes te habia gustado algun chiquillo, algo?
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- No

- ¢Y en tu casa te habian hablado antes que llegarai con pololo, de cosas asi?

- Quedar embarazada, dijo mi mami que tenia que tener cuidado antes de casarme. No
queria que yo quedara embarazada

- ¢ Y ahi te explico?

- No, que no podia quedar embarazada. Me preguntaba: “;estai embarazada?”” — “No,
mama, no estoy embarazada”.

- ¢ Te pregunto cuando le dijiste que estabai pololeando?

- No, ella conocia a mi marido, porque él fue a la casa a hablar con mi papa, pero él
no estaba, estaba ella en la casa, asi que hablo con ella primero dijo ella si te queri venir,
ven después cuando llegue el papa de ella. Y cuando él llega lo mandan todo a la cama,
Ilega mi marido a hablar con mi papa. Ya después ya dijo ya voy a dejar que pololee, si ya
esta grande ya, ya es una mujer hecha y derecha, pero ¢l queria harto si...

- ¢Atumarido?

- Si lo queria harto, lo queria méas que a la hija yo creo

- Y aparte del tema del embarazo tu sabias mas cosas sobre estar con una
pareja, lo hablaste en algdn momento con una amiga, o con algun familiar, o en la
misma escuela

- En el mismo colegio le dijeron que tenia que... que casado una podia quedar
embarazada, pero también de repente ya estaba en ser mayor

- ¢Pero tu sabias como una quedaba embarazada?

- Si

- Ya ¢como crees ta que se dieron las cosas con tu marido en términos mas de
piel? Del carifio, ¢fue todo normal para ti o fue medio raro, de no saber?

- Noo, de piel. (Aparece cufiado también con sindrome de Down. Yasha se rie
seflalando que anda sin pantalones) Es que antes de conocer a mi marido, yo lo conoci a él.
Y ahi supe, ahi conoci a todos los de aqui, cuando yo llegué aqui, conoci a mi suegro, a mi
marido a todos. Y yo pensé que ...

- ¢Y el que tiene?

- También sindrome de Down. El es carifioso, no es ese nifio esquivo, no. La primera
vez que yo vine aqui, el me abrazaba, me daba besos, me hacia carifio aqui en la cara, 0 si
me hacian algo, el tenia cara de enojado, porque la estan retando o algo, €l se enoja y mira
con una cara de enojado., o cuando me ve llorar, algo, el viene y me hace, me toca asi
(carifio). El me quiere harto, pero después cuando esta con la lesera, ya no... no quiere nada

- ¢Y qué edad tiene?

- Tiene 34

- Esgrande

- Si

- ¢Me puedes contar un poco de tu experiencia como mama? Porque dijiste
denantes

- Bueno, carifiosa noo mucho. Porque yo al mayor lo mando a hacer su pieza, algo, no
lo hace. Eso cuando tiene que ir a jugar a la pelota, o digo “Cristian hace la cama”, “ay, que
no, que estoy cansado, que mama esto y esto”. “Cristian hace la cama”, “no, que estoy
cansado”. Con el mayor, él trabaja y llega en la pura tarde

- ¢ Tu quedaste embarazada de repente o decidieron tener un hijo, lo planearon?
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No
No, ¢y tu querias tener hijos?
Si, yo queria tener hijos. Nacio el mayor y después quedé embarazada del menor.

Los dos llevan el mismo...el mayor se llama, a ¢l no pude darle pecho al ano, porque ya
estaba embarazada del menor

¢Ahi tu quisiste quedar embarazada altiro o se les pas6?
(Se rie.) No, no queriamos

¢ Y después te empezaste a cuidar, tomar pastillas?

No, después no tomé nada, ni pastillas ni nada, solo...
¢Nunca fuiste a la matrona en el consultorio por ejemplo?
Cuando naci6 el menor, ahi ya me puse...

¢El implante?

La T, para no quedar...

Embarazada de nuevo

Si, porque con dos ya es bastante, otro mas no

Y ahi tu dijiste ""‘con dos estoy bien no quiero mas™ o la matrona te dijo, ¢cémo

se decidio?

La mama lo cerro

¢ Tu mama?

Mi mamé

¢ Y cdmo te planted esto, que te dijo?

O sea que no tuviera mas hijos, porque yo tenia mas hijos, adonde los ibamos a

meter, porque era asi como harto, la pieza no es... la primera vez que tuve a mi hijo, la
pieza que tenia era muy chica, entonces no cabia

&Y atite parecié bien? ¢ No querias méas?

No me queria poner....

¢Por qué no? ¢ Querias mas nifios?

Queria una nifiita, pero el problema es que nunca me sale la nifiita

Claro, fueron dos hombres ¢y ahi accediste entonces a ponerte la t?

Si, ahi ya después ya fui al consultorio, a la matrona a que me lo saque, y como ya
A esta altura

Mis hijos tienen 23y 20

¢Y cuando ellos eran chicos como era para ti cuidarlos?

El mayor tomaba mamadera, y el Martin tomaba pecho, porque yo le daba

mamadera y no, hacia arcadas, no queria mamadera

¢Pero vivieron siempre aca? Con tu marido y los papéas de tu marido

Si, porque yo cuando vivia con ella aqui, ella me ayudaba a verlos

¢En qué cosas por ejemplo te ayudaba?

Si se enfermaban los chiquillos, ella me acompafaba al consultorio, nos mandaban

al Sotero

Pero por ejemplo ¢tu igual les cambiabas parales, les dabas la comida,

preparabas? ;O le dabai colado?

No, le dabamos comida y le daba yo. Ella (la suegra) le daba la comida, ella fue

como su mama...

Complementaria
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- Eeh

- ¢ Y tu crees que podrias haberlo hecho sola?

- No. Sola no

- ¢Por qué? ¢Era mucho trabajo, muy complicado, mucho tiempo?

- Tener un hijo que tiene que hacer aseo, que teni que verlo, acomodarlo, darle pecho,
que ver la comida, ya y otras cosas, de verlo mas encima cuando lloran,

- ¢Que es para ti la sexualidad?

- Silencio. Se rie

- Sé que es una pregunta dificil, pero no es una respuesta asi especifica, es lo que
tu pienses, ¢ que se te viene a la cabeza, con que lo asocias?

- Risas

- ¢ T crees que tu ejercicio sexual pueda ser diferente al de otras personas o es
similar?

- Si

- ¢Habias hablado antes con alguien de estas cosas?

- No (risas)

- ¢Y encuentras que es algo de lo que se habla poco? ¢(Como de sexualidad y
discapacidad?

- Si
- ¢Por qué crees que pasa eso? ¢Que sea algo de lo que se habla poco?
- Eeh... risas.

- ¢Cual crees que es la imagen que se tiene de la sexualidad de personas con
capacidades diferentes? ¢ Crees que haya una imagen?

- No

- ¢Crees que sea necesario hablar mas de ese tema?

- Si

- ¢Por qué? ¢{Que aporte habria al hablarlo mas? Para ti, dentro de lo que tu
pensai, esto es todo tu opinion

- Es que mas encima pa no estar tan solo, como solo sin ...

- No estoy entendiendo

- Como solo pero sin mama

- ¢Solo sin pareja?

- Como con pareja, con mi marido

- Aah ¢tener mas tiempo solos?

- Si

- Aah como que ¢si el tema fuera mas visible habria més privacidad?

- Si

- Si po eso decia yo al principio, que es necesario darle mas visibilidad para que
no sea algo escondido

- Tenia una compariera que tenia como 16, ella llegé embarazada al colegio. Y ella
me contd a mi que tuvo relaciones con su pololo y qued6 embarazada, tenia 16 afios

- Y tu igual en ese tiempo tenias esa edad

- No y ella decia que era... que antes de pololear asi, antes de casarme le dije yo, o
sea cuando me casara ahi puedo tener relaciones, pero no antes

- ¢ Y td tenias esa idea porque en tu casa te lo habian dicho?

186
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- Si

- ¢ Y te habian explicado hasta donde podias llegar sin quedar embarazada?

- Eeh

- Que bueno porque a veces tampoco te dicen ¢Se te ocurre alguna forma en la
que se podria hacer para que se hablar mas de esto? ¢A lo mejor desde el colegio o
desde la casa?

- Del colegio

- Del colegio tu encontrai que deberian hablarlo mas

- La profesora

- ¢Y entu colegio lo hablaban?

- Si

- ¢Y qué te decian?

- Que tenia que estar cuidado, sabe porque habia que tener cuidado también, con la
droga

- ¢Por qué?

- Porque habia compafieras asi con droga al colegio, y uno piensa que uno va a estar
metido

- ¢ Y eso pasaba? ¢ Que llegaban comparieras con droga?

- Si, llegaban con droga al colegio

- Y dentro de esto que les explicaban en el colegio ¢les decia por ejemplo como
cuidarse?

- A algunas les decian que con pastillas, pero las pastillas, bueno asi nos decian que
con pastillas nadie quedaba embarazado

- ¢Y les hablaban de otros métodos?

- No eso nomas, que teniamos que tener cuidado con la droga, con los cabros que
estan metidos en el trabajo y todo

- Y cuando tu eras mas chica antes de conocer a tu marido, ¢no ibas por ejemplo
al consultorio, a la matrona?

- Me llevaban, mi maméa me llevo a la matrona de chica

- ¢Y ahi tenias algun tratamiento para no quedar embarazada o te llevaba a
control?

- Era asi como un control para que me vieran las partes de adentro, pa ver si tenia
algo como de... liquido amarillo o algo, ahi mi mama me llevaba

- ¢ Y lamatrona ahi tampoco en algiin momento te pregunto o te explic6?

- No

- ¢Y cdmo manejai ta el tema con tus hijos? En algin momento les hablaste a
ellos de cuando ellos tuvieran pareja o esto mismo que te dijeron a ti que no tenias que
guedar embarazada

- Mi hijo, el mayor, él tenia una polola, como una pareja. Pero €l... no tuvieron nada.
Pero él se quedd a vivir aca porque termind con su pareja y se vino a vivir aca. No y ellos
tenian todo para casarse, tenian una esta asi para casarse por el civil y por la iglesia, pero ya
se arrepintieron y no...

- Decidieron que mejor no

- Pero ¢a €l ta le conversaste alguna vez esto mismo?
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- No, a mi el ayer me estaba diciendo, que nunca hablamos de esto, porque a mi...
bueno el que tenia que hablar esto era el papa, porque a mi me da cosa decirle hijo, tiene
que estar con cuidado, tener esto, esto otro

- ¢ Pero porque son hombres?

- Fueran mujeres, yo podria haber hablado con mi hija asi mujer, que tiene que estar
con cuidado, pero dos hombres, me lo poni més dificil

- Y cuando eras mas chica, antes de conocer a tu pareja, ¢como fuiste viendo en
términos con tu cuerpo? Porqgue igual una de repente siente cosas y no sabe bien qué
hacer, o qué le pasa, como si te acordai un poco de eso, de la primera experiencia
sexual

- ¢Que si tenia ganas?

- Si

- Si

- ¢ Y qué hacias ahi? ¢ Te parecia normal, le preguntabai a alguien?

- No

- ¢Te las arreglabas por tu cuenta y después con tu pareja te sentiste cbmoda?
Porque ya después cuando uno se encuentra con el otro también es distinto, en
términos ya mas sexuales, entonces como fue para ti, ¢sabias de qué se trataba o era
algo desconocido?

- Es como un miedo tener la primera vez, tu primera pareja, pero después ya te
acostumbrai. Ya después me concentré

- ¢Es placentero para ti?

- Si

- Ya, eso es importante. Yasna ¢hay algo que no te haya preguntado, pero que
encuentres importante decir o destacar?

- No

- Te agradezco porque no siempre la gente quiere participar en este tipo de cosas

- Si, porque a veces da verglienza

188
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4. ENTREVISTA 3: Cathy

Diagnostico: paraplejia. Producto de un tumor cervical a los 16 afios. Ocupacion:
duefa de casa, estudiante educacién media. Edad: 29 afos. Duracion de la entrevista: 164
minutos. Fecha: 30.08.17. Puente Alto, cercano a Elisa Correa

Coordino por whatsapp la entrevista con Cathy, a quien contacto a través de una
conocida con osteogénesis que no cumplia con los criterios de la entrevista pero me da el
dato. Cathy me recibe en una amplia cocina. Acaban de terminar de almorzar con la madre
y la hermana, quienes nos dejan solas. De apariencia totalmente ‘“normal”, la tnica y
evidente diferencia es que se mueve en silla de ruedas.

- Informacion sobre el estudio y firma de consentimiento

¢Puedes contarme un poco de ti, tu nombre, a que te dedicas?

- Bueno mi nombre es Catherine Vilches, tengo 29 afios. En este momento soy duefia
de casa, pero estoy en rehabilitacion por el tema de mi discapacidad. Me dio un tumor
cervical a los 16 afios, con el cual estuve en tratamiento de quimioterapia y el tumor gracias
a dios desaparecio, todo bien. Pero solamente me dejo como la paraplejia del no poder
caminar. Entonces actualmente estoy en ese proceso de rehabilitacion

- ¢Como es ese proceso de rehabilitacion, en qué consiste, cuéles son los
objetivos?

- Bueno, es méas que nada por ejemplo, mucha elongacion, porque yo tengo mucha
espasticidad en las piernas, las tengo muy rigidas, no logro estirar la rodilla. Entonces estan
en un proceso que es mucha elongacion, es marcha, andar en paralelas, caminar, dar pasos.
Y en eso como que se estan enfocando ahora. Y como a futuro para poder volver a caminar,
porque eso me lo han dicho

- ¢Que habria una recuperacién completa?

- Si, de hecho me dijeron que iba a ser un proceso super largo e iba a sudar, sudar,
pero de lograrlo iba solamente como en la constancia que yo le pusiera. Asi que en ese
sentido estamos ahora

- ¢ Y donde haces ese proceso?

- Queda por el metro... por donde esta el metro Los Quillayes, como cinco cuadras
hacia la costa

- ¢Pero es un hospital, una clinica?

- Se supone que es una esta asi como del gobierno, se llama Capredena.

- ¢Y ahi tienen un centro de salud?

- Si, que de hecho son casi todos los pacientes, son casi puros adulto mayor, que han
tenido trombosis, eeeh ataques y han quedado fisicamente mal. De hecho hay unos que van
con tubos, que ya ni se mueven. Entonces yo soy como la que va alla, es como la mas
jovencita, se puede decir, porque son casi todos puros abuelitos. Pero igual eso me ha
servido, porque donde soy como la mas joven, los kine se tiran a mi a hacerme mas
ejercicio, porque saben que fisicamente puedo estar mas activa que un abuelito



190

- Maés capacidad de recuperacion

- Claro, y hay unos que han perdido... ;como se llama eso cuando pierden la
memoria, la concentracion?

- ¢Demencia senil?

- Claro, hay muchos que de repente van, estan sentados y les pasan estos juegos como
tipicos de nifios, como armar torres, ejercicios como més...

- Mentales

- Si

- Mantener su cognicion mas que el tema fisico

- Claro, en cambio cuando yo voy, aunque pa mi es mucho mejor. Apenas yo llegué,
la primera vez yo dije: “aqui yo vengo con el propdsito de volver a caminar y si me tienen
que sacar el jugo, tienen que hacerlo”. Porque igual yo estuve mucho tiempo sin terapia,
desde que sali de la Teleton. Yo de la Teleton sali como a los 21, 22 afios

- ¢Por qué fue el tumor?

- De la nada, de repente. En una semana el tumor se desarrollo, cai postrada

- ¢Asi te diste cuenta? ¢no hubo ningun aviso antes?

- Mira, el unico aviso que hubo, fue que me dolia ponte td, este brazo. Pero asi como
tipo cuando dormi’ mal, una molestia. Pero con el pasar un poco de los dias, empecé a
perder la fuerza, mi mama me llevo a doctor y dijeron que era tendinitis.

- No se dieron cuenta

- Es que a pesar que el tumor esta aca, como gue lo que menos me dolia era el cuello.
De hecho, después se me paso a este brazo, me dolia la espalda. Pero en ningin momento
los doctores optaron por sacarme una radiografia, una resonancia. Ellos sélo lo tomaron
como “ya, estas sufriendo de tendinitis”, qué sé yo.

Yo me acuerdo que llegé el dia viernes y yo ya no me podia parar de la cama. Y recién
ahi, cuando estuve estiraita en la cama y ya no sentia el cuerpo, me vino el dolor al cuello,
que era una cuestion que si yo tiraba la cabeza como bien apoyada en la almohada, era
como que me iban a sacar la cabeza.

- ¢ Y no sentias nada del cuerpo?

- Nada, fue como automaticamente, yo quede tirada en la cama, altiro sin
movimiento, me empez0 a doler el cuello y como que una electricidad, y perdi todo altiro lo
que es sensibilidad. El cuerpo era como, ponte td, un saco de papas porque como no lo
podia mover. De hecho ese dia yo me acuerdo que estaba toda mojada, que mi mama me
fue a ver y me dijo “Cathy, estai toda mojada”. Y me habia hecho hasta pipi y no me habia
dado cuenta. Entonces cuando fuimos al doctor ahi nos explicaron, que todo se
comprometia con el tumor donde estaba alojado, aparte no sé podia operar, porque estaba
muy metido en las vértebras de aqui del cuello. Entonces eso hizo que el tumor presionara
la médula, como que la apretd. Y al apretarla, perdi’ la sensibilidad y el este... la movilidad
y todo eso.

- Me imagino que al momento de ir al doctor, tuvieron que hacer examenes

- Si, no, me sacaron, me hicieron resonancia, radiografia, me sacaron una cacha de
examenes de sangre, le pusieron unas cuestiones que son como electros parece, unas
cuestiones, como que te pegan unos parches y después teni’ puros cablecitos por todo el
cuerpo. Me hicieron un examen también de agujas, que me pinchaban. Y después de todo
eso, pero ya con la resonancia, ahi ellos se dieron cuenta que yo tenia un tumor aca. Y era
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mas 0 menos grandecito entonces no sé podia operar, asi que solamente me hicieron como
una biopsia. Me abrieron y me sacaron un pedacito como pa ver si era maligno o no. Asi
que ahi me acuerdo que acé en Chile como que no sé podia ver eso, porque no habia una
especialidad para saber qué tipos de tumor eran. Asi que lo mandaron me acuerdo a otro
pais, a un pais que era como especialista en los tumores. Y cuando lo llevaron

- ¢Eso a través del hospital?

- No, ahi yo estaba... es que primero cuando cai mal, estuve en el Sotero, pero
alcancé a estar 5 dias nomas, porque en el Sétero me tenian a puro paracetamol

- ¢No sabian?

- Nada, nooo, ahi... cero, no me metian nada. De hecho me acuerdo que un dia me
pusieron una... el suero, y me pusieron mal la aguja. jTenia asi una mano!. Y yo como de
verdad que sabi’ que no, con el tumor cuando ya estaba muy mal, no podia ni siquiera
hablar. Entonces no sabia coémo poder Ilamar a alguien para que, yo lo Unico que sabia era
de que me miraba la mano y yo creia que sentia dolor, porque no sentia en realidad

- Claro, pero era verte

- Claro, sélo verme la mano, jasi una mano! Yo... ooh noo. Entonces no, ahi después
mi tio me cambiaron al hospital Dipreca, que esta alla arriba. Y ahi me hicieron todo esto
de la resonancia, y ahi se dieron cuenta que tenia recién el tumor

- Y ahi hicieron la biopsia

- Claro, mandaron a biopsia y vieron qué tipo de tumor era. No mandaron el nombre
del tumor porgue era irreconocible. Salia que no se sabia qué tipo de tumor era, pero si salia
ahi que si era tratable. No era como... como se le llama estos cancer que no son...

- ¢Terminal?

- Claro, una cosa asi. Asi que ahi optaron por la esta de hacerme quimioterapia,

- ¢ Y se hace con quimioterapia?

- Si

- Es como un cancer entonces

- Si

- Yesofuealos 17

- Alos 16

- ¢ Y cuanto tiempo estuviste en eso hasta después pasar a la Teleton?

- Estuve 1 afio hospitalizada, porque estuve todo el 2004. Porque yo me enfermé el
2004 justo en marzo, a principio de afio, estuve hasta diciembre y pasé todo eso
hospitalizada, haciendo los tratamientos y después ya en el 2005 ya tenia como un poco
mas de... hicieron como los papeleos mi doctor que conocia a la directora de la Teleton,
porque igual era un atao entrar a la Teletdn, pedian muchas cosas. Asi que ahi él hizo como
los contactos y me tiraron a la Teletdn. Y podia ir pero como muy muy poco, no pude ir
mucho porque como Yo estaba todavia con el tratamiento, tenia las defensas muy bajas. jTU
tosias al lado mio y yo jodia altiro! Y aparte que con la quimioterapia yo quedé en los
huesos, entonces no, cualquier cosa yo la absorvia altiro, asi que mi doctor opt6d por
postergar un poco la rehabilitacion en ese ambito. Aparte que ahi todavia no sentia el
cuerpo, nada. Y ahi yo no, ni siquiera los brazos, si yo estaba asi. Entonces yo iba, me
sentaban en una silla'y yo lo unico que hacia era mirar y conversar, pero nada mas

- Pero tenias conciencia de lo que pasaba
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- Si, es que sabi’ que yo hasta el dia de hoy no me explico el por qué nunca explote.
Como que nunca ... como que grité¢ de rabia o el que pasd, porque estoy asi, como que lo
asimilaba en el momento como, mafiana va a pasar, mafiana va a pasar, mafiana va a pasar,
¢me entendi po no? Entonces era como raro, ahora pensandolo asi era como sUper raro.
Pero ya después cuando empecé a tener mejoria, empecé a sentir de a poco, porque todo
después fue bajando asi. Por ejemplo ya empecé a sentir el cuello, ya empecé a sentir aca,
empecé a mover los brazos, las manos, los dedos, porque yo quede con todos los dedos asi
como doblados., empecé a sentir las piernas porque yo siento todo, todo, todo, gracias a
dios recupere la sensibilidad por completo.

Y la movilidad también, si yo igual puedo mover las piernas, me puedo poner de pie,
pero siempre afirmada de algo. Y ya después cuando recién ahi como que me vinieron
todas esas preguntas que no me hice al principio. Como que al principio me dejé llevar por
lo que me tenian... por lo que yo tenia que hacer nomas, que era tratamiento, enfocada en
la tarea y de hecho cuando a mi me hicieron las quimioterapias, tuve un comportamiento
como de nifia chica

- ¢Como asi?

- Como que mi mente retrocedié. Como que me creia guagua. Que de hecho mi
mama le decia al doctor, “;sabe que doctor? la Cathy actia como guagua, asi...” porque
bueno, a mi aparte al principio yo usaba pafial po!. Como yo me hacia. Entonces me tenian
que cambiar, me tenian que vestir, yo si no queria hacer algo, tipico de nifio que hacia
pataleta, o hablaba como guagua, me creia guagua

- ¢ Y por qué crees que paso eso?

- Bueno, por lo que ella le dijo al doctor, el doctor dijo que en realidad era normal por
el tema de que en algunos casos pasaba eso. Como él era oncdlogo y estaba siempre en
contacto con nifios con tratamiento de quimioterapia, también habian nifios ponte td, no sé
po, de... ¢él también habia tenido un caso de una nifia de como de 18 afios que ella
retrocedié a la edad de los 10 afios. Y a mi me paso algo similar po, si yo tenia 16 y
retrocedi como que tenia 8 afios, porque era muy... y no era porque me consentian, sino
que yo me creia nifia. Entonces él dijo eso es normal, pero eso a ella después se le va a
pasar. Y también es como algo quizas mental, por todo lo que esta viviendo como que ella,
en vez de haber botado su rabia como rebeldemente, porque yo a los 16 afios eres, no sé po,
una cabra adolescente, rebelde. El decia la Catheryn tenia dos opciones: o decir “me la
juego y le voy a ganar a esta enfermedad que me dio” o decir “;sabi’ qué? no hago nada” y
hasta aca lleg6. Entonces él estaba, “mira, por lo menos, ahora esta con la para de que claro,
es como una guagua, todo lo que usted quiera, pero menos mal no le dio la otra postura de
la rebeldia y no querer hacer nada porque me ha tocado casos de pacientes que vienen y no
quieren nada y lamentablemente después ya es muy tarde o se mueren porque no tomaste
en el momento preciso tu...”

- Desde el principio

- Claro, yo no po, yo estaba como... a mi me decian: “te tenemos que pinchar”, “ya”.
“Te teni g tomar esta pastilla”, “ya”. Era como todo asi.

- Obediente

- Claro. Pero ya después cuando ya yo empecé a sentir mi cuerpo y empeceé a darme
cuenta que no sé po, ponte td, cuando tenia que hacerme las quimoterapias, yo era la Gnica
que iba en silla de ruedas, y las otras personas iban caminando a hacerse su esta, pero
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éramos todos sin pelito, porque viste que se cae todo el pelo, entonces yo ahi mirarme al
espejo, ahi era cuando me venia como todo lo ... como la depresion se puede decir, porque
es muy fuerte verte completamente cambiada

- Y flaca me imagino

- Flaca, si po, si era como una calavera, jchupa! Aparte no tenia cejas, no tenia pelo,
tu piel, el color de tu piel cambia, es amarilla, aqui café, si es como... no sé, es muy... muy
raro. Que de hecho me acuerdo esa vez mi abuela me compr6 una peluca, una peluca
laaarga, como pa que yo no me sintiera como tan mal al verme al espejo, pero yo cuando yo
iba a hacerme las quimios, yo era la Unica que iba en la silla de ruedas, entonces yo me
sentia como muy distinta al resto, porque yo le decia a mi mama: “mama ¢por qué ellas
vienen a hacerse las quimio, pero mira, vienen caminando? Quizas si yo hubiese ido al
principio cuando recién me dolian los brazos, si me hubieses detectado esto a tiempo,
quizas yo también vendria ahora, pero caminando, cachai.” Y un dia se lo planteé a mi
doctora y me dijo que si, que en realidad a mi lo que me pas6 fue igual como un poco
negligencia de los doctores, porque yo le dije: “pero, ¢qué hubiese pasado si a mi al
principio, cuando ya tenia tanto dolor en este brazo y se pasé a este brazo y seguia quieta, y
si me hubieses hecho algo altiro y hubiesen detectado antes de que mis piernas ya no
funcionaran?”. Me dijo: “t0 hubieses podido seguir caminando, pero hubiésemos combatido
eso altiro por la quimio. Entonces vendrias como vienen estos otros chicos, pero ya no fue
entonces trata de no pensar en eso porque al final es un martirio para ti.

- Si po, ya fue

- Claro, entonces al final yo ahi es cuando siempre tenia esa cuestion de ser distinta y
no, al principio costo harto sacarme eso de la cabeza, como que siempre me senti muy...
como que yo me discriminaba, cachai. Era como un tema muy mio. Yo creo que era como
normal porque Sse supone que Yo, es una persona sana, caminaba, era una cabra que yo
decia, pucha, mi adolescencia como que se estanco, como que se cortd y lo perdi.

Porgue ya cuando empecé a venir a recuperarlo, ya tenia como, no sé po, ponte ti, mas
independencia, se puede decir, como... 24 afos, y ahi ya tu no soi tan adolescente po. O sea
una cosa es creerse cabro, peo como que ya eso de acé ya se habia perdido un poco po.

Entonces en la medida que fuiste retomando la movilidad empQezaste a irte un
poco més en la negativa

- Mmm. (asiente)

- ¢Y cdmo cambiaste esa postura?

- Mira la verdad es que nunca me mandaron a psicologo. En la Teleton me mandaron
directamente al psiquiatra, que no sé, yo por lo que yo tengo entendido, se supone que
primero teni’ g pasar por el psicélogo y después el psiquiatra, lo que yo tengo entendido.
Pero a mi no, me mandaron directamente a psiquiatra, entonces él, yo apenas entré, me
dijo: “;Qué le pasé a usted? Y como que no pude expresarme asi como me estoy
expresando contigo, sino que fue como: “no... es que...” “ah no, ya...” Y de repente (gesto
de escribir) me pasa la cuestion y que no cachaba ni una y va y me dice “teni’ que tomar
estas cuestiones”, como diazepan, puras cosas que eran como pa andar como dopada, pa
dormir y ... y de hecho las compré po, pero nooo era... era fatal porque de verdad que en el
dia andaba desanimada, porque tenia suefio, andaba irritable, en la noche si bien me la
tomaba y claro, me quedaba zeta, pero por ejemplo cuando no tenia la pastilla el cuerpo
después me la pedia, empezaba a tener un grado de adiccion, porque se supone que tu esas
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pastillas las teni que ir dejando de a poco, no asi como de golpe. El entonces él me dio una
cantidad y después me dijo “y cuando se te acabe esa cantidad tu pides hora nuevamente
conmigo”. Qué sé yo, pero de ahi a que me dieran una hora con el podian pasar 2 meses,
entonces dejé de tomar las pastillas como muy repentinamente y te juro que empecé a ver
visiones, no podia dormir...

- Abstinencia

- Era como que necesitaba la pastilla, me sentia muy pero muy irritable, entonces ahi
yo dije “nooo esta cuestion no”. Y de ahi en realidad nunca, bueno no volvi al psiquiatra y
después un dia asi como me iba mal, me dijo no sabi que anda al psicologo, porque mas
que nada, tu teni que hablar, no es que te van a meter pastillas. Pero yo ya no queria, porque
al principio estuve en una parada de que no queria conversar mis cosas. No me gustaba
hablar de lo que me pasaba, por ejemplo de repente salia, me topaba con una vecina y tipico
“Ay Cathy, gue pena lo que te paso, yo que te conoci...” no sé po, caminando. Entonces
como el que te recordaran, o te dijeran pobrecita, 00oh a mi me... me causaba demasiada
rabia, o ir a tal lado y que te dijeran “ooh tan jovencita en silla de ruedas” “;y qué le pas6?
Pero no es como ese “;qué le pas6?” de preocupa’, sino como el... porqué querer saber

- ¢Como de copucha?

- Claro, entonces como que... j0ooh que me cargaba!. Entonces nooo, no, de ahi opté
por no hablar y querer ir al psicélogo porque bueno, aparte mi caracter igual es como
sUper... hoy dia estoy triste, pero ya mafiana estoy bien, cachai, como que no me quedo
mucho pega’ en

- Es que es normal po, tener cambios de &nimo

- Claro, pero por lo menos no me quedo pega’ cachai, porque si hubo un tiempo que
estuve en... no sé si llamarle depresion, porque depresion es como cuando estai muy mal y
necesitai como mucha ayuda creo yo.

- Hay depresiones leves también

- Claro, yo notaba que tenia como estos tipicos, claro como depresiones leves, que me
ponia no sé, ponte ti, me acordaba de lo mio, de cobmo era yo antes, me ponia a llorar,
podia pasar tres dias que estaba mal, con pena, no queria que nadie me hablara, preferia
estar como mas encerrada, me preguntaba el porque me habia pasado esto, que qué habia
hecho de mal, que por qué la vida me cambi6 tanto, jqué sé yo! Como que todo lo veia
negativo, pero ya después pasaban como esos tres dias y después yo decia jno po! Ya lloré,
ya la sufri, ya pasé por todo lo que pase, ahora echémole pa delante noméas. Entonces como
que de repente me vienen esos lapsus, ya gracias a dios ahora ya no... no como antes

- Y ahi conversabas con alguien méas?

- Mimama

- Con ella si podias tener la confianza

- Si. Con mis amigas no mucho porque yo tengo amigas que conoci en la Teletdn,
casi todas eran de nacimiento, nunca han caminado, entonces como que ellas no podian
lograr entender como un poco mi situacion, porque una vez yo estaba en la Teleton y
estdbamos un grupo de amigos y yo era la Unica que si habia caminado alguna vez,
entonces me tocaba ir a kine y estaba atrasada y yo les dije “ooh chiquillas saben que esta
entretenida la conversa pero me tengo que ir a kine” y una de ellas me dice: “aah pero ¢pa
qué te vai a ir a kine?” y yo le dije “porque vengo a rehabilitacion”, “pero quédate aca,
Cathy, tu ya estai en la silla, ¢qué mas da? ;pa que vai a ir a seguir haciendo ejercicio?”
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Ya, me quedd eso dando vuelta, como que eso no fue muy positivo de parte de ella.
Después un dia estaba triste y obviamente yo no ando asi...como por la vida llorandote:
“estoy triste”, no po, obviamente como que me hago la tonta, pero hubo un dia que un
chiquillo se dio cuenta y se me acerco, pero asi enojado, va y me dice: “;por qué estai
llorando?” yo le dije “no, porque hoy dia cumplo, ponte td, no se, 8 afios ya desde que estoy
en la silla”. Y obviamente vienen los bajones porque uno se acuerda de todo lo que paso pa
atras. Yo me acuerdo que €l me retaba po y me decia “déjate de andar llorando, de por lo
que te paso, asume que ya estai en la silla de ruedas, te vai a quedar en la silla de ruedas,
aprende ahora solamente como a vivir con ella, aprende a andar en la calle, a sobrellevar
bien el tema de la silla porque en este momento la silla son tus piernas, tu ya dejate de
andar llorando por lo que pasd, por lo que no paso, o si te vai a volver a caminar 0 qué sé
yo0, asume que estai en la silla 'y punto.”

Entonces como que esas cosas en vez de como animarme, me desanimaban po,
entonces como que ahi yo empecé a darme cuenta que de repente mis penas 0 mis cosas no
las podia hablar con ellos porgue ellos tenian otra mentalidad

- Otra situacion

- Claro, porque ellos como nacieron practicamente en la silla, uno de ellos me decia
¢pa que queri caminar? ;Cudl es la diferencia entre caminar y andar en la silla? Yo le dije
“porgue yo un dia caminé, corri, bailé”, porque a mi me encantaba bailar, yo le dije, “bailé,
eeeh... y no me gusta estar en la silla francamente, porque no quiero estar acd, quiero
luchar para salir de esto”. Entonces él me decia: “nooo, mira, ¢pa qué? si yo, mira, yo naci
en la silla de ruedas, pa mi es lo mismo que caminar, si me dijeran ‘anda a tal pais, te
vamos a operar y vas a caminar’, Cathy, yo diria que no, pa mi la silla es bacan.”

Entonces yo que como no, a mi si me dicen anda a tal pais porque vai a caminar, yo lo
hago, porque es como un esfuerzo, es como el suefio que uno quiere po, si cada cual tiene
su suefio y mi suefio en este momento es como el esforzarme, més de si logre caminar o no,
pero por lo menos yo voy a llegar un punto que un dia diré “lo di todo”, cachai, no voy a
decir “no, sabi’ que quedé ahi porque me dijeron que no iba a caminar y ahi me quedé” No,
no, tengo que seguir. Entonces ahi me di cuenta que como que de repente, claro, muy
amigos tuyos seran de repente pero ellos tienen otro tipo de mentalidad que en ese
momento a mi no me servia mucho de motivacion

- Claro

- Entonces eso, noo hablaba mas con mi mam4, con mis hermanos o0 con una amiga
que después conoci y ella tuvo un accidente en moto, y ella es amputada, entonces ella esta
igual, como en la misma para mia, asi como que de repente le vienen sus bajones, yo la
apoyo, no le ando diciendo no andi llorando por la vida porque sé lo que ... o sea sé que de
repente vienen estos achaques po. Y de repente también me ve a mi mal, nos apoyamos, y
estamos las dos en la para de la rehabilitacion. Ella esta full en su rehabilitacion, yo full en
la mia. Y de repente: “oye Cathy sabi’ que hoy dia logré esto” “ooh bacan me alegro”. Y yo
después: “oye sabi’ que hoy dia logré esto” “bacan”. Entonces ahi como gque nos sentimos
como super contentas y nos ayudamos mutuamente

- Se complementan

- Entonces es como super distinto a las otras versiones cuando te dicen “no, quédate
en lasilla.” jNo po! ¢Por qué me tengo que quedar en la silla?
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- Y0 me imagino que quizas esos otros amigos no tienen tampoco la posibilidad
de caminar alguna vez. No siempre es posible la rehabilitacion

- Claro y ellos nunca antes habian caminado, casi todos tienen... no sé...
mielimelingocele, no sé qué cosa, que es como una malformacion de la columna y como
que de aqui pa bajo como que no te crecen los huesos como deberian ser o muy débil, no sé
cdmo es la cosa pero la cuestion es que ellos no pueden... nunca han caminado y nunca van
a poder caminar, por un tema de... porque aparte que no sienten de la cintura pa bajo

- Tampoco pueden mover

- Claro, entonces es como... por eso yo creo que ellos también tenian su postura y yo
igual los entendia. Para ellos es normal estar en la silla porque, no sé po, asi nacieron, es su
esta po, pero yo cuando naci, era otra Cathy po, yo caminaba, yo caminé y por eso yo como
que ahi debatiamos.

- Ya me contaste un poco sobre el diagnostico y eso. Que limitaciones mas alla de
el no poder caminar tuviste en algin momento? Con limitaciones me refiero no sélo
en términos de por ejemplo no poder caminar sino también pensando que todo esta en
un contexto social entonces con la silla por ejemplo igual hay lugares a los que no se
puede acceder porque no estan habilitados. Entonces dentro de tu experiencia qué
cosas han sido como mas dificiles o qué cosas has observado como positivas también
dentro de lo que podias y no podias hacer.

- Bueno, al principio por ejemplo salir a la calle sola... pucha puedo salir aqui porque
sé mi entorno, sé por donde tengo que pasar, pero si me deci’ “teni que ir pal centro”, ya ahi
yo, como que me tullo. Porque no sé cdmo es el acceso. Por ejemplo tomar una micro sola
para mi es... me da mucho miedo porque sé que tengo que depender de alguien y tampoco
me gusta €so, SOy como muy ... como que no me gusta mucho pedir ayuda

- ¢Pedirle a alguien extrafio?

- Claro por ejemplo en el metro yo sé que voy al metro, me subo al ascensor y me
subo al andén y listo

- Y eso lo haces sola

- Yo lo hago sola, pero la micro es distinta, porque si tu haci’ parar la micro, que
alguien tiene que bajarte la rampa, que subir, cachai entonces, como que ahi no me gusta
mucho, o de repente cuando hay que salir a lugares, no sé ponte td, ir a comer a algun lado,
gue no haya acceso pa uno, hay escalones, 0 no hay bafios para uno sino que bafios
comunes, que no entra ni siquiera la silla, ya todo esas cosas eran como demasiado
complicadas al principio y no ... como que evitai ir a ciertos lugares o de repente hasta
evitai salir por lo mismo

- Claro. ¢Y eso lo fuiste mejorando, resolviendo o en ese sentido encontrai que es
mas 0 menos lo mismo en el tiempo que ha pasado?

- No, no, lo estoy resolviendo, porque al principio era como muy, me enojaba con
mucha facilidad o me frustraba mucho, era como que noo no puedo no puedo no puedo no
puedo. Ahora no, ahora como que me las rebusco. De hecho, no sé, una vez un amigo hizo
un carrete y tenia el bafio en el segundo piso. Y yo voy y digo quiero ir al bafio, me dice ah
esta en el segundo piso. Y él anda en silla po, pero él como... ya él esta capo po entonces él
vuela por la escalera.

- ¢Por la escalera en silla?

- Si
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- Ooh

- Entonces yo asi como: “,como?” y yo dije “yaaa”. Y ¢l lo Unico que me dice:
Cathy, porque €l eso si, me gusta de él que €l en vez de decirme “Cathy, hacelo asi y asa,
no, él como que no me hace la pega; trata siempre de hacerme pensar pa ver como lo puedo
resolver. Entonces yo como que miro la escalera, dije ya, a ver, este subié en silla, yo nica
voy a poder en silla porque me va a costar mas. Ya po, me tiré al suelo, me senté en el
primer peldafio y empece a subir asi como de potito, empecé a subir, subir, hasta que llegué
arriba y como el bafio estaba ya casi justo en la orillita, me fui arrastrando, asi como de a
poquito de a poquito me senté en la taza y pa bajar la misma cuestion. Y él abajo muerto de
la risa, aplaudiendo me dijo “;viste que podiai hacerlo?”

Uno de repente se complica la vida por... porque uno dice “ay no, es que ;,cOMo voy a
subir la escalera? Es que no camino”. No, si es no poder caminar, si tu podi subirla incluso
gateando, asi como la subi yo asi como a potito, o él con la silla ya era capo. Entonces era
como una cosa de pensar mas alla, de mirar y no ... yo antes era de la onda que yo llegaba a
un lugar, miraba y decia “no, por ahi yo no caigo”, y era asi nomas la solucion mia,
simplemente en entrar. Ahora no po, ahora es como voy a un lugar, si no hay un bafio
accesible minimo, bueno ya, ahi tendré que... si un piso, me paro en un piso, me paso a la
taza, se me hace mas fécil, asi voy con alguien. Igual yo logro ponerme de pie entonces ese
alguien me ayuda a ponerme de pie, me ponen en la taza, yo después ya cuando estoy lista
me subo todo y él me ayuda a pasarme a la silla, entonces como que ya no hay tanto de, no,
no puedo, no puedo, por los accesos.

- ¢Y en general tu buscas tratar de hacer las cosas tu o pides ayuda?

- Todo independiente

- Si, esa impresion me dio

- No, lo que menos trato es de estar pidiendo ayuda

- ¢Y en qué cosas necesitas ayuda?

- Pa salir. Si es muy lejos. O andar en micro, por ejemplo ahora que estoy yendo a
kine, va mi hermana conmigo, pero es porque ella igual es como una vieja chica, como que
no le gusta dejarme sola cachai. De repente ella no sé po ha tenido que hacer otras cosas y
yo le digo “no, pero yo voy sola”, “no, sabi yo me arreglo y ahi vemos y yo te acompafio”.
No me deja sola. Pero en ese sentido como que ahi todavia claro, porque ella me baja la
rampa, ella me sube, el tema de repente hay cunetas que no son a ras de suelo, cuando hay
que bajar entonces yo todavia no cacho el levantar la silla, yo llego y me tiro, porque nunca
tampoco hubo un ... nunca me pude inscribir en esa cuestion cuando te ensefian a andar en
la silla, técnicas de la silla, no alcancé

- ¢Y eso donde lo hacen?

- Primero lo hacian en la Telet6n pero un dia me inscribi y era con lista de espera que
nunca me llamaron y ya después me dieron el alta y ya después ahi yo tenia que... verlo yo
nomas. Pero por mas que intento como que no logro andar solamente como con estas
ruedas, asi como cuando parai la silla, todavia no lo logro. Entonces yo en las cunetas,
cuando llego a las esquinas, yo siempre me ... si es a ras del suelo yo sé que me tengo que
tirar tranquila, pero si hay bajadas de cuneta que igual son altas po, entonces yo ahi tengo
que bajar mas despacio, tiendo a bajar un pie, que es el que mas muevo, entonces si me voy
pa delante sé que tengo el pie y el pie me frena, pa no irme con silla y todo pa delante, o pa
subir una rampa muy para también po cachai. Ahi si hay alguien, pido ayuda o si no ahi me
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voy por la calle, por la orillita, y subo por algin pasaje que esté mas nivelado, pero hago
eso en realidad, pero como que evito que me ayuden mucho, no me gusta eso

- ¢ Y las personas que te ayudan son tu hermana, tu mama?

- Claro, en el tema de andar en la calle, pero por ejemplo por aca cerca, si ando aqui a
una cuadra, facilmente me puedo ir sola, no tengo drama

- ¢Qué estudias?

Estoy sacando el 4° medio, que no lo alcancé a terminar
Claro, estabai como en 3°

- Si po iba a entrar a 3° medio cuando me enfermé y de ahi nunca... un dia me meti
me acuerdo pero no me senti comoda. Es que no estaba preparada todavia, como
mentalmente

- ¢Enun 2x1?

- Me meti, me sali. No estaba preparada porque me sentia como muy... como de lado,
como cuando no te incluye la gente, como cuando te dejan ahi, ya como que me senti asi,
entonces no, me sali.

- ¢Qué edad tenias ahi?

- Ahi tenia como 23 afios parece, que de hecho era en el mismo colegio que estoy
ahora, pero ahora no, ahora me meti porque mi hermana también esté ahi estudiando

- Son compafieras

- Sipo

- Ah, que bueno

- Ella habl6 por mi, que de hecho no habian méas cupos pa meter méas gente y ella
hablo por mi y no, me metieron altiro, estoy con ella en el curso y este curso no po, es super
distinto a cuando yo fui, como que para ellos la silla no es un tema, en cambio cuando yo
iba sola, era como un tema entonces no entiendo, no cacho que ...

- lgual ha pasado tiempo y se ha ido haciendo mas visible el tema yo creo. ¢{Qué
es para ti la discapacidad? como concepto

- Eeeh la discapacidad, es que en realidad yo siento que todos, todo el mundo tiene
algun tipo de grado de discapacidad, en distintos formas, no sé, unos por ejemplo visual,
quizas el mio por el hecho de no caminar, otros tienen no sé po, ponte tu problemas de que
un amigo me decia: hay discapacidades cuando eres como muy lenta, problemas como de
aprendizaje. ..

Como dentro del continuo de capacidad se podria decir
Claro
¢ Te consideras una persona en situacion de discapacidad?

- Eeeh... no, porque yo lo tomo que discapacidad es como si no fuese capaz de hacer
muchas cosas, como que esa palabra siento que es cuando una persona es muy limitada a
hacer muchas cosas y yo siento que no , COmo gque no soy Yo en ese sentido, como que
ponte tu yo aqui en la casa hago todo sola: me bafio sola, me visto sola, eeeh con mi hija lo
hago yo todo sola

- ¢Qué edad tiene tu hija?

- 5afios

- ¢Como llamarias entonces tu situacion o tu condicion? porqgue igual hay como
harta controversia con el término discapacidad
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- Si, si hasta yo me confundo, uno no sabe como decirse en realidad, pero no, no se,
yo siento que son como capacidades distintas, como que todos tenemos capacidades
distintas, quizas uno es mas rapido pa hacer algo y yo soy mas lenta pa hacer esto, pero lo
que yo puedo hacer ac, esta persona no la puede hacer, una cosa asi, pero no me siento
como limitada a algo por estar en la silla, una cosa asi.

- ¢Tienes algun beneficio social asociado a esto? Como alguna pension por
ejemplo?

- Si, la pension de invalidez

- Que esa es mientras permanezcas en el proceso de rehabilitacion

- Si

- Eso no es mucha plata creo

- No, no 100 lucas

- Ya. ¢(Nada mas? ;alguna otra ayuda? O el tema de la silla cdmo conseguiste la
silla?

- No, ésta tuve que comprarsela a una amiga. Todavia no he tenido ayuda como del
FONADIS, nada de eso porque se supone que es como por postulaciones y yo he hecho
esos tramites también pero no, mira en realidad yo no sé si se olvidan de mi pero cuando
dicen la cuestion de la pension, también: en tramite, en trdmite y nunca salio, hasta que un
dia fui donde una fisiatra y le dije sabe que yo no estoy recibiendo pension, todo lo tienen
que costear mis papas y yo necesito la pension. Entonces me dijo, “pero a esta altura ¢cémo
no vas a tener pensién? si tu deberias haberlo tenido hace mucho rato. Y ella tuvo que hacer
un papel y lo mando no sé donde y recién ahi me dieron la pension, pero gracias a esa
fisiatra.

- Recién ahi

- Hace un afio atras

- Ah stper poco

- Super poco, yo no recibia pension, nada

- Pero habias hecho los tramites

- Habia hecho los tramites como 3 veces y siempre era como: “estan en tramite, te
vamos a llamar”. De hecho el FONADIS era lo mismo asi como no si, mi doctora hizo el
papel del tipo de silla que yo necesitaba, todo lo que habia que hacer, tampoco me han
Ilamado y eso ya lleva mucho tiempo, no lo he vuelto a retomar por falta de tiempo, pero
tampoco, nunca me salié el tema de la silla. Entonces esta se la compré a una amiga. Ella
me la vendi6 porque necesitaba apurada y justo yo la vi que, porque yo tenia esas tipicas
sillas, las tradicionales que son méas anchas, las que ocupan los abuelitos cachai, entonces
esta es mas angostita, es super mas ligera, entonces como es angostita, no me corta entrar
en ningun marco de puerta y la otra era, jnooo! habian puertas que me tenian que abrir un
porton pa entrar a la casa de alguien.

- ¢Y ellala vendia porque la cambi6?

- Si, porque la queria cambiar, pero la vendia mas que nada pa que la cuestion no
quedara botada, porque ni siquiera me la vendio caro, si me la vendié a 60, imaginate

- ¢Y cuanto vale una silla asi normalmente?

- ¢De las otras normales o de esta?

- Deesa
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- De esta, ooh parece que estdn como en un millon y tanto, porque son especiales,
porque son semideportivas, en cambio la otra es la manual, es la tradicional

- Larueda se ve més delgadita

- Si po, si las otras son mucho mas econémicas, Si una vez yo coticé una y me salia
50 lucas una nueva, pero de las tipicas de abuelito. Pero no po, es mucha silla pa mi, muy
pesada, entonces yo no me... necesitaba una asi como mas... como esta, cachai y justo mi
amiga siempre anda en esta, entonces ella tenia vista una y a ella le salia un millon y medio
esa silla y como ella trabaja, tiene su ingreso, aparte tiene la pension, entonces ella tenia
como pa tener esa plata altiro, aparte ella como es sola, empezd a ahorrar y no tuvo
problema, por eso para ella esta era como “la quiero vender asi como rapidito” para que
una, para que la tenga alguien que la necesite bien y dos para que no quede ahi en el patio,
porque la iba a tener que dejar en el patio, no era la idea po

- Seiba a perder

- Claro y ahi se acord6 de mi po, me dijo: “Cathy, mira, yo tengo una silla” y qué sé
yo y me la mostro en foto y al principio no era asi, si estaba asi como toda destartalada y yo
le mandé a hacer todo esto, la pinté.

- Como renovarla

- Si po, yo le hice todo esto de los colores blanco con rojo, cachai. Noo, si le puse
todo el... dije: “tengo que andar bien estilosa ahora que con la silla somos amigas”. Al
principio era la cruz, pero dije, “no, gracias a ella puedo hacer mil cosas, asi que por ahora
hay que tratarla como ... como es, como amiga” Yo le digo “tG eres mi amiga, silla, porque
yo gracias a ti puedo salir, ir a rehabilitacion... algun dia tendré que dejarte pero...

- Aporta a tu autonomia

- No, de todas maneras

- Vamos a pasar al otro gran tema que tiene que ver con tu relacion con el
cuerpo a lo largo de tu vida. Algo ya me has hablado de eso, me gustaria que pudieras
profundizar un poco en eso porque tu llegaste hasta la crisis adolescente, de que uno
tipico no est4 tampoco muy contento con su cuerpo, que el cuerpo cambia, todo este
tema de que una se siente fea 0 muy alta o muy chica, etcétera. Entonces un poco si me
puedes comentar sobre eso y después cuando tienes el tumor como va variando ese
aspecto

- Ya. Bueno, la verdad es que a mi cuando yo me enfermé estaba en pleno desarrollo,
onda a mi me llego por ejemplo la menstruaciéon muy tarde, yo tenia amigos que a los 13
afios, 12 afos ya estaban con su periodo, yo no po, a mi a los 14... porque yo me enfermé a
los 16, entonces era como muy poquito el tiempo de... de hecho el doctor cuando yo recién
me enferme le pregunté a mi mama si ella de cuando empez6 a menstruar, o a ella le vino
como muy atrasado su periodo, dijo y va a ser un poco complicado porque ella todavia esta
en todo este proceso de desarrollo por dentro y el meterle drogas era como muy invasivo
para el cuerpo, pero yo antes de enfermarme, yo con mi cuerpo estaba... yo me sentia
conforme: me gustaba como era fisicamente, claro una como mujer siempre anda leseando
que por el tema de la guata, que “ay quiero tener una guata plana”, pero tampoco era gorda
ni nada, sino que... pero me sentia bien con mi cuerpo

Y después cuando cai enferma con las quimioterapias... no, ahi ya era un esqueleto en
la cama po. Aparte que sin movilidad, perdi todos los musculos, entonces era como todo
flacido, puro hueso, al principio yo era toda como lacia, pero después empezé a aparecer la
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espasticidad, po, entonces yo me empecé como a recoger, endurecer, porque mis brazos ya
no eran asi como saco de papas sino que se empezaron a poner duros duros duros y estaba
asi, entonces a mi me tenian que hacer ejercicios en los brazos para lograr estirar, entonces
imaginate era puro hueso, las piernas puro hueso, entonces no, fue un gran cambio

- Me imagino que te sentias débil pero ¢cdémo interpretabas eso de verte asi?

- Es que en realidad no sabria decirte mucho porque no ... no me miraba mucho en
realidad, como estaba siempre acostada, porque ahi yo todavia no podia estar en silla de
ruedas, yo me caia, no toleraba estar sentada, me caia siempre asi pa delante, entonces si a
mi me sentaban un ratito, era como en el borde de la cama, pero siempre me tenia que
afirmar mi pap4, como tipo cuando alguien te abraza, porque si no yo me caia pa todos
lados, era asi como potito de huevo, pa todos lados, entonces, pero como que nunca me
miraba fisicamente. Sé que estaba flaca porque miraba a los deméas cuando me miraban
como con cara de asombro, 0 un par de veces que me miré en el espejo, pero par de veces,
yo te digo contadas, porque como estaba sin pelo, pa mi los espejos eran... los evitaba por
completo.

Que de hecho yo en ese entonces tenia un amigo que era gay Yy pintaba, maquillaba de
una manera muy linda y él un dia me vio tan triste que me dijo, “no, amiga, yo voy a ir y te
voy a dibujar cejas”, que de hecho me hizo unas cejas que era practicamente cejas de
verdad; no era asi como “te voy a hacer una linea” jno! Me hizo unas cejas super lindas, me
puso pestafias falsas, mas encima mi abuela me habia traido la peluca, me maquilld y recién
ahi me dijo “mira lo que te tengo”. Y me tenia un espejo grande, me acuerdo, pero asi como
de pura cara, porque tampoco me gustaba mirarme de cuerpo, entonces va y yo me miro y
fue como ““jooh soy yo!”

- Como antes

- Claro, ahi yo me acuerdo que me puse a llorar de emocion y ya después cuando me
sacé todo, porque ahi recién yo le dije, “ya, ahora sacame todo y quiero verme como
realmente estoy ahora”. Ya po, me sacé todo y cuando me vi, nooo. El impacto asi como
no. Y de ahi quizas es o también me hizo darme fuerza a decir “no, yo ya no quiero estar
asi, entonces tengo que saber luchar para... no sé po, lograr tener més peso, porque yo no
podia comer, porque la quimioterapia me hizo tira la boca, la lengua, los labios, a mi era
todo esto era costra, la lengua, aqui, era como... oh si td... yo no toleraba ni siquiera el
agua, porque tomaba un poco de agua y era como si te quemaba por dentro, entonces yo por
eso baje mucho de peso, porque por la boca yo no me podia alimentar, entonces me
tuvieron que poner una sonda por la nariz. Y habian dos alternativas: me ponian una sonda
por la nariz, 0 me abrian la guata y me ponian una sonda por el ombligo. Entonces optaron
mejor, pa no hacerme tanta cirugia, prefirieron por la nariz y de ahi me alimentaban a base
de pura leche que me acuerdo que se llamaba ADN, que tenia una cacha de vitaminas,
cuestiones y esa cuestion me tird pa arriba, pero yo por comer asi no podia, aunque
quisiera. Y tampoco sentia apetito, por el teme de tanta droga, tanta cosa. El doctor dijo:
“ella no va a sentir apetito y si va a bajar de peso y lo Gnico que podemos nosotros hacer es
afirmarla en la leche”. Si yo estaba a pura leche nomaés. Por la sonda me pasaban leche o
me pasaban un poco que, no sé como se llamaba, que era como algo parecido a la leche,
pero como tipico estas cuestiones de guagua, que era un poco mas espeso, me acuerdo.

- Como tipo Nestum
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- Claro y eso como que empecé a ganar un poco mas de peso pero ahi si. En realidad
me da lo mismo si estaba bien 0 no bien estéticamente, porque mi mente como te digo
como era de cabra chica no estaba en esa onda, de hecho estaba pololeando y ni siquiera
como polola asi vulgarmente diciéndolo noo como polola servia porque no me sentia como
polola, era una nifia

- Antes del tumor

- Antes del tumor yo estaba pololeando, pero él nunca me dejo sola, pero yo cuando
ya me empecé a dar cuenta que, porque a mi cuando me dijeron que tenia cancer pa mi fue
como, “ya, hasta aqui llegué”, vamos a ver hasta donde avanzamos. Y él tenia recién 18
afios, entonces yo dije no lo voy a estar atando a mi, a que esté conmigo, sabiendo que yo
me puedo morir mafiana quizas y dejandolo con esa pena. Entonces yo me acuerdo que un
dia yo le dije a mi mam4, “mama, sabe que yo no tengo el valor de decirle que ya no puedo
estar con él, invéntale que yo te dije que ya no queria estar con él, invéntale lo que querai
pero que ya no venga mas.” Con el dolor de mi alma porque era lo que menos yo queria, Si
yo con él a pesar que éramos chicos, nos proyectabamos mucho, es como cuando encontrai
tu otra mitad una cosa asi, entonces era como ¢y por esto? Entonces, y €l obviamente al
principio no lo entendié mucho po, pero él tenia una muy buena amistad con mi hermano,
entonces el venia igual, pero no se topaba conmigo porque, como para que creyera que él se
habia ido, pero yo sabia que igual venia, De hecho, él pasaba por el patio pa no verme,
como pa no incomodarme a mi, pero como polola yo en ese momento yo lo aleje de mi vida
porgue no podia estar con él, si yo era como una nifia po.

- Y estabai en otra

- Estaba en otra, no me daba por tomarle la mano, de hecho €l me tomaba la mano y
pa mi era como, no sé, en ese momento no sentia amor y no era porque no estaba
enamorada, sino era por ... por eso te digo, no sé qué le habra pasado a mi mente, pero no
podia, estaba en otro lugar que no era él, yo sabia que lo queria pero no podia brindarle
nada

- Y ahi terminaste definitivamente con él, pero siguié en contacto

- Claro, siempre sigui6 el contacto. De hecho, ya después un dia él desaparecio,
formo otra relacion, que era como lo que yo igual queria

- Parael

- Claro, porque yo igual decia, no lo voy a estar atando a mi, que €l tenga su relacion
y que sé yo. Yo me enteré, si la sufri, pero después dije, bueno, es lo que tenia que pasar po,
si yo no lo podia atar a mi porque yo sentia que iba a ser egoista, como que asi lo tome yo,
como que iba a ser egoista. Entonces... pero después con el pasar del tiempo nos volvimos
a reencontrar

- Y él es tu pareja actual
El es mi esposo
Guau. Tremenda historia
El es mi esposo.

Y en este tiempo me imagino que empezaste a ir harto a terapias y cosas asi,
¢hacias otras cosas cotidianamente?

- Cuando ya estaba en rehabilitacion? No, era solamente Teleton — casa, Teleton -
casa, Teleton - casa, nada mas

- ¢Y eramucho tiempo en la Teleton?



203

- Me llegaban a buscar a las 8 de la mafiana y volvia a las 1 de la tarde

- ¢Y después en la tarde?

- Nada, no hacia nada

- Pero veias tele

- Veiatele, claro, pero nada mas, asi como retomar algo, hacer algo mas... no

- ¢Ver gente?

- No

- Tampoco. ¢No querias?

- No.

- Porque lo dijiste muy enfaticamente

- No, es que de verdad que yo hubo un tiempo que me encerré mucho; no queria ver
gente, si venian de repente familiares o amigas. Amigas del pasado, o sea, esas amigas que
estaban cuando antes que me enfermara, que eran como hermanas, pero yo cuando me
enfermé se fueron. Un dia de la noche a la mafiana quisieron volver, entonces yo en ese
sentido soy como super tajante, o sea si td no estai conmigo en las malas.

- No volvai

- Claro, se supone que los amigos se ven en las buenas y en las malas y ellos
estuvieron conmigo cuando yo estaba bien, pero cuando yo estaba mal y los necesité no
estaban. Entonces dije ¢por qué ahora tienen que venir, si yo en este momento estoy bien?
Y al venir ellas yo sentia que venia mi pasado nuevamente a dejarme mal
psicolégicamente, porque hubo un tiempo que yo las recibi pero ellas me hablaban mucho
de cdmo yo era antes. ““; Te acordai antes cuando ibamos a tal lado?” ”; Te acordai antes
cuando haciamos esto?” ““; Te acordai antes cuando...? no sé, bailamos tal cosa. Y eso en
vez de... no, a mi me tiraba pa abajo.

- Eracomo lo que tenias que olvidar

- Claro era como lo que tenia que superar y ellas como que me lo traian nuevamente y
yo sentia que eso lo estaba como superando un poquito y no. Ahi decidi no y ellas después
solas se dieron cuenta y se volvieron a alejar, porque hasta el dia de hoy yo no tengo
contacto ni con amigos del pasado ni con familiares, porque yo me enfermé y mis
familiares también se corrieron solos cachai.

- ¢Y se alejaron de toda la familia?

- Si

- ¢Cbmo interpretas eso? ¢Qué paso ahi?

- Es que en realidad al principio no lo tomé gran importancia porque para mi era
mejor si no estaban, como yo estaba en la onda de que queria estar sola, que no me
preguntaran el “;Como estai?”

- Con cara de pena

- Claro, porque era la tipica cara de pena, entonces a ver esa cara a estar sola, prefiero
estar sola. Y ya después con mas confianza tampoco era como que ay si venian, me daba lo
mismo. Aparte nunca fuimos como muy unidad o cuando de repente venian era como para
saber o sonsacar cosas, cachai porque mi familia por parte de mama se puede decir, porque
por parte de papa siempre fueron asi como alzados, entonces como que no me extrafiaba,
pero por parte de mama venian encima seguido, pero no, yo me enfermé y como que se
desentendieron. Pero no lo tomé como algo ““que pena que ya no vengan”, es como, “bueno
es la opcion de ellos”. De hecho, de repente me topo con un primo y el un dia paso por el
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lado mio y pas6 como si yo era como alguien mas que pasara por su lado, como que no es,
“oh mi prima, no la veo hace afios”. No fue algo asi, cachai. Entonces ahi yo dije, ya bueno,
chao, esté bien. Pero en realidad por ese lado no tengo opinion si vienen o no vienen.

- ¢ Tuviste alguna otra relacion de pareja?

- A ver, cuando al principio yo le dije que se fuera, ya después a mi me dio como tipo
rebeldia se puede decir, y dije, no, sabi que voy a empezar a salir en la silla. Y empecé a ir
mucho a las discos, pero yo siempre a una disco, que de hecho mi papa me iba a dejar, me
iba a buscar, ibamos con mis amigas

- ¢Cudl?

- Una que se llama Santo Demonio que esta por ahi por La Florida, por donde hay un
cementerio. Es bien chiquitita, al principio cuando yo iba era super piola, de hecho iba
gente de edad, bacan po. Ahora si vas, no po, ahora esta lleno de flaites. Y noo, me dio
harto por salir, como por darmelas de chora en el sentido de que yo queria demostrar que
puedo salir, de hecho me iba con mis amigos en el metro.

- ¢Con amigos de los de ahora, que también andan en silla?

- Si, todos en silla jsi pareciamos asi como tren! Te juro, si a uno le costaba bajar una
cuneta, el otro se ponia delante y te afirmaba y te ibai como trencito. Entonces al final nos
matabamos de la risa en la calle. Y me acuerdo que ahi yo me atrevi a tomar taxi, colectivo,
aprendi igual a sacar un poco mas la voz, porque al principio era pa mi todo vergiienza, me
mirabai y me daba vergilienza que me miraras, si podia onda andar asi con algo tapao. Hasta
que un dia una amiga me dijo: “;sabi cudl es tu problema? ¢Por qué td no sali? Porque tu
misma te dai verglienza”. Y me lo dijo asi de frente, cachai. Y como que eso me hizo
cambiar, porgue en realidad eso me pasaba. En realidad yo misma me daba vergiienza o yo
misma me daba, me sentia como que yo me daba lastima.

Entonces ella un dia se me acerco y me dijo: “Sabi que ti no sali, no te atrevi a hacer
cosas, porque tu te dai vergiienza por estar en la silla.” Me dijo, “jsal a la calle! Si no queri
pescar a nadie, ponete audifonos, anda, y anda como un caballo asi, no miri pa all4, si te
estdn mirando que no te interese que te estén mirando, si no te quieren ayudar tampoco te
achaqui porque en todos lados hay gente que te quiere ayudar y hay otras que no te pueden
ayudar, unas porque ‘no, que voy atrasado’, ‘no, es que no sé como se ocupa la silla’, o ‘yo
te ayudo”. Y muchas veces me pas6 €s0. Entonces yo un dia dije ah no es verdad.

Y un dia me acuerdo que estaba ahi en Elisa Correa en el metro y dije ¢cdémo llego a la
casa? Nica andando porque voy a llegar asmatica, mas encima que es subida, dije: no, voy a
Ilegar muerta. Asi que dije ya, me voy a atrever. Toda timida, me puse al lado del taxi y sin
decir nada po, sino que el caballero me dice “;quiere taxi?”” Y como “si”, y me dice, “ya ¢y
coémo lo hacimo?”. Como que el gallo se complicé todo, “;tengo que tomarla en brazos?
¢qué hago?”. Y yo también me complique entera, entonces un dia después dije no, tengo
gue ser un poco mas... atreverme mas y un dia dije ya, volvi a tomar otro taxi y me acuerdo
que él estaba muy pegado a la cuneta, entonces yo ahi no podia pasarme al auto, y como
que saqué la voz y dije, “Sabe que no me puedo pasar asi, si usted tiene el auto muy aqui en
la cuneta, porque queda la silla aca arriba y el asiento del auto aca y no puedo porque yo
todavia no me puedo parar, ¢puede correr el auto hacia alla pa yo bajar la silla y quedar
como a nivel?, porque tampoco mi idea es caer

- Chora
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- Claro, asi como que me acordé de mi amigo cuando me dijo, “sé asi como, centrada,
porque tu igual teni tus derechos”. Y el caballero asi como... “ya, ni un problema”. Aunque
habian otros que se enojaban.

De hecho cuando yo hacia parar un taxi, pasaban casi todos de largo y una vez un dia
iba con mi hermana y ella hizo parar el taxi, el gallo paré y yo salgo por detras po cachai,
como escondida, onda yo también voy y el gallo va y dice “ah no, no, no puedo llevarla a
ella porque atras llevo una cacha de cosas” y se fue. Y despues venia otro taxi, nos pard
bien, nos subimos y le comentamos lo del otro y el gallo dijo, “mira, eso es solamente
porgue, con permiso suyo, porque a los gueones no les gusta bajarse a subir una silla de
ruedas, es como la comodidad de ellos parar, que la gente suba y pague. Pero el hecho de
que tu tienes que ellos paren y que tiene que bajarse, porque te tienen que ayudar, que
tienen que subir la silla, que después bajarla, por eso ellos evitan tomar a ustedes como
pasajero, pero eso es pura mala voluntad de ellos

- Que bacan igual porque al t hacer eso haces conciencia también, que sepan
manejarse

- Si, al principio yo era como bien pollita, como que me decian no y yo decia ya po
no me pueden llevar, hasta que un dia esa amiga me hizo asi como noo, ta tienes que ser asi
y asi, porque tu soi igual que todas las demas, tu no tienes que dejarte porque estas en la
silla, que no te va a llevar porque estai en la silla, jsi t0 le vai a pagar! Tampoco te va a
llevar gratis. Entonces por ende €l tiene que bajarse y ayudarte, corresponde. Entonces yo
dije, no, sabi que teni razon. Y de ahi empecé a sacar la voz, a tomar taxi, colectivo y de
repente si, no me quieren llevar y se ponen pesados, o igual... “ah, andai simpéatico, méas
encima no te queri bajar.”

Hay que... mas encima que ahora esta silla no es como las otras que tl te sentai, por
ejemplo, me pasaba un taxi, agarraba la parte de aqui del sillin, se levanta y listo. Y esta no
teni que bajarle el respaldo, teni que sacarle las ruedas por un botén

- ¢Pero se desarma facilmente?

- Y los gallos igual se complican, se complican con todo

- ¢Y como era la experiencia de la disco? ¢ Ibas sola?

- Iba con amigas

- Con amigas igual en silla

- Si, casi todas mis amigas de ahora son asi, yo les digo fallaitas como yo, es como el
chiste cruel que nos tiramos, ibamos con mi amiga que es amputada y otra mas en silla de
ruedas que tampoco, al principio era como yo, asi como pollita, entonces igual una se va
transmitiendo, “yo ya pasé por eso” y ella ahora trabaja, es independiente. Entonces igual al
final uno se va apoyando y dando esos consejos

- Claro, y més vélido si viene de alguien en tu misma situacion

- Claro, no, al principio cuando ibamos a la disco, obviamente no se nos acercaban
cabros a decirnos “salgamos a bailar”, porque al principio no nos pescaban mucho, tipico a
otras mujeres que podian salir a bailar y que sé yo, y nosotras “ay no importa, ya nos
llegard”, y no faltaba de repente el chiquillo que decia, “oye chiquillas, ¢ustedes fuman?
¢tienen encendedor?”, “si”, “ah, ya ¢me lo prestan? Y ahi al final uno sé ponia a conversar,
“oye, ¢qué te paso a ti? Y ellos mismos de repente: “Que buena onda que ustedes en silla de
ruedas se atrevan y vengan a la disco. ¢Y bailan?” Y nosotras asi, con toda, pa hacernos la
importante, “;jobvio que bailamos! Si igual bailamos en la silla” “;Bailemos entonces!” Y
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saliamos a bailar y chamullar y ellos quedaban como stper impresionados, porque uno cree
que ustedes como que no hacen esas cosas, 0 no salen a lugares donde van a bailar porque
creen que... jNo po! Nosotros no éramos asi, aparte andabamos como rebeldes po, como
que nada nos frenaba. Y de ahi dentro de ese lapsus yo empecé a conocer gente, otro tipo de
cabros.

Pero yo le decia a mi mama4, que con ella conversaba harto, que ella mas que mama es
como amiga, porque yo le cuento todo lo que es &mbito de mujer, cosas como muy intimas
y no me da vergiienza con ella. Entonces yo le decia, “mama sabi que sali a bailar con un
cabro, pero pasa que este cabro se esta pasando como rollos conmigo”, yo le decia. Me dijo,
“ya ¢y que tiene?” “No, es que yo estoy con una mentalidad de hombre”. Me dijo “;cémo
es eso?” Yo le digo, “;no has cachado la mentalidad de hombre cuando dicen yo aprovecho
la oportunidad? ¢hai cachao cuando los hombres dicen ‘no, yo no quiero compromiso, es
como ahi nomas?” Yo decia, “no si yo soy hombre pa mis cosas”. Mi mama se mataba de la
risa.

Después un cabro empezamos a chatear que me queria venir a ver que queria salir
conmigo al cine, pero yo encontraba que era mucho compromiso, como que no. Igual me
daba lata decir no, porque me daba como cosa.

- ¢Por él o porque igual querias?

- No, me daba pena por él, como cosa, de decirle, “no no quiero”. Entonces era como,
“chuta, ¢qué hago?” Y un dia me acuerdo que estaba toda yo decidida, un dia nos juntamos
en el mall porque ibamos a salir como a comer, me iba a invitar a tomar un helado, y yo iba
con toda la de decirle “sabi q seamos amigos”, pero nada mas de eso porque de verdad yo
no estaba en otra para, de tener pololo o algo como mas... anda a mi casa y te voy a
presentar como pololo, no yo no queria eso. Llego alld y él con una rosa, un chocolate,
“/Queri pololear conmigo?” Y yo asi como “;Qué hago ahora? Si yo venia con otro
discurso.” Pero no, ahi lamentablemente tuve que ser firme nomas, porque yo dije si le digo
que si es peor porque al final... cachai. Le dije, “tengo que ser super sincera contigo, tu soi
buena onda, todo lo que se quiera, pero yo no estoy preparada para pololear porque no
estoy en esa onda todavia. Si, t0 eres muy simpatico, qué sé yo, pero no pa pololear.
iQuedo de muerte! imaginate! Después no me queria ni hablar. Entonces, pero no, de ahi
después dije, no, mejor me voy a empezar a medir, porque uno nunca sabe.

- Como que en la exposicién

- Es que uno como mujer, igual yo me senti... como que logré sacarme, no Sé cOmMo
se dice, ¢el estigma? De... yo pensaba que yo al haber quedado en silla de ruedas yo dije, a
mi me va a costar un mundo tener pololo, pareja, 0 que un hombre te mire como mujer,
porque era cosa de cuando yo salia, no sé, ponte td, antes de que yo me enfermara, yo salia
y piropos pa’ alla y pa’ aca, y no era porque me creia el cuento, sino porque pasaba. Y
ahora salgo y cero piropo po. Entonces dije, cuando yo quiera pololear me va a costar un
mundo que los hombres te miren, porque de repente el hombre es muy visualmente, ellos
no es mucho como de uno, que una es mas sentimental, que el corazén, que... No po, ellos
es como entre més fisicamente bien estés, como que te miran, entonces era como... pero
cuando este chico me pidié pololeo fue como, pucha, igual hay hombres que se pueden fijar
en uno.

- Como que te subi6 la autoestima
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- Si, y ahi yo me di cuenta que si pueden haber otros hombres o uno puede llamar la
atencion de hombres, que yo pensaba que no iba a ocurrir de verdad, yo dije: no, yo ahora
cague, yo voy a quedar soltera, me voy a quedar mas sola que un deo'. Pero no, no paso
eso, asi que por ese lado estamos bien. Ademas yo igual como que dejé la timidez un poco
a un lado, soy como mas, saqué mas personalidad, pero en el ambito, como simpatica ¢;me
entendi? como que me gusta conversar, tirar la talla, entonces de repente los cabros igual
COmMO que eso de una mujer es como ...

- Atractivo

- Claro, siempre hay mujeres que son como mas calladitas 0 mas pesaditas 0 mas,
¢me entendi? No, yo era como la que tiraba la talla, la que lesea, que soy como mas, como
macho, porque de repente ellos me dicen, “oye pero ¢cuando haci ejercicio te duele?” “Si.”
“.Y por qué no te quejai?”. “Porque mientras hay dolor hay vida, o sea tengo que darle
nomas porgue yo soy macho, tengo que ponerle”. Y se matan de la risa, porque dicen “ah tt
soi tan hombre pa’ tus cosas”. Pero yo les digo “pero gracias a eso me he ido recuperando,
porque si me doblo un dedo, no voy a andar llorando: ‘ay que me duele un dedo’, 0 me
estiraron la pierna muy fuerte, no voy a hacer més ejercicio.

- Claro, la idea es avanzar

- Es que aparte yo soy stper masoquista, 0 serd que yo estoy tan mentalizada en que,
a ver como se puede decir, soy como muy cuando, si quiero algo lo tengo que saber
conseguir

- Perseverante

- Claro eso. Entonces es como si no me saco la miércale y si ando lloriqueando
porque me dolié la pierna un dia, no avanzo, entonces no puedo estar lloriqueando cada vez
que vaya a ejercicio. Entonces yo all4 en el capredena cuando voy ya todos los kine me
conocen y dicen ah llego la masoquista, hdganla miércale porque a ella le gusta sudar hasta
mas no poder, ya saben, pero gracias a eso he avanzado harto

- Tu dijiste que habias estado n la Teleton hasta como o los 21 y después
estuviste harto tiempo sin nada, ¢cuanto tiempo?

- Ooh yo creo que como 4 afios, 5 afios sin hacer nada

- ¢ Y eso por desconocimiento, desmotivacion, no habia dénde?

- No habia donde, porque al salir de la Telet6n se supone que ahi todo es particular, 0
sea todo lo tenia que costear yo

- No existia otra alternativa

- No, a no ser que me metiera, no sé, ponte td a la muni, a pedir ayuda, pero todo
también era a base de papeleo y a base de “te vamos a llamar”

- No era seguro tampoco

- Claro, y de ahi era un proceso ponte tu que teniai 10 sesiones y después otra lista de
espera que quiza cuanto rato iba a pasar entonces al final... y particular me salia todo
demasiado caro, porque la rehabilitacion en si es cara

- Y no es en cualquier lugar

- No po, no era en cualquier lugar y yo aqui cerca lo Unico que encontraba eran estos
centros de rehabilitacién cuando adaptan casas y hay kinesiélogos que ponen una que otra
cosa para hacer ejercicio, pero yo no po, yo necesitaba ir a un centro donde hay maquinaria,
donde tiene que haber kinesiélogo, fisiatra ojala y harto implementos que yo pueda ocupar
para tener una mejoria como con mas, mas pronta
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- Claro llegar a un avance

- Si po de hecho tuve kine aqui en casa pero me salia muy caro porque me cobraba 20
lucas cada sesion

- ¢Y laidea es que sea diario, semanal?

- Sipo amime salian... se supone que eran 1 sesiones y venia todos los dias

- O sea 10 dias seguidos

- Y después jodia eso porque ¢de adonde sacaba mas plata? Entonces tenia que
quedarme chantada, después cuando tenia plata volver a llamar o buscar otro lugar y por
aca cerca no encontraba, sino que eran todos muy lejos pa los centros palla no me sabia
movilizar, entonces también tenia que ver una la plata de la locomocion, que en ese
entonces no tenia pension, no tenia plata, el como se pagaba donde yo iba a ir a hacer las
Kines, que tenia que salir de los bolsillos de mis papas y aqui el Unico que trabaja es mi
papa y mi hermano, entonces igual era como muy complicado y uno igual se siente mal po,
porque después tu vei a tu papa al 3y al 4 y es porque me estan ayudando como papas, pero
en el fondo después lo estai viendo apenas con las cuentas de la casa

- Y ahora vas todos los dias

- Ahora voy 3 veces a la semana. Y me hacen un plan de rehabilitacion que es en
fonasa porque yo cuando me casé mi marido me puso como carga en fonasa entonces eso
igual a hecho que disminuya un poco el costo

- Pero sigue existiendo un costo

- Si, si, pero mucho menor

- ¢ Y cuénto tiempo vas? 3 veces a la semana y cuanto dura la sesion

- También son 10 sesiones pero onda por ejemplo los kines como ya me conocen y
esa onda, ahora yo he ido a 2 clases sin estar.... Porque ya terminé mis 10 sesiones pero
ellos como de buena onda me dicen ven nomas y hoy dia recién me hicieron el papeleo,
entonces al final tuve 2 sesiones gratis y cachai q son de 45 minutos y a mi me hacen
ejercicio 2 horas

- Pero eso también como en la buena onda

- Si

- Me imagino que depende de la gente que va, la que falta, cuantos profesionales
tienen

- Claro po si mi kine esta... mi kine me ve a mi y veo como a 4 pacientes mas
entonces esta uno conmigo, un rato palla, un rato acé, un rato aca

- Tedeja haciendo algo y se va a ver a los otros

- Claro pero lo bueno que esa institucion recibe alumnos en practica, entonces ahi los
kines que ya son titulados y todo eso, le llega como esa ayuda que son los estudiantes.
Entonces de repente mi kine le explica el diagnostico al estudiante y él queda a cargo como
el practica conmigo entonces al final me va preguntando que te paso a ti, que ejercicios te
hacen y yo te los hago, entonces de ahi va el profe a supervisar y como que igual le ayudan
un poco en ese sentido

- Es bueno ese recurso porque también sirve para su aprendizaje

- No hay harta ayuda con eso

- En tu casa cuando eras mas chica, ¢qué te decian sobre pololeo sobre
sexualidad?

- De sexualidad no, o sea solo lo basico del cuidarse
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- De no quedar embarazada

- Claro pero asi como un discurso no, en el colegio tampoco. Aparte yo no era de
salir, siempre fui de casa. De hecho de eso me arrepiento dije puta deberia haber salido
antes, de verdad. Yo no era de, porque las amigas que tenia eran dos, y siempre ellas venian
aca y aca siempre haciamos, no se, veiamos peliculas, haciamos juntas las 3 en el patio pero
asi como de salir yo a carrete, 0 a la casa de ellas, no, te estaria mintiendo

- ¢Y el tema del pololeo cdmo lo llevaron? porque me imagino que llegaste un
dia contando o pidiendo permiso

- Bueno, aqui tampoco se hablaba mucho de pololeo, porque la primera que presentd
como un pololo, claro, fui yo, pero fue porque un dia me meti a una iglesia que hay aqui pa
sacar como la confirmacion y ahi conoci a un chico, que de hecho fue como el primer, fijo
fue mi primer pololo y yo no sabia ni dar ni besos nada, porque yo no salia, no cachaba ni
una. Y una como siempre practicaba con las amigas, como sera el primer beso, no se,
practica con la mano jajaja ¢cémo es eso? Oh, yo me acuerdo esa vez que ese cabro decia
que cuando a mi me empez6 a gustar, cuando me empez6 a llamar la atencion y una vez me
daba tanta vergiienza decirle, sabi que yo no sé dar besos porque nunca he pololeado y él ya
habia tenido como 5 pololas, hombre po y yo no cachaba ni una, aparte que él sabia que yo
era de casa, yo no salia, y ni era mucho por un tema que no me daban permiso sino porque
no... nos criaron asi, en realidad a los 3, entonces yo cuando chica no era mucho de salir.

Asi que ahi cuando pololeé, me acuerdo que estabamos aqui en el pasaje y este chico
viene, me abraza, nos damos un beso y justo viene mi papa entrando al pasaje y mi papa en
ese sentido es como super... no le gusta este tipo de pololeos ponte td, cuando tu andai en
la calle besuqueandote; él dice que eso no, pa’ qué, o esta bien un beso asi, pero cuando te
agarrai a besos ahi no. Entonces justo me pillé con mi pololo ahi abrazada, nos estdbamos
dando un beso y lo que yo me acuerdo que va, queda asi espantado y me dice “necesito
hablar contigo ahi adentro”, conmigo cachai y yo asi como “nooo dios mio, ¢qué me van a
hacer? y yo asi tiritaba entera y sabi que el cabro de ese entonces, yo dije este se va a
correr, por la forma que él era asi como muy yo no doy la cara, no él va me toma la mano y
me dice “vamos” y yo le dije “;pa donde?” “voy a entrar a tu casa”, “;jpero si a mi me dijo
que entrara, tu andate, a ti te van a matar!”, y dijo “no, yo voy a dar la cara por ti y espera
lo que voy a decirle a tu papa”, y yo asi “oye no te vai a achorar”, porque yo no andaba con
cabros choros, quizas qué le va a decir.

Entramos, mi papéa sentado asi enojado, y mi papa lo Unico que le dice, va 'y me dice a
mi: “Cathy (a mi) yo no sé quién es este joven, “yo no sé quién es usted, joven, pero lo
Unico que yo le digo que a mi los shows gratis en la calle no me gustan, y td lo sabes” por
mi, me dice. “T0 nunca has estado en la calle haciendo show y eso a mi no me gusta”. Y yo
le dije “no papa esta bien” y el cabro de ese entonces va y dice: “ya ¢ahora puedo hablar
y0?” Y yo ahi como “céllate, no la vai a embarrar mas”, y dice, “bueno, me presento: mi
nombre es tanto, a mi me gusta su hija y le voy a prometer que no va a haber mas show en
la calle y quiero pedirle permiso para pololear con su hija.” Y mi papa asi como un hielo.

- Yt no le habias dicho que pololeabas

- No po, ni siquiera me habia pedido pololeo a mi, yo dije pideme a mi primero antes
que a mi pap4, pero no, se lo dijo primero a mi papa. Entonces eso como que yo dije Aah
ya. Si de hecho, al principio yo pensé que él estaba como, cuando uno esta leseando con
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uno, los cabros. No, en ese entonces yo dije “oh esta cuestion va en serio”, y como era mi
primer pololo yo no cachaba ni una po

- ¢Qué edad tenias?

- Como 14 afios, como que no cachaba ni una, iba a cumplir casi los 15. Noo y él le
dijo “yo quiero pololear con su hija, la voy a respetar y no va a haber mas show en la calle
porque tiene toda la razén usted” Y de ahi nunca mas po, de verdad, con suerte anddbamos
de la mano en la calle. Asi que, pero no, yo no fui ni pololera, como no salia, si yo creo que
contadas las veces, he tenido 3 pololos.

- Y ahi te dieron permiso ¢y después te hablaron algo mas? Este tema de
cuidarse por ejemplo

- No, no hubo charla de eso. No porque, es que sabi lo que pasa, es que mis papas
como que me conocen muy bien a mi y a mi hermana y saben que en ese entonces todavia
existia como el pololeo sano, el tipico beso y abrazo, nada mas. Entonces como que aqui no
se hablaba de sexualidad porque no era una onda de que “ah yo estoy pololeando con él y
no seé, al mes va a pasar algo”. No, ni a mi se me pasaba por la mente, porque yo no andaba
con esa mentalidad, ni siquiera de mama que hay que hacer, nada, te juro que de verdad que
nada. Y ni siquiera €l me insinuaba y eso que él era mayor y tenia mas experiencia y yo

- ¢ Y como fuiste sabiendo mas sobre ese tema?

- Por los amigos, por las amigas que de repente, claro, hay mas amigas que ellas te
van contando, “oye, sabi que yo tuve esta experiencia, pasé esto”, o “no, yo todavia no paso
por eso o0 todavia no me llama la atencion”. Aparte yo era muy miedosa, y soy muy...
vergonzosa, entonces yo decia, nooo, llegar a ese momento para mi era como... me daba
una verguenza terrible.

- ¢Qué te daba vergienza?

- El desnudo. Me daba mucha vergiienza. Yo decia verme, o0 sea que alguien me vea
desnuda, yo ver a un hombre desnudo, era como no sé, me daba una vergiienza terrible. Yo
decia, “no quiero llegar a ese momento”. No y me daba miedo también esa parte de quedar
embarazada, bueno muchas, no le pasaron a amigas pero si supimos de gente, o sea de otras
nifias, ex comparieras que pucha a la primera quedaron embarazadas por no tener... porque
no les hablaron del tema, o por un carrete, porque no sé, se habian pasado de tragos,
entonces yo decia “nooo, yo no quiero pasar por €so”. Pero de verdad mi mente no estaba
en eso, para mi el pololeo era beso y abrazo

- ¢ Y en qué momento pasas a este otro ambito mas intimo?

- Pucha fue antes de enfermarme, fue como una luz divina. Fue como, dios me dijo:
“aprovecha porque te vai a enfermar”, fue como una cuestion asi. No, fue cuando conoci a
mi esposo, que empezamos a pololear en el liceo y yo creo gue es cuando uno se da cuenta
realmente cuando una estd muy enamorada, porque si bien con el otro chico pololeamos y
todo bien, era como un pololeo sano, como que no te llenaba tanto el alma, pero con mi
pololo, con mi marido, era distinto. Aparte que con él, como él vivia muy cerca mio,
estdbamos todos los dias y todo el dia juntos. Entonces era como... de hecho el Ultimo
verano que nos fuimos a la playa porque siempre nos vamos a la playa, mi papa lo invito. Y
lo invitd y nada, no lo invit6 “pero compadrito, usted no se vaya a pasar rollos con mi hija”,
jpa’ na! Porque sabian que yo no era de esa onda y él tambiéen era super educado en eso. Y
claro, y antes de irnos a la playa paso eso. Risas.
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Pero ahi era porque ya éramos mas grandes. El, no sé, ponte tu, con él sali por primera
Vez a un carrete, porque con mis amigas no saliamos, no nos gustaba. Entonces cuando lo
conoci a él, él venia con otro amigo y un dia dijo, “oye, sabi que tengo un carrete donde un
amigo”, y era esos tipicos carretes de casa piola y me dijo “;vamos?” y yo “no sé si me va a
dar permiso mi mama” y él entra y como se llevaba super bien con mi mama, mi mama lo
adoraba, entonces mi mama altiro si, si va a ir contigo, dejo que vaya. No por un tema de
gue no quiero que vaya Sino porque sé que va a estar bien cuidada por ti, porque le tenia
mucha confianza a él. Entonces ahi fue nuestro primer carrete, de hecho me acuerdo que
ese dia nos servimos trago, yo no tomaba, lo encontraba asqueroso, pero después uno ya
con el tiempo ahi...

- Levaagarrando el gustito

- Claro, le vai a agarrando el gusto a salir, o él de repente hacia juntas en su casa, 0
yo aqui en la mia. Pero... no po y ahi paso

- ¢ Y conversaron antes, planificaron o se dio en el momento?

- Si po, no po, él me lo, de repente lo hablabamos, pero yo era tan tonta, si yo le
decia, “no, si yo voy a llegar virgen al matrimonio” jajaja “yo no me puedo portar mal antes
del matrimonio” y él “ya, yo te respeto, si sé que nos vamos a casar algun dia”. Y no po,
fue. En realidad lo habldbamos, pero también por un tema de que habia que cuidarse,
porque él me decia, ti te cuidas y yo jamas habia tomado pastillas, no me cuidaba en ese
sentido, pa’ na, porque yo no, no, yo decia: “;pa’ qué me voy a cuidar si yo no me ando
acostando con hombres?” Entonces para mi no es una necesidad andar tomando pastillas.
Entonces me acuerdo que una vez si salid asi como improvisadamente y €l tenia pa
cuidarse.

- Tenia condon

- Si, entonces €l se cuidd. El en ese sentido siempre fue como muy responsable. Y yo
nada po, yo no me cuidaba con nada porque, por lo mismo que te digo, no cachaba ni una'y
él no, €l se cuid6. Si de hecho a mi me asombré y él me dijo “no, es que hay que cuidarse
porgue nosotros somos cabros todavia nos falta mucho por pololear y las cosas no se hacen
atontasy alocas”. Y pa su edad era como

- Suaper maduro

- Claro, y no, y después con él fui hablando mas estos temas, porque aparte de ser la
polola, €l era muy amigo; él me hablaba cémo eran los hombres, entonces al final y no,
pasdé como 2 veces y después me enfermé. Por eso él estuvo en todo el proceso porque
aparte él fue mi primer hombre. Yo no habia tenido... nuestra primera vez fue asi como
stper loco, ¢qué tengo que hacer? no sé€, me da verglienza, apaga la luz, la tipica. Y él
“,pero por qué?”, “no, es que me da vergiienza que me veai desnuda o yo verte a ti porque
nooo”. Obviamente nunca habia visto un hombre desnudo, me daba nervio, me daba
verglenza, oh noo si fue, fue todo, pero ya la segunda vez ya no tanto.

- ¢ Y contaste? ¢ A tu mama?

- Noo, me moria de verglienza

- De verguienza, no de miedo, ¢qué te retaran o algo asi?

- También. O sea me daba como vergiienza y a la vez me da un poco de temor de que
me retara por el hecho de... porque se supone que yo a €l lo acompafiaba a cambiarse de
ropa y estaba la tia, entonces era como, “ya hija anda, yo voy confiada de que vas”,
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entonces como que yo lo tomé como que si yo le decia era como pucha ella no sé, no valoro
mi...

- Confianza

- Claro, una cosa asi, entonces por eso como que no... pero lo escribi en un diario y
se enteraron igual porque me lo cacharon

- ¢Y quedd muy la escoba?

- Es que mira, ahora pensandolo bien...cuando me dieron estas cuestiones de las
supuestamente tendinitis, a mi estomacalmente empecé con mucho vomito, mucho mareo,
como tipico de embarazo, pero yo no pensaba eso, pa’ na, ni siquiera me pasaba rollo, pero
me daba mucho, me daban muchas ganas de vomitar, estaba muy hinchada, me mareaba, un
dia fui a la feria, me fui a blanco, casi me desmayé.

Y nosotros ya habiamos tenido... cachai, entonces él un dia va y me dice, “;0ye y no
estarai embarazada?” Yo le dije, “no, como tanta mala suerte, a la primera.” Y él decia,
“no, pero si yo me cuidé, ;pero cémo?” y no nos explicdbamos po, yo decia, “no na' que
ver si es la tendinitis”, qué sé yo, las pastillas. Y un dia mi mama asi como al aire, como
ella todavia no sabia que habia pasado algo, ella al aire un dia yo estaba ayudandola a picar
una zanahoria me acuerdo y estaba mi pololo al lado y como que hice asi, porque me marié.

Mi mama se dio cuenta, me dijo “;estai bien?” “si, si, si”. Me senté, me relajé, se me
pasd y mi mama asi cuando, esperé que se me pasara el bochorno asi con una cara de:
“Cathy, ¢por qué te mareaste?”. No s€, po mama, qué sé yo porque me marié. “;Y por qué
ahora teni tantas nauseas?”, y me miraba a mi y a mi pololo, asi. Ooh, mi pololo estaba a
asi, transpirando, por dentro, juraba que era eso, pero yo dentro mio sabia que no era eso.
Entonces yo como que estaba super relaja y le dije no no no. Y ella tird la... “;no habran
hecho algo ustedes, no estards embarazada?” Y nosotros nos miramos asi como: “jmama,
como se te ocurre, yo no he hecho eso!”, mintiendo obviamente porque me daba verguenza,
mas encima él ahi, jpeor! Si yo decia: “si, mama hicimos es0”, noo el otro se moria.

Y no po, después resultod que fue el tumor, pero al principio si pensabamos que era... ¢l
pensaba por lo sintomas, pero no, de ahi me enfermé y ahi fue que él estuvo conmigo
hasta... igual harto tiempo, cuando yo me enfermé estuvo como ... como 6 meses y de ahi
yo le dije ... por eso te decia, con el dolor de mi alma, porque como habia sido mi primer
hombre yo creo que a mi me marc6, como mujer te marca todo eso y ... entonces era como
tener que sacarlo si o si. Entonces... y de ahi él se fue po.

- ¢Qué es para ti la sexualidad, si tuvieras que definirlo?

- Es que es como... para mi es como un acto de amor, como que no es llegar y
hacerlo porque se te dio la oportunidad con alguien. Es como, si teni que hacerlo, tiene que
Ser porque no sé, una, porgue estai con tu pareja, otra es porgue llevai tiempo con esa pareja
porque no es llegar y “ah, llevo 2 dias pololeando y ya me acosté.” No, como que eso, Soy
mas chapa a la antigua yo. Entonces para mi es como mas un acto de amor, tienes que
Ilevar un tiempo con esa persona y como recién ahi hacer eso. Me da verglienza, siento que
todo lo que no dije antes, lo estoy diciendo ahora.

- Pero es bacan eso, poder retomar lo que una vez se pensd. ;Crees que tu
ejercicio sexual sea diferente al de otras personas?

- Eehno.

- ¢ Como fue cuando volvieron? ;Cuanto tiempo no se vieron?

- Como 4 afios
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- Harto
Cuatro afos, 5 afos sin contacto.
- ¢ Y como retomaron la relacion?
Porque después empez06 a aparecer la cuestion esta del Facebook, entonces todos
empezaron a hacerse Facebook y un dia yo lo busque y salia ahi, lo agregue, el me acepto,
empezamos a chatear, pero el tenia polola, yo estaba soltera, entonces empezamos a
recordar viejos tiempos, asi como, “ooh, ¢te acordai cuando nos fuimos a la playa? o “te
acordai cuando haciamos tal cosa?” Puras cosas asi como bonitas, cachai, y después
empez6 a aparecer la cuestion de las camaras en el computador, entonces nos veiamos a
través de la camara y ahi nos haciamos como sefias, ojitos, y yo le decia, “ya, tu estai
pololeando, asi que no podi pasarte rollo”, y él como todavia vivia aca, un dia me dice,
“sabi que te puedo a pasar a ver” y yo asi como “no, que vergiienza no”. Y yo no sabia
cdmo ponerme porgue Yo todavia estaba como recién en el proceso de aceptar la silla.

Entonces como que me daba vergiienza que él me viera como otra Cathy, cachali,
porque el cuando se fue me vio acostada, postrada, él no me habia visto en la silla.
Entonces era como que ahora va a venir a verme en una silla, ;como actio? ;como me
pongo? Porque yo sabia que me iba a poner muy nerviosa, entonces era chuta ya, pero eran
tantas las ganas de verlo que le dije, si, ven. Que te juro, me dice, “estoy en 10 minutos
alld”, y yo toda destartalada, y asi como en ¢cuanto? 10 minutos. Me fui a cambiar ropa, yo
no sé cdmo me cambie tan rapido, me maquillé, me pinté, mira si me estuqué entera, quedé
super asi como arreglada en 10 minutos. Cuando, todo porque venia él po. Ya, llegd, pero
sabi que lo que me gusto6 es que cuando €l llegd no fue asi como... entr6 y fue como, noo,
fue una cuestién asi como cuando t0 anhelai ver a alguien y nos abrazamos, fue una
cuestion asi como de locos

- No fue incomodo

- No, yo dije va a llegar, me va a mirar asi primero, la Cathy pucha, nada, sino que él
entrd, como que €l vio la Cathy que él dejo, una cosa asi. O como yo digo, el siguié viendo
la Cathy con los ojos que él me miraba antes, que es con los ojos del corazén, como que no
vio lo de afuera sino que vio lo de adentro, porque él me abraz6, me tratd igual que
siempre, y de ahi no perdimos més contacto po, hasta que el un dia termind con su polola,
empez0 a venir mas para aca, empezamos a retomar como lo nuestro, pero se supone que
iba a ser todo un paso de a poco, y no fue nada de a poco. Empezamos ponte ti como a
andar 4 dias y ya al quinto dia: “;pololiemos otra vez?”. Como que ya él no queria esperar
mas, entonces yo le dije “¢en serio?” “Si, pololiemos si, mira estuvimos mucho tiempo
separados, yo si estuve con otra persona, no me llend y no es porque esté pelando pero de
repente hay personas que te llenan, hay personas que estan destinadas a ti”, me dijo “y yo si
bien con esta otra persona yo estaba bien, si teniamos las discusiones que toda pareja, pero
no me sentia feliz.” Y yo por el otro lado si conoci chicos en la disco, como te digo, pero no
me daba pa’ pololear porque tampoco me llenaban. Entonces cuando nos juntamos fue
como no, pololiemos altiro, ahi no habia que pensarla

- ¢Y en qué punto estas tu de tu proceso de rehabilitacion? ¢con movilidad, con
sensibilidad?

- Si, ya tenia la sensibilidad completa, tenia movilidad de la cintura para arriba, todo
normal. Me costaba un poco mas mover las piernas porque ahi todavia estabamos recién
empezando como con las terapias mas full en las piernas, asi que
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- ¢Como se dio ahi el tema corporal? porque retoman una relacion de pololeo
con otro cuerpo

- Si, la verdad él siempre me tratd como... como se puede decir, no como distinta, no
como con delicadeza, a decir ah sabi que ti no podi hacer esto, no. El siempre me trat6
como igual y que si me ayudaba de repente a pasarme ponte tu a la cama, pero no por un
tema porque yo no podia sino por un tema de que él lo hacia como de forma carifiosa. Pero
para él nunca fue un tema asi... “ooh ahora estas distinta” o qué sé yo

- Tampoco te hizo sentir asi

- No, no

- ¢ Y ti cdmo te sentias?

- Yo me sentia mas incomoda, porque de repente claro, cuando me acostaba, no sé
po, si queria mover una pierna pa alla, como todavia no la podia mover bien, yo tenia que
afirmarme la pierna y correrla. Y me miraba, entonces yo me sentia observada y era como
“ooh me da vergiienza mover la pierna pa’ alla”, porque ya no es como antes que yo la
gueria mover sola, ahora me tengo que ayudar con las manos, o el vestirme es distinto.

Pero eso era méas como en lo personal, no al estar con él que fuera diferente

- No

¢ Y él te ayudaba en esas cosas?

A veces. No mucho porque a mi no me gustaba tampoco... es que mi cuerpo es
muy... lo manejo muy yo. O sea muy pololo mio serd& muy marido mio sera pero no, no...
No le decia “oye ayudame a levantar el pie pa alla que no puedo”. No, lo hacia yo. Porque
no me gustaba mucho eso. Pero era méas que nada un tema mio

- Y en el tema de mama, ¢cédmo se dio eso, fue planificado, lo conversaron antes?

- Bueno, es que en realidad fue todo muy rapido, porque cuando nosotros dos
volvimos, como al mes después nos colocamos las ilusiones

- Altiro

- Si. Si, altiro. Nos colocamos las ilusiones. Después de las ilusiones... y después
paso un par de meses y empezamaos a ver que nos queriamos casar. Y que tener hijos. Y yo
le dije ya, si. Aparte yo soy muy guaguatera, entonces pa mi que llegara un hijo era como lo
ideal, porque yo sentia que iba a ser como mi motor, como lo que a mi me faltaba para... si
bien yo tengo un objetivo en la vida como el salir adelante, pero de repente ese objetivo lo
dejaba estancado porque venian estas como penas.

Pero ahora que estd mi hija ya no me da el tiempo de achacarme, no puedo, es una
cuestion no, porque ahora hay una persona que depende de mi, entonces yo tengo que saber
ser firme, fuerte y pa delante. Entonces yo decia no y aparte yo siempre le decia a él yo naci
pa ser fuerte en la vida en el sentido de por lo que me toco vivir. Y mas encima yo naci pa
Ser mama, como que es una cuestion que las guaguas a mi me matan, asi que de ahi nos
casamos Yy estuvimos un afio tratando de quedar embarazada y no podia

- Asociado al tema del tumor o por otras causas

- No, de hecho fui al doctor y le dije, “;sabe qué, doctor? no logro quedar
embarazada, ;sera por lo que me pasd?” o qué sé yo. Me dijo: “mira, lo Unico que te puedo
decir es que a ti te va a costar quedar embarazada porque ta te enfermaste en pleno
desarrollo, tuviste drogas en tu cuerpo muy fuertes, entonces a ti por dentro todavia no se te
desarrollaba todo. Y de ser mama4, vas a lograr ser mama, pero si te va a costar, no es que
como hay mujeres que son como muy fertiles 0 hombres que son muy fértiles, a ti te va a
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costar y cabe la posibilidad que tengas que acudir a tratamientos”. Yo no queria eso po, yo
decia no po, si yo tengo que quedar embarazada al natural nomas. Fui a la matrona, ella me
empez0 a explicar también técnicas, posiciones, porque de repente va todo en la posicion,
porque ella me decia hay posiciones que no siempre uno va a quedar embarazada, entonces
ella me decia que por ejemplo si yo estaba acostada tenia que ponerme una almohada abajo,
asi como yo acostarme arriba de la almohada, pero aca en el trasero, como levantar la pelvis
porque esa era una mejor alternativa en el momento de, pa quedar embarazada, entonces me
empezo a dar como esas técnicas.... Y no pensar tanto, mentalizarse tanto, en querer tener
un hijo porque o si no como que blogueai todo

- Como una obsesion

- Entonces al final nosotros estabamos asi po, como que guagua guagua guagua. Y
venia de repente los fines de mes que a mi me tenia que llegar la regla, no hay guagua.
Entonces al final nos frustrabamos los dos, hasta que un dia ella dijo, “;sabi que Cathy?
déjate de pensar en que queri quedar embarazada y vai a ver como te vai a embarazar”. Y
yo dije aah no, me dio la rabia y dije sabe que yo ya me rendi, y no quiero guagua asi que
ahora voy a llegar a la casa, voy a hablar con mi esposo y vamos a conversar y le voy a
decir que ahora cambiemos de prioridad, como nuestra prioridad era tener una guagua,
ahora optemos por la casa. Entonces lo conversamos y dijimos no, antes de traer un hijo al
mundo tengamos nuestra casa. Y nos empezamos a mover con el tema de la casa, que como
lo hacemos, por aqui por alla, sali embarazada. Y era tal cual como ella dijo, tu te olvidai
del tema y no te vai a dar ni cuenta. Y es verdad, porque me dijo que cuando uno se
obsesiona con algo, que lo anhela tanto, como que t0 blogueas eso porque ti misma mente
o0 la misma ansiedad hace que no resulten las cosas. Y los dos estdbamos muy ansiosos, Si
cada vez que a mi me llegaba la esta era como pucha no pasé nada, después el otro mes
pucha tampoco, ahora si, ahora si y nada. Entonces definitivamente cuando lo dejamos un
poco mas postergado, paso.

- Y ¢cémo fue ese proceso de embarazo, el parir, esas cosas, fue muy complicado,
fue distinto?

- La verdad que pasé un embarazo bastante bueno. Mi doctor que me atendié esa vez
optod por que yo hiciera reposo los 9 meses, pero mas que nada por un tema simplemente,
no porque tenia un embarazo de alto riesgo, porque gracias a dios tenia todo bien, era solo
por un tema de la silla para que yo no hiciera tanta fuerza para las transferencias o cuando
tuviera que salir que no tuviera que hacer tanta fuerza, porque como era mama primeriza,
siempre los primeros embarazos son como mas complicados, los primeros 3 meses.
Entonces me decia mejor pésalo acostadita, pa que estés relaja, que todo vaya bien, para
gue no te vayas a caer, porque cuando vas al bafio, con la guatita, si te caes eso puede ser
malo. Entonces casi todo el embarazo lo pasé acostada

- ¢Y eso significa que te ayudé mas gente? porque cuando una estd acostada
necesita asistencia

- Si, ahi estaba mi mama4, estaba mi esposo, bueno que pa lo que mas necesitaba era
pa los antojos. Quiero comer esto, quiero comer este otro, pero asi como ni siquiera en
vestirme porque lo Unico que hacia era cambiarme de pijama po. Claro, de repente mi
mama entraba al bafio cuando me tenia que bafiar, pero por un tema pa que no me vaya a
caer, pero no asi como te voy a pasar a la tina, no, era solamente como pa mirar que no me
cayera
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- Como supervision mas que necesidad

- Claro, era como pa supervisar solamente, o levantarme al bafio cosas asi pero en
realidad todo mi embarazo fue super bueno, normal, y pal momento del parto, claro estaba
un poco nerviosa pero ya estaba todo planificado que iba a ser un ... mi primer ginecélogo
me dijo que iba a ser un parto por cesarea pero con anestesia local, onda él me iba a dormir
entera, yo no me iba a dar cuenta cuando tuviera mi guagua y yo eso no lo queria, ¢cémo
me voy a perder ese momento? y él me decia, “no, es que no te puedes poner la epidural, no
te podemos pinchar la columna porque es muy riesgoso, por tu situacién” y qué sé yo, yo le
dije, “pero es que como me va a dormir pa sacar la guagua y después despertar y tener la
guagua al lado™. Era como no. Y el porfiaba que asi tenia que ser, entonces como que no
me gusto, entonces yo me fui, eso que yo estaba pagando, porque lo hice todo particular, y
le dije a mi esposo, sabi que yo no voy a querer una anestesia que me duerman entera y que
después me lleven a mi hija y me dijo y como lo vai a hacer. No, sabi q voy a ir consultorio,
pedi una matrona que es stper buena onda, ella me vio, todo, entera, ella fue la que me
cuidd los 3 ultimos meses. Me ayudo a prepararme todo el este de los pezones, que
tampoco sabia porque este otro gallo tampoco me habia explicado cachai, entonces ella me
empez6 a explicar que las mamas tenian que prepararse todo eso, me metié a un taller
donde hacian como charlas para las mamas primerizas, y de ahi ella me dijo, sabi que si te
vamos a hacer una cesarea programada que eso significa que ta no tienes que llegar a las 40
semanas porque eso es cuando las mamas van a hacer parto normal. TU por este momento,
0 sea por tu situacion, tu no puedes tener parto normal a no ser que te hayamos preparado
antes, o sea de principio a fin, y ella me tomé los 3 Gltimos meses entonces ya era muy
encima.

Entonces me dijo ya no se puede, pero te vamos a hacer una cesarea programada, el
unico requisito es que tu tienes que llegar a las 37 semanas embarazo. Trata de las ultimas
semanas, por ejemplo entrando a la semana 30, estar relajada, no que venga antes de esas
semanas porgque si no la guagua es prematura y ahi es todo un atado. Entonces me dijo, “asi
que trata de llegar a las 37 semanas”, me dijo, “si te voy a poner la epidural que se te va a
dormir el cuerpo pero td vas a estar lucida y vas a poder ver cuando saquen a tu bebé”. “Te
la vamos a poner en el pecho, va a ser el primer apego”, que eso es lo que yo queria,
entonces yo dije, ”;en serio?”, me dijo “si, si eso se puede”, y yo dije “ah ya” que yo eso
queria, asi ese dia yo me acuerdo que llegue a la semana 37, fuimos a pedir la... hacer todo
el este para el papeleo del parto y justo ese dia no habia camilla, asi que me dijeron no,
tiene que venir... me dieron como una semana mas si al final tuve a mi hija a la semana 38.

Y lo bueno de todo es que ellos pensaban que yo no iba a llegar a la semana 37 sino
que iba a ser antes. Por mi situacion de silla de repente los embarazos se adelantan, son
muy pocas las mamitas que logran llegar a la semana 40 y pujar, por un tema de fuerza de
todo tu cuerpo, como las otras mamitas tienen que caminar pa dilatarse, pa que la guagita
baje. Entonces menos mal que yo pasé las 37 semanas, llegué a la 38, llegué ese dia
tranquila, me pasaron a una camilla, me puse la epidural, que yo iba asi con el poto porque
dije, “me va a doler”, porque todos me decian que dolia. Sabi que ni senti la aguja, me
pusieron la aguja, lo Unico que senti, un frio por todas las piernas y se me durmieron. Y me
dijeron, “Cathy ahora reldjate vamos a empezar a hacer la cesarea” y asi como con mi
marido al lado, de la mano y él estaba méas nervioso que yo, grabando y yo asi como
“tranquilo” y de repente solamente siento el llanto de mi guagua cuando la sacan. Y ahi yo
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ya me di por pagada y dije ya este era el momento que yo queria, que no me queria perder,
asi que ahi me llevaron a mi hija me la pusieron en el pecho un rato y después se la llevaron
a hacer las otras cosas que le hacen a las guaguitas, me llevaron a la sala de espera y
después tuve a mi hija todo el rato conmigo, pero fue un momento bien... bien bonito y el
embarazo como te digo fue todo stper normal

- Y después ya el tema de crianza, de las tareas, cuidado, ¢como fue, tuviste
alguna dificultad, ayuda?

En eso yo estaba como nerviosa, porque yo decia pucha no la voy a poder tomar en
brazos o hacer, no sé po, como que ahi me complicaba un poco. Pero sabi que la naturaleza
es tan sabia, que en rigor no pedi ayuda pa nada. Los primeros dias claro, como estaba con
la cesarea, con la operacion me dolia un mundo, entonces tuve que estar como un mes en
cama porque dolia mucho. Entonces bueno, pero como mi guagua tenia que estar al lado
conmigo, no habia gran problema y ya después cuando logré ponerme otra vez...
levantarme de la cama, no, yo a mi hija la mudaba, la vestia, la bafiaba sola, porque tenia el
apoyo del papa, que él llevaba la bafiera a la cama, o yo me ponia la bafiera aca en las
piernas, metia a mi hija y le tiraba el aguita. Entonces al final uno va buscando técnicas,
como te sale mas comodo para ti po, ti misma te vas adaptando y después la guagua se va
adaptando a ti, es increible, porque después cuando mi hija tenia como 3 meses, que td
cachai que ellos todavia no se afirman bien, pero yo me la ponia aqui en las piernas y con
una mano avanzaba con la otra mano la afirmaba, y de repente cuando veia que estaba
quietecita, andaba asi y ella ni se movia entonces como que cachan. Y asi fue hasta el dia
de hoy, siempre se sienta aqui y ella sabe que se sienta en las piernas de la mama y tiene
que quedarse ahi tranquilita o si no se cae, y la mama tiene que andar con las manos.
Entonces al final yo me adapto a ella y ella se adapta a mi

- ¢Vaal jardin?

- No, escuela de lenguaje

- ¢Desde antes?

- Vahace dos afios ya

- ¢Y escercade aqui?

- Si, ados cuadras

- ¢Talallevas?

No, de hecho ahora fueron. Jajaja no, al principio si hacia eso yo. Es que ahora
como esta mi hermano, porque ahora la cambié de jornada, porque ella antes, primero entrd
a medio mayor e iba en la mafiana, la puse en la mafiana porque no habian cupos en la
tarde, entonces ahi en la mafiana yo no tenia cosas que hacer, la iba a dejar y la iba a
buscar. Pero ahora en la tarde tengo mas apoyo porque esta mi hermano, mi hermana, mi
mama4, entonces a ella le gusta que la vaya a dejar su tio, mi hermano, entonces ahora €l la
va a dejar mientras yo hago aqui otras cosas, después yo la voy a buscar, o si ho va mi
hermana, porque también estd mi sobrino ahi en la misma escuela. Entonces voy a las
reuniones, todo normal.

- ¢Esta casa es de tu familia? ¢siempre viviste aqui?

- Si

- ¢Y tu marido también vive aqui?

- Si... No, porque ahora estamos medio distanciados

- Pero en principio vive aqui
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- Si

- ¢Habias hablado antes con alguien de estas cosas que hemos estado
conversando hoy?

- Eeh, si con amigos, pero de repente con son de talla en realidad, no asi como
sentarse como lo estamos haciendo ahora, asi como mas serio, era como siempre en la talla,
pero nooo, no hablaba mucho de estos temas en realidad. Pero cuando me preguntan por
ejemplo ... hubo como 3 nifias de la Teleton que una vez conoci y ellas me preguntaban por
el tema de la maternidad, entonces yo ahi claro, ahi yo les explicaba como era el tema,
como que las ayudaba, las aconsejaba, porque si bien a mi nadie me aconsejo, yo iba con
todo el miedo, yo decia en silla de ruedas, ¢;cémo me las voy a poder con una guagua? Pero
al final yo le dije lo mismo que te dije a ti, pero le dije, “mira, al final tu sola vas a saber tus
propias técnicas, porque la naturaleza sola te va dando como las herramientas, porque yo te
puedo decir, ‘sabi que toma la guagua de tal manera’, pero en realidad esa manera no te va
a acomodar, te va a acomodar otra”.

Entonces yo le dije: “por ejemplo, a mi el coche me incomodaba andar con mi hija,
porque no podia andando en la silla con las dos cosas, entonces para mi era mucho mas
practico tenerla en brazos.” Era un riesgo porque se me podia caer la guagua, pero ahi
habian otras técnicas, que ejemplo habian unos cojines especiales que yo me la podia
colocar o estas cosas como ... portabebés, que son como pafios y tu podi andar y la guagua
va a estar protegida ahi, pero asi como salir en el coche, era mas que nada cuando tenia que
salir con alguien mas y ese alguien tenia que llevar el coche, pero aqui dentro de la casa yo
andaba con mi hija en los brazos o la dejaba en el coche en algin lugar mientras yo hacia
las cosas, porque tenia que hacerle la comida, la dejaba en esas tipicas sillas mecedoras, 0
cuando se iba a dormir la dejaba en su cuna y yo tenia estas cuestiones de... estas radios
que cuando la guagua llora tu la escuchai

- Monitor

- Eso, monitor. No fue pa nada de complicado al principio, lo complicado fue cuando
ella empez6 a dar pasos, porque ella queria ponerse de pie, caminar y yo con la silla no
podia como manipular la silla y a la vez afirmarla a ella porque ella como que queria irse de
golpe y yo como que no me daba, entonces como que ahi un poco no sabia coémo hacerlo,
hasta que un dia dije, “ya, voy a dejarte ser nomas”, asi que la dejé un poco en el suelo que
gateara, y ella sola empez06 a llegar a puntos donde se afirmaba, caminaba, se caia de poto,
después yo ahi asi como “jaah!™, histérica, y ya después me fui dando cuenta que ella sola
primero empezé a practicar conmigo en la silla, de hecho la dejaba aqui y se paraba, se
afirmaba de la rueda, después se afirmaba de todas las sillas y giraba por todas las sillas
caminando, afirmada, se afirmaba, de ahi como que daba esos pasos mas lejos. Ahi yo veia
que se caia y la miraba porque me daba nervio, pero ahi ese fue como el momento mas
cadtico, cuando aprenden a caminar. Bueno, y ahora que de repente le dan las mafias y
salen corriendo y como sabe que yo no puedo alcanzarla, el bulling de la hija.

- ¢Crees que la sexualidad de personas con discapacidad es algo de lo que se
habla poco?

- Si

- ¢Por qué crees que pasa eso?

- Porgue mucha gente cree que uno es un mueble.

- ¢Como asi?
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- En realidad por lo que yo una vez supe, 0 sea un chico se me acerco y un dia me
dice oye, porque era muy directo, va y me dice: “oye, ¢y t0 podi tener relaciones sexuales?
y yo le dije, “;no me vei que soy mujer?”. Y me dijo “si po”, y yo le dije “ya, ¢y qué
diferencia hay entre ella, que habia una nifia, entre ellay yo? Y como que se quedd callado,
no sabia como qué responder, pero €él iba a responder asi como: “no, tienen pechugas las
dos...” Yo le dije, “bueno, eso mismo que tu estés diciendo: las dos tenemos lo mismo, la
diferencia que ella esta de pie y para tener un ambito sexual tenemos que estar en la misma,
en una cama y da lo mismo. Y yo le dije eeh... y yo por el estar sentada, uno siente igual,
creo que no hay diferencia”. Los hombres si bien claro, se espantan un poco o hay mujeres
también que se espantan, y creen que uno es como un mueble, que no siente, que uno no
siente el cuerpo. De hecho él me tocaba las piernas, me decia “permiso”, me hacia asi,
“,senti esto?”, pero asi como con temor y yo pa asustarlo: “no, no siento nada”, y yo decia
“obvio que siento po”, si yo... si, hay personas que no sienten y ahi yo no sé como sera su
ambito sexual, porque si tenia amigos que si tenian pareja pero no sentian su cuerpo
entonces ahi yo, a mi me entraba la duda y yo decia pero ¢y como lo haran? Porque ahi
sentird la otra persona, pero y él como siente, y ahi yo dije, “bueno, ellos tendrén otras
técnicas”, porque al final uno busca otros métodos.

Pero yo le dije a ese chico, le dije: “no, mira; uno, no te vayai porque uno esté en la
silla o sea mujer o sea hombre, uno igual puede tener intimidad y puede sentir lo mismo”.
Aparte que por ejemplo yo también tengo la duda; tengo unos conocidos, pero que no hablo
mucho con ellos, pero sé que son pareja y ninguno de los dos siente y llevan muchos afios
de relacion y solamente una vez de puro curiosa les dije: “oye, ¢y ustedes tienen
relaciones?”, “si”, y yo les dije, “ah ¢y lo pasan bien?, “si”, y yo quedé asi como, “;y
sienten?”, “no”, asi como “ya, ¢me pueden explicar?”. Pero me dio cosa seguir como
indagando, porque fue como muy “si”, “no”, “si”, pero como que ellos no querian
profundizar el tema, entonces tampoco quise indagar mas porque no quise ser invasiva.

Pero ahi uno se da cuenta que en rigor ellos igual pueden, y eso que no sienten,
entonces ellos tendrén otra manera, y estaban los dos en silla, que si tG me preguntai a mi
con una pareja en silla yo siempre, no es por discriminar porque seria como discriminarme
yo, pero yo siempre dije: yo no podria estar con una pareja en mi misma situacion, no
podria. Pero no tanto por un ambito sexual, sino que por un ambito quizas de... porque yo
siento que tiene que llegar alguien a tu vida como que te dé como una pachorra en mi
situacion, como una ayuda. Pero una ayuda en qué sentido, eeh... no solamente amoroso,
sino que fisica, cachai, que llegue un compafiero a ayudarme fisicamente también, no
solamente entregarme amor, carifio sino que me diga: “sabi que hoy dia te voy a ayudar a
hacer ejercicio”, “sabi que hoy dia vai a hacer tal cosa”, “sabi que hoy dia te caiste pero yo
te voy a recoger”, ¢cachai o no?, como que a eso iba yo.

Una vez un amigo peleaba conmigo por ese concepto, porque yo tenia un amigo que
también andaba en silla 'y a él yo le gustaba y él un dia me dijo, “;qué pasa si yo un dia te
pido pololeo?” y yo le dije, “yo te diria que no”, “;pero por qué?”, “una, porque te veo
como amigo, dos porque no podria andar con alguien como yo”, porque no es que me
guedaria estancada, pero yo necesito como este apoyo que te estoy diciendo, entonces él me
decia: “pero si yo igual lo puedo hacer”, yo le dije “no, si sé que lo podi hacer pero es como
un concepto mio, es como algo mio, de no... no sé, si me caigo, si necesito otro tipo de
ayuda, otro tipo de fuerza, quizas tu no vas a poder hacerlo porque no creo que de la silla
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me vai a tomar en brazos, como un hércules, si s que me caigo 0 necesita, 0 Yo necesito
ponerme de pie, tu no me vas a poder ayudar a ponerme de pie porque también vas a estar
sentado”, “ah no, si sé po, pero ahi tendriamos que ver otras técnicas”, “ya po, pero esas
son las técnicas que yo en este momento no tengo en mi mente, entonces por €so no es que
yo te discrimine porgue seria como discriminarme yo”, onda “no me pesquen porque ando
en silla”, pero es un tema de ... y también demostrarle al resto de que uno por estar en silla
no es distinta a otra mujer

- No necesariamente tienes que estar con alguien en tu misma situacion

- De hecho, ahora que empecé a ir al colegio, ahora que viene septiembre, ti cachai
que los colegios tienen estos bailes de cueca, y hay un baile chilote que al principio casi
todos los cabros no querian bailar, ahora todos quieren bailar, pero yo en una me acerqué a
un cabro y le dije: “oye, ¢teni pareja?”’, y como que me mir6 asi como ... no como en mala,
pero asi como cuando se sienten incomodos de decirte, “es que no quiero bailar contigo
porque me da cosas”, pero ti cachai las miradas. Después me acerque a otro cabro, “no, yo
ya tengo pareja”, “no, yo ya tengo pareja”. Asi que al final le dije al profe, asi con permiso
suyo, “;sabe que profe? ni un gliedn quiere bailar conmigo”, porque él va y me dice, “pero
es que todos tienen que bailar pa sacarse el 77, incluso yo, entonces yo le dije: “jpero si
nadie quiere bailar conmigo! ¢qué hago?” Y en ese momento si me frustré y me dio rabia
porque dije esto es como “no, no quiero bailar contigo”.

- Y siendo grande

- Claro, entonces yo fue como puta ya, que lata. Y ayer me sorprendio, porque
estdbamos ensayando y un cabro que baila dos veces, porque son 4 bailes, baila dos veces,
se me acerca y me dice “;queri bailar?”, yo le dije “si, pero no tengo pareja, si nadie quiere
bailar conmigo, si el profe me dijo que me iba a dejar en el stand donde hay que vender
empanadas, cosas asi y segun el igual me iba aponer el 77, entonces lo encontré como
que...

- Fome

- Claro, entonces yo dije, no po, si yo tengo que ser igual que el resto, si todos tienen
que bailar, ¢por qué a mi me van a dejar a un lado? No, nadie quiere bailar con ella y la
solucion mas facil. Entonces va y me dice, “Cathy, ¢ta queri bailar?”, “si”, “ya po, yo bailo
contigo”, “pero estai en dos bailes”, y me dijo, “no importa, me pongo en 3 bailes por ti” y
yo dije “;en serio?”, “si po, asi que yo voy a ser tu comparfiero de baile”. Y yo quedé pa
dentro, hasta mi hermana quedo pa' dentro, porque me dijo: “ese cabro que te sacd, de
pensamiento es como super pendejo, pero ayer fue como muy maduro” y yo le digo, “;pero
no te incomoda bailar conmigo?”, como que me salié del alma, “;y por qué me va a
incomodar? si td soi igual que todas las mujeres de aca, no te veo con una diferencia”. Y va
y le digo, a mi me dio como esa inseguridad y le dije, “noo lo decia por la silla, no sé a lo
mejor te incomodaba”, y me dijo “noo, yo te veo, tu para mi eres igual que todas estas
mujeres, no te veo diferente por estar en una silla, asi que marfiana vamos a ensayar y yo
quedé asi como...

- Bacan

- Claro, como en realidad después de todos los que no quisieron, el menos esperado
fue y me dijo: “ya, bailemos”. Y fue la mejor solucién po, porque ponerme en el stand a
vender porque nadie queria bailar, igual era como muy obvia la...

- Una limitacién impuesta
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- Claro, y como el profe como diciendo: “sabi que quédate ahi nomas y te pongo el 7
igual”

- ¢ Tu crees que sea necesario que se hable mas de este tema?

- Si

- ¢Por qué?

- Porque yo creo que es por un tema de sociedad también, pa que la misma gente se
vaya dando cuenta que todos somos iguales, con distintas capacidades como te digo, porque
todos tienen distintas capacidades, no solo por estar en una silla o por estar con un baston y
si se deberia hablar mas para que la gente esté mas al tanto del tema. No nos dejen como
aislados, no como cuando es la Teleton y todo el mundo es como solidario, después se
termind la Teleton y se olvidaron. Entonces es como que no, deberian ser siempre esa onda,
porque uno nunca sabe igual las vueltas de la vida po

- ¢Se te ocurre alguna forma de que esto sea mas visible, acciones mas
concretas?

- Como pa que la gente se dé cuenta

- Si

- Yo creo que hacen falta mas asi como charlas en los colegios, asi como que inviten
ponte t0 en el caso hipotético, que vaya yo a un colegio o alguien en silla un dia a exponer
como es su experiencia y de irle demostrando al resto que uno es igual que todos, que no
hay que dejarse llevar por las apariencias, e ir asi abriendo como otra mentalidad, para que
los jovenes también se vayan dando cuenta y los nifios desde chicos, se vayan también
dando cuenta, porque de repente en los colegios llega un nifio en silla de ruedas y tipico que
lo aislan porque, no sé, si es nifio, lo aislan porque no puede jugar a la pelota

- O lo molestan

- Claro, o se complican porque no lo quieren acompafiar al bafio 0 porque... ¢cachai?
entonces es un sinfin de cosas. O hay colegios que no se, ponte tl, a mi me paso, antes de
enfermarme si, cuando yo iba al colegio mio, la sala de computacion estaba en el segundo
piso y era con escalera y habia una chica en silla de ruedas, entonces cuando habia
computacion a ella la tenian que Ilevar a biblioteca a leer un libro

- Separada de todos

- Y todos los deméas en computacion arriba y ella tenia que hacer, la mandaban asi
como “ah sabi que tu anda a leer un libro”, porque tampoco se daba la esta de “te subimos”,
como incluyéndola, sino que la mandaban a otra sala a hacer otra cosa y no es la idea que te
manden a hacer otra cosa, no hay un ambiente accesible o0 qué sé yo, porque en rigor ella
queda mal po, mal en su mente porque quizas ella quiere compartir con sus compafieros

- O aprender computacion

- Quiere aprender computacion, no querer sentirse excluida, entonces de repente
también parte por el colegio esas cosas

- Si po sobre todo que cuando uno es nifio no tiene la misma capacidad de alegar,
exigir

- No, yo a esta nifia ahi, aparte ella era muy timida, entonces ella no decia nada y
nadie mas salia como a debatir a la profe, porque no estaban los conocimientos, uno lo
tomaba como claro, ella no puede subir y es normal y déjemela ahi cachai o no, en cambio
ahora que uno esta como en la otra vereda, uno ya se da cuenta y uno dice no po, ¢por qué
tiene que ser asi?, porque en el fondo es un momento que lo pasa mal ella més que nada,
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porque los compafieros van a ir igual a pasarlo bien a computacion y qué sé yo pero
mientras ella se estd leyendo el libro, debe estar: “pucha, yo estoy acd”, ;me entendi?
Entonces quizés ella después se va a la casa con otro animo o0 se va desanimada o ya
después no te dan ganas de ir al colegio, porque te pasan ciertas cosas que te aislan.
Entonces yo creo que hace falta mas charlas, mas grupo, mas gente que quiera como
expresar sus vivencias a los demas.

- Ir mostrando

- Como por ejemplo lo que esta pasando ahora con los bailes de zumba, que ahora
hay cabros en silla de ruedas bailando zumba. Por ejemplo el grillo, que le dicen grillo, el
Guillermo no sé cuanto, que lo conoci en la Teletdn y es un instructor de zumba que esta en
silla de ruedas. Ha ido a Miami, porque lo apadriné el Rodrigo Diaz y él esta trabajando
con Rodrigo Diaz en una academia y él es instructor de zumba, en silla de ruedas, hace
bailar a una cacha de gente, caminando, y el cachai que tu vei y deci: “puta y si este cabro
se la pudo, ¢por qué no hay otras oportunidades para otras personas mas?”

Entonces al final ti te vas dando cuenta que entre mas ta vas dando como tu punto de
vista, vai integrando a la gente que la gente va aprendiendo de ti y no con lastima, sino
como: “oye sabi que ella puede”. Nada de, puta, lloro, es que no puede, no asi, es
simplemente acercarse de repente cuando uno por ejemplo si a mi me ven asi urgida en una
esquina si se me acercan asi como “;te ayudo? ¢necesitas ayuda?-”, yo digo ah ok, o de
repente digo no, pero no porque no quiera sino porque puedo sola, pero cuando se me
acercan de repente: “la ayudo a cruzar , se puede caer”, entonces yo ahi digo “no, yo puedo
andar sola, no me voy a caer, no se preocupe, qué sé yo”. Pero también es como ir poniendo
los limites de eso de la pobrecita o... no.

- ¢ Tiene que ver con ir mostrandose también, estar en esos espacios y visibilizar
esas situaciones?

- Si. Eso seria super ideal

- ¢Hay algo que quieras agregar de lo que hemos hablado, que no te haya
preguntado?

- Mmm... no sé, en realidad yo creo que simplemente atreverse y eso de lo ultimo
que hablamos yo creo que es como mas lo principal, de exponer mas el tema en los
colegios, en las universidades, en los mismos trabajos, que de repente uno va a buscar
trabajo y hay peros, porgue no estan adaptados, entonces yo creo que es un tema en todos
los lugares, y para que a nosotros también se nos abran mas puertas porque siento que
tenemos muchas limitaciones en cosas.

Por ejemplo tengo una amiga que ella, si, bien, trabaja, pero ella solamente le dan
trabajo en call center y ella me dice: “Cathy, yo he tratado de buscar otra pega porque ya no
me da con el dinero que gano ahi y quiero buscar en otra cosa, 0 meterme a estudiar o qué
sé yo, pero como que no se le dan las oportunidades porque le dicen: “no, es que ¢sabe qué?
aca no tenemos el acceso para usted

- Automaticamente queda fuera

- ¢cachai? entonces ella ya dice: “ah ya, esto lo tacho aqui porque no tengo esta
posibilidad acd”. O ponte td los mismos jardin, a mi al principio antes de meter a mi hija
alla, yo iba a meter a mi hija a otro jardin, pero para mi no habia acceso, entonces yo decia
independiente que mi hija camine yo un dia tengo que ir a reunion, alguna emergencia, lo
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que sea, imaginate no se, tengo que ir y depender de alguien o porque no esta el acceso para
mi, igual es un tema

- Y depender de alguien en una situacion que teni a tu hija que depende de ti

- Claro entonces es todo un ... te digo eso deberia ser como mas visible, tanto como
en los colegios hasta en los mismos jardines, en los trabajos... entre mas masivo sea esto,
mas la gente se va a ir culturizando y las mujeres en el ambito de maternidad, porque hay
muchas que piensan y dicen: “sabes que yo estoy en la silla, pero no, no me veo siendo
mama porque no me la voy a poder”, pero solamente porque ellas tienen el temor, pero
quizas porque, porque quizas le han preguntado a la mama: “mama, ¢me la voy a poder?”,
“no, hija es que yo no voy a estar toda la vida para ayudarte”, entonces ya te estan metiendo
como una duda en tu mente

- De depender de otra persona

- Por ejemplo tengo una amiga que es asi, que no quiere ser mama porque sabe que su
mama no va a estar toda la vida pa ayudarla y yo le digo: “pero tl vas a estar para tu hija” y
dice, “no, pero no, si necesito a mi mama” y “nooo, sacate eso, si las mamas no son eternas,
nosotros no somos eternos, mi hija un dia va a estar grande ella va a tener que ver sus hijos
y qué sé yo”. Pero en el ambito de maternidad, de traer hijos al mundo, en nuestro caso hay
muchas mujeres que se limitan a eso: les da mucho miedo, o el mismo hombre también,
por un tema de que no van a tener como la misma posibilidad de pega que los otros. Que
“pucha, es que yo por estar en la silla quizas en cualquier momento me echan”, y no es
como llegar y buscar pega en otro lado, porque saben que les va a costar, entonces ¢,como
alimento a mi hijo?

Entonces al final, claro, uno se hace mucha, se mete muchas cosas en la cabeza y se
limita uno mismo, porque sabe que el resto tiene esa mentalidad y esa es la mentalidad que
hoy en dia yo creo que hay que cambiar

- Claro ese es un poco el objetivo de esto, y la importancia de tener la opinion d
quienes viven la situacién

- Si, super buena en ese sentido también la entrevista

- Cathy, muchas gracias por tu participacion
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5. ENTREVISTA 4: Ester

Diagnostico: Retraso mental leve. Origen congénito. Ocupacion: duefia de casa. Edad:
41 anos. Duracién de la entrevista: 75 minutos. Fecha: 13.09.2017. San Bernardo, frontera
con El Bosque.

Voy con Lily, amiga de una amiga a casa de Ester, a quien conoce por el hogar donde
estuvo su hija, también con una discapacidad (ella no cumplia con los criterios de la
investigacion). En el camino me explica que Ester se escapd del hogar y vive con su pareja
e hijo, que le comento del estudio y le dijo que fuera no mas, cuando quisiera. Llegamos al
edificio y nos pide unos minutos para prepararse antes de hacernos entrar. “No te preocupes
a la sefiorita no le importa que esté desordenado”. Lily se va y me quedo con Ester, su
marido y su hijo, quienes periféricamente escuchan la conversacién, interviniendo en
algunos momentos especificos. Al profundizar en aspectos intimos no relacionados con la
pareja, éste respetuosamente se aleja, dandonos mas espacio para conversar.

Si bien se observan algunas dificultades en la elaboracion de pensamiento abstracto, se
aprecia que Ester cuenta con gran cantidad de informaciéon y recuerdos con los que
construye su relato.

Lectura informacion del estudio y consentimiento informado

- ¢Me puedes contar tu nombre, si quieres ocupas un sobrenombre, tu edad, a
que te dedicas

- Nada de sobrenombres, yo prefiero hablar asi sin tapujos. Mi nombre es Ester...
tengo 41 afios y vivo aqui con mi pareja y mi hijo, que a mi me dijeron g no iba a poder
tener hijo y lo tuve nomas (se rie).

- Tu me decias q tienes un diagnostico de retraso, me puedes contar de que se
trata eso

- Si, yo tengo un retraso mental leve me explicaron, que mi cabeza no funciona bien
para algunas cosas y ahora tengo que hacer mi terapia que voy al psiquiatra porque... a
veces me pongo violenta, pero no con otra gente, no, conmigo misma. Hace un tiempo, el
afio pasado yo tuve un... tuve ganas de matarme, después de una discusion con el Juanjo
(su pareja), que se habia ido él y mi hijo y yo llegué a la casa y estaba sola y la cosa es que
yo me hago dafio, me empiezo a agredir, entonces casi me muero Yy fui al doctor a ver qué
pasaba y la psiquiatra me explicaba que era porque mi cabeza no funciona bien, entonces
yo no me puedo controlar y por eso prefieren darme remedios para que yo ande tranquila y
duerma bien, y para que no me desquite con mi pareja. EI me aguanta harto, yo encuentro
gue no debiera aguantarme tanto pero ya llevamos como 22 afios juntos y él siempre dice
que... esta enamorado de mi y que me quiere y por eso sigue conmigo

- ¢ Y que implica este retraso, que significa?

- Eeh... es leve, no significa nada muy terrible, pero principalmente que yo no puedo
dedicarme a lo que a mi me gusta. Yo a veces he trabajado cuidando abuelitos, los bafio, los
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visto, los ayudo en varias cosas, pero yo no puedo por ejemplo, estudiar, como usted, hacer
un magister. Yo fui al colegio, llegué a 6° basico y més alla no pude seguir. A mi me
dijeron que mi cabeza no daba, que no entendia, y de verdad yo no entendia mas alla. A mi
me costd harto aceptar que tenia un retraso, incluso después quise tratar de hacer cursos,
porque yo queria trabajar en eso, me gustaba

Pero el médico me dijo que no, que no iba a poder, que estaba muy bien todo lo que
habia hecho, pero que quizas iba a estar dos o tres meses y después no iba a poder seguir,
por estos descontroles que me dan y porque hay un punto en que ya no entiendo

- Que es para ti la discapacidad

- Es eso, no poder hacer algo. A mi me costé mucho aceptarlo, que tenia un retraso,
pero si soy discapacitada en ese sentido como de mi mente, de no entender. Yo sé leer,
escribir, sumar, llegué a 6° basico, en escuela especial si pero igual aprendi, pero ya
después no me daba

- Y tienes algun beneficio social asociado a la discapacidad?

- Si, tengo la pension... pension basica, que antes tenia otro nombre, como de seguro,
no sé que, y ahora se llama pension solidaria o algo asi. Entonces me llega esa platita

- Bueno a mi me interesa saber como ha sido en tu vida tu relacion con tu cuerpo
y con otras personas, entonces me gustaria si me pudieras contar un poco la historia
de tu vida, desde que eras chica hasta hoy

- Si, yo naci en un hospital y a mi mama no la dejaron estar conmigo porque yo ya
venia se supone con algo. Después yo vivia con ella y a mi me violaron cuando tenia como
4 0 5 afios, no una persona de mi familia, pero en el fondo dijeron que mi maméa no me
podia cuidar, por lo que me pasé y ahi me fui al hogar en donde conoci a la hija de la tia
Lily, la Martuca.

Y yo cuando era chica, dicen que por lo que me pasd, era super... tenia mucha rabia,
entonces a mi me pasaban una mufieca y yo no jugaba con la mufieca, yo la rompia. Se
acercaba una nifia a jugar y yo le pegaba, no podia tener una mufieca asi linda, siempre las
rompia. Yo pedia que me pasaran una pelota mejor, pa pegarle, pero me decian “no, las
nifias juegan con muifiecas”. Y me pasaban otra mufieca y yo iba y la rompia. Yo veia las
otras nifias que peinaban la mufieca, la vestian y yo no podia no romperla.

- Esoeraen el hogar, ¢y el colegio como era?

- Mmm no era un colegio normal, era una escuela especial y no era tan bueno porque
era mucho el bulling, no asi conmigo nomas, sino con todos, porque habian hartos nifios
con diferentes cosas, asi como yo con mi mente, los otros cabros también eran especiales, y
no nos trataban muy bien. Nos trataban de tontos, de lentos. Yo en un principio cuando nos
vinimos a venir aqui no me gustaba mucho salir porque no falta el que te trata de, con el
perddn de usted, mongdlica culia, tonta. Y a mi me cuesta aceptar que soy asi y que la
gente te trate asi, te discrimine. Nos retaban, nos pegaban, no era muy bueno, y ahi llegué
hasta 6° basico y de ahi ya no fui mas y me quedé en el hogar nomas, hasta que me vine a
vivir con el Juanjo, bueno que al principio no viviamos aqui tampoco

- Y en términos corporales, ¢como fueron para ti por ejemplo los cambios de la
adolescencia, que ahi una se empieza también a preocupar mas por los temas de
pololeo, de pareja?

- Eehsi, en el hogar nos hablaron de que nos iba a llegar la menstruacion, que cuando
empezaramos a sentir que teniamos la guatita hinchada, que ibamos a mojar el calzon, y la
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tia ahi nos explicaba que esos dias no habia que lavarse el pelo, porque podia doler la
cabecita, que habia que usar toalla, y yo la primera vez que me la puse, jme la puse al
revés!! Y uuuuy (hace un gesto de dolor al imitar cuando se saco la toalla higiénica), que
habia que andar siempre con un calzon extra y una toalla en el bolso, por si se manchaba,
para poder cambiarse aunque fuera en un bafio publico. Pero jque no nos fuéramos a lavar
ahi mismo en el bafio pablico! S6lo cambiarse el calzdn y después llegar a lavarlo a la casa,
bueno al hogar. Que después la toalla habia que envolverla en algo antes de botarla, porque
si no todo el mundo iba a ver que una andaba con visita, y una no iba a querer que todos
supieran, entonces bien envuelta a la basura.

También fue una vez un sexdlogo a explicarnos que podiamos quedar embarazadas,
entonces ahi empezo el tema que las tias siempre nos decian, porque igual algunas cabras
salian, se juntaban con el pololo, y asi, entonces las tias decian siempre con gorrito, lleve el
gorrito, y si no , la pastillita. Y yo no entendia porque decian que llevara gorrito si yo decia,
no hay sol ¢y para qué? Y ahi mi amiga me explicd que no po, que era el conddn, que era
para no quedar gordita después que se tenian relaciones

- Y en el hogar o el colegio, ¢te hablaron algo mas sobre eso: sobre pololeo, sobre
sexo?

- O sea, de sexo lo que decian era el tema del gorrito y la pastillita, de no quedar
gordita. Era lo que mas nos repetian. Yo no entendia mucho pero tuve una amiga que era
mayor que yo Yy tenia un pololo. Era mi Unica amiga. Y ella se juntaba con el pololo y
andaba conmigo y yo era sapeona Yy veia que se daban besos, que se agarraban. Y a mi me
decian que besito nomas, que no tenia que dejar que los cabros se pasaran a la punta, que no
podia tener relaciones, pero que si las llegaba a tener, que fuera con gorrito

Entonces yo decia: “oye Jime, pero ;coOmo que besito nomas, si yo veo que ti con tu
pololo se manosean, te agarra los pechos?, y ella me decia: “es que yo ya estoy en edad
para tener relaciones, pero tU todavia eres muy chica, no tienes que dejar que te toquen y
besito en la boca nomas, porque después te dan un besito por aca (muestra el cuello) y te
van a dar ganas de tener relaciones y ahi vas a caer y quedar gordita”. Pero “;y como ta?”,
decia yo, “no po, Ester, yo ya tengo 20 afios, soy grande, tu tienes 13 afios, eres chica pero
después cuando seas mas grande vas a poder, pero siempre te tienes que cuidar”.

Y cuando me llego la regla fuimos un dia a comprar sostenes, porque a mi ya me
estaban saliendo los pechos y la Jime me dice: “te tienes que comprar un sostén que te tape
hasta aqui, no vas a andar mostrandolo todo.” Y ella usaba un sostén bien chico y poleras
asi apretadas y yo le decia: “;pero como t0?”. “Es que yo ya soy grande”, me decia ella.
“Aah ya yaya. ;Y la mini?”. “No po, Ester, la faldita no tan cortita, y te maquillas pero no
tanto, no como putinga.” “; Y como putinga?”, decia yo. “Asi con los labios bien rojos no,
mas discreto.

Por suerte estaban las tias que decian asi, o el mismo sexdlogo que nos iba a explicar,
que al final no nos decia nada de sexo, sélo que teniamos que usar condon, o sino la
pastillita para no quedar gorditas. Entonces yo después le preguntaba a la tia ¢qué tiene que
ver? ;Como voy a quedar gordita por tener relaciones? Y ahi, me explicaron mejor, que
cuando uno tiene relaciones, el hombre deja como un bichito, o sea el semen del hombre
puede ser uno o dos o varios, uno no lo nota, pero queda en la guatita de la mujer, y se
gueda ahi varios meses hasta que después una empieza a engordar y después sale la guagua.
Y yo decia: “aah ya ya ya.”
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Pero entonces la ciglefia. “Nooo po glieona, me decia la Jime, la cigliefia no existe,
¢COMO va a venir una cigiefia a traerte una guagua? ;Y la guata de las mamas de donde
sale? Y la cigliefia seguro te va a poner la leche en los pechos también.” “Aaa ya, ya, ya.”

¢Y entonces por esas tias tu fuiste sabiendo méas?

Es que yo tuve a mi amiga Jimena, que ella era mayor que yo y siempre me decia
cosas. Por ejemplo me decia: “td no tienes que dejar que los hombres te toquen, tienen que
pedirte permiso y si tu queri nomas podi hacer cucharita o tener relaciones. O sea relaciones
no todavia porque ti eres muy chica”, me decia. Y yo le decia: “oye, pero si yo tengo 13
afios, no soy chica.” Y ella me decia, “pero eres chica pa tener relaciones, podi dar besos
nomas y esperar a tener la edad correcta para tener relaciones.” “;Y como es tener
relaciones? decia yo. Y ella me decia: “cuando te pique la cosita es porque queri tener
relaciones, tienes que ver, porque también puede picarte porque no has regado bien las
flores, pero cuando te pique la cosita, td vai a ver que es porque andai caliente.” “Aah, vya,
ya”, decia yo. “Y la pintura suave, nada de andar como putinga.” “;Como es eso de
putiga?”, le decia yo, “jay Ester! que tu no entiendes nada, que no podi andar toda
pintarrajeada asi como maraca, teni que pintarte pero con colores suaves, que no se noten
tanto, no asi con la boca toda roja.” “Aah ¢y la mini?” decia yo, “no tan cortita”, me decia
la Jime, “que andai tentando.”

“Pero siempre con gorrito”, seguian repitiendo las tias, o sino la pastillita. Fue bien
triste, a mi igual me marco harto, que la Jime después quedo6 esperando guagtita, ella llego
un dia y me dijo que tenia miedo, porque no se habia cuidado y habia tenido relaciones, y
yo le dije, “mmm mala cosa, deberias hablar con las tias”, y ella no quiso porque las tias la
iban a retar. Entonces dijimos “ya, mejor vamos al doctor”, e inventamos una historia, que
yo iba a acompafiar a mi amiga al dentista, porque se le habia salido una tapadura y tenia
todo roto, y pa poder ir en realidad a la matrona. Y result6é que la matrona dijo que si, que si
habia guaguita. Y ahi cuando le dijimos a las tias, ellas le dijeron a la familia y la obligaron
a casarse con el pololo ese mismo dia, y la Jime se fue. Entonces a mi siempre me preocup6
mucho no quedar embarazada porque no queria que me pasara lo mismo que a la Jime, que
se tuvo que ir obligada con ese hombre. Y tiempo después yo volvi a hablar con ella y la
familia habia dado a la guaguita en adopcion, asi que tampoco ni pa eso sirvié que se
casara, y la obligaron a casarse.

Y ella incluso antes de que pasara eso, me ensefio a tomar las pastillas, me dijo, “estas
pastillas se toman todos los dias, sin dejar de tomar ninguno, y son para no quedar gordita.”
Y como a ella su familia le compraba las pastillas, ella me regalaba las que le daban a ella
en el hogar, pero me decia este es un secreto entre nosotras, las tias no tienen que saber
porgue Ssi N0 me van a retar, porque yo era chica y estaba tomando las pastillas, que yo no
sé como fue a quedar embarazada la Jime si ella se tomaba las pastillas.

- ¢ Y cuando empezaste tu a tener relaciones?

- Yo tenia 18 afios y tuve un pololo que era cieguito, el Eduardo, que nos conocimos
en el hogar y claro, fue raro al principio porque yo no entendia nada, al final entre tanto que
gorrito y pastillita nunca nos habian explicado bien la cuestion. Y ahi de a poco fui viendo
lo que era que me tocara, que me puse super nerviosa pero al final fue rico igual. Pero fue
como una vez con él porque era dificil vernos y ademas los dos teniamos mucho miedo de
que yo fuera a quedar gordita entonces tampoco queriamos tanto
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Después conoci al Juanjo, trabajdbamos los dos en electricidad y empezamos a hablar y
después a salir y ahi yo me fui a vivir con él y con sus papas. Y ya ahi yo tenia ganas de
tener guaguita, que todos decian g no iba a poder por la cuestion que me pasé cuando chica

- ¢Y por qué era eso? ¢ Te esterilizaron o algo asi?

- Yo nunca supe, parece que me quemaron algo, algo me quemaron ahi adentro,
parece que por los restos de semen que habian quedado de la violacién. Pero yo nunca
entendi bien que fue lo que me hicieron, era chica. La cosa es que yo después dejé de tomar
las pastillas y me puse gordita. Y cuando tuve a mi hijo, me dijeron que no podia ser mio,
que yo no podia tener guagua, que a lo mejor lo habia adoptado. Y yo decia: “;pero como
me van a dar un nifio en adopcion, si yo soy enfermita? Es mio, mio.” “No, entonces te lo
robaste” y querian llamar a carabineros y a Sename y el Juanjo me decia: “que los llamen,
si t0 tienes el certificado de nacimiento y que le hagan ADN si quieren”, y yo dije, “ah
verdad”.

También me metieron harto miedo porque todos decian que seguramente la guagita
iba a venir con mi misma enfermedad, pero la matrona me decia que no me angustiara, que
no se sabia y que no era seguro que fuera asi, y al final él no tiene nada, sali¢ totalmente
normal. “Entre dos locos hacen uno normal”, deciamos.

- ¢Y como fue tu embarazo? ¢ Tuviste alguna complicacion?

- Fue bueno, no tuve ningun problema, mi guatita iba creciendo normal, iba a los
controles. Me tuvieron que hacer cesarea porque soy un poco estrecha, pero nada mas, me
lo sacaron y me lo entregaron altiro y €él siempre ha sido obediente, se lleva bien con
nosotros, yo siempre digo el papa y el hijo son como amigos, los dos me aguantan a mi, que
de repente ando con estas cosas que me dan, que no quiero hacer nada, que quiero hacerme
dafo y ellos se preocupan de la casa, se acomparian entre ellos, se cuidan. Cuando yo no
tengo ganas de hacer nada mi hijo dice: “aah, ya anda con la gliea”, y no se hace problema,
Sse pone a cocinar.

- ¢ Y antes dijiste que vivia con la abuela?

- Si, es que nosotros antes viviamos todos juntos, pero yo siempre le hice todo a mi
hijo: yo lo bafiaba, lo vestia, le daba la comida, no era mucho lo que dejaba a mi suegra
porque era mio y a mi me gustaba ademas hacerle todo y estar con él.

Pero el problema que hubo es que a mi me pillaron con otro hombre y mis suegros me
echaron de la casa, y ahi yo estuve en la calle, estaba stper mal, hasta que volvi. Y después
nos vinimos para aca y en un momento las familias se separaron y ahi estuvo viviendo con
ellos, pero siempre ha vivido en las dos casas, esta un tiempo alla después aca, €l va donde
quiere.

- ¢Y adonde te fuiste? /A la calle?

- Al Hogar de Cristo. Ahi me quedaba y andaba en la calle como loca, me queria
cortar los brazos, matarme.

- ¢Y Juanjo te busco?

- Si, me buscd hasta que me encontr6, mas o menos sabia por donde podia andar. Y
me perdono y me dijo que volviera a la casa.

- ¢ Y sus papas no pusieron problema?

- No, ellos entendieron.

- Es que era mi decision (dice él) y yo la quiero, somos una familia
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- Oye y antes de venirse a vivir aca solos, ¢como lo hacian? ¢Tus papas como
eran con el tema de la privacidad, de la intimidad?

- Aaah no, teniamos nuestro nidito de amor, que deciamos nosotros jajaja

- Nos ibamos a un motel, y cada vez pagaba uno, una vez él y otra vez yo, con la
platita de la pension. Porque aqui con toda le gente nooo, y usted sabe que de repente se
puede escapar un gritito jajaja

Pero cuando no iban a estar igual tratdbamos de aprovechar... una vez jajaja una vez
inventé todo un rollo para llegar temprano porque no iban a estar, le pedi a una amiga que
se quedara en mi lugar en el trabajo, ¢te acordai la X?, cuando tus papas se ibanaira ...

- Si, le pusimos bueno, tratdbamos de aprovechar cuando no estaban, porque si no
igual era incomodo, igual ahora que hace como 11 afios vivimos juntos eso no es problema

- Oye Ester ¢y tu eres duefia de casa? Tienes alguna otra ocupacion

- Si, duefia de casa, 0 sea trato de ser lo mejor duefia de casa que puedo ser, tener mas
0 menos ordenado y eso. Los chiquillos me ayudan harto, porque a mi de repente me da la
lesera y no quiero hacer nada jy no hago nada! Me acuesto, trato de relajarme, me tomo las
pastillas.

Yo al principio pedia una pastilla para cuando estuviera asi con la cosa que le da, pero
el psiquiatra nos explicd que no funcionaba asi la cosa, que tenia que tomarme las pastillas
todos los dias, sin faltar ni uno y no auto medicarme porque era peligroso, las pastillas son
fuertes y me pasd un par de veces que tomé de mas y estuve como dos dias durmiendo.
Claro que ellos se cuidan solos, asi que... y me cuidan a mi.

Entonces si, duefia de casa. Pero de repente también hacemos su pututo, ir a sacar una
hora al consultorio, o llevar unas bolsas de la feria

- A veces vamos los dos, entonces sacamos cada uno una hora (se rie Juanjo)

- Y asi también ayudamos en algo, y nos hacemos unas moneditas po si igual la
pension ayuda pero no es tanto y yo al final no puedo trabajar, no me permiten trabajar, no
tengo el permiso

- Yo le digo: g te paguen altiro, ella antes pedia el nimero y ahi cobraba. Y yo le
digo que no, que cobre altiro, porque después, después no siempre hay platita. (Ester
asiente con la cabeza)

- ¢ Tu habias hablado antes este tema con alguien mas?

Si, con.... yo hablaba siempre con una terapeuta queee tenia que... nos hablaba
como de diferentes temas, yo le contaba mis problemas

- ¢Terapia?

- O sea como que nos aconsejaba y ahi hablaba también de... pero también con el
cuento del gorrito y la pastillita, a la final todo tapujo

- ¢Crees que la sexualidad de personas con discapacidad es algo de lo que se
habla poco?

- Es que nada, o sea lo que te dicen no es nada. Es que es algo que se oculta, porque
te ven como un objeto que se puede usar Yy tirar.

- ¢COmo es eso?

- Claro, que un hombre se puede aprovechar de una y por no saber, quedar con
guagua y nadie responde. jO piensan que una porque es media bruta no tiene sentimientos!
O no va a tener ganas, si es rico. Nosotros somos como... jajaja le ponemos bueno,
complementa Juanjo
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- ¢Se te ocurre alguna forma de que esto se hablara mas, se hiciera mas visible?

- Eeh si, siendo claro

- ¢Siendo claro en lo que se esta diciendo?

- Si

- Ester ¢hay alguna cosa que yo no te haya preguntado, o quieras destacar, o
haya quedado en el aire de lo que hemos hablado?

- (Se queda pensando) eso, que hablen claro, que no anden con tapujos, que el gorrito,
que la pastillita, como son las cosas que las digan, si es sexo, sin tapujos, sin frenos, y jajaja
no, eso nomas.
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6. ENTREVISTA 5: Marta

Diagnostico: mielo meningocele, escoliosis severa. De origen congénito. Ocupacion:
“mama, esposa, duefia de casa”. Edad: 33 afios. Duracion de la entrevista: 55 minutos.
Fecha de la entrevista: 21.09.2017. Puente Alto, 47 de Santa Rosa.

Me contacto con Marta a través de Cathy, mi entrevistada n® 3. Al coordinar la visita
me dice “es lejos, mi marido te puede ir a buscar al paradero”, y me envia una foto de su
marido en silla de ruedas. Vamos juntos al edificio, yo caminando y él manejando la silla
habilmente por las calles no del todo parejas ni pavimentadas. Al llegar, me indica que me
adelante al departamento, ubicado en el segundo piso. Ahi me espera Marta, bajita, de pie
aunque con cierta dificultad para caminar que se refleja en el vaivén de su cuerpo. Nos
acomodamos mientras Alejandro sube. Si bien la entrevista se enfoca en las vivencias de
Marta, ella incluye en ocasiones a su pareja mientras comenta sus recuerdos y experiencias.
El permanece la mayor parte del tiempo en silencio, pero escucha atento lo que hablamos e
interviene en ocasiones.

Lectura informacion del estudio y firma de consentimiento informado
- Primero si me puedes contar sobre ti, tu nombre o alias, tu edad a que te
dedicas
- Mi nombre es Marta Neira. Bueno soy mama, esposa, duefia de casa
- ¢Qué edad tienes?
- Tengo 33
- ¢ T tienes algun diagnostico?
- Un mielomeningocele alto. Una escoliosis severa
- ¢Y eso qué implicancias tiene?
- Tengo la columna desviada en forma de ese.
- Pero igual puedes caminar
Si, puedo caminar. A veces con ayuda de un bastén o aparatos ortopédicos que uso
en mi pierna
- ¢ Y tienes que hacer algun tipo de terapia?
- No, yano
- ¢ Y qué tuviste que hacer antes?
- Me dieron de alta en la Teletdn, estuve hasta los 22 afios en la Teletén y me dieron
de alta por el tema de la edad
- ¢ Y ahi tenias kinesidlogo?
- Tenia kinesiologo, tenia todo tipo de médicos de acuerdo al caso
- Pero entonces, ¢dejaste de ir a eso porque te egresaron no porque no sea
necesario?
- No, porque me egresaron de la Teletdn
- ¢Y no hay nada més que cubra ese...?
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- Solamente médico que es solamente consultorio, tipico hospital, pero mas alla de la
Teletdn ya no.

- ¢ Tienes algun beneficio social asociado al diagnostico?

- A ver, ¢como cuales?

- Como una pension

- Si, recibo pension

- ¢Alguna otra ayuda?

- No, solamente pension.

- ¢ Como defines tu la discapacidad?

- A ver, en mi caso la discapacidad para mi no tiene mayor nombre, porque todos
somos iguales. Unos que el otro dia escuchabamos en la tele un reportaje que decian que
los discapacitados somos los de aca dentro (cabeza), no el cuerpo. Porque mi esposo vende
helados o dulces, depende la temporada, en el 25, en la calle, todo el dia. Hay gente que
tiene sus partes buenas y estd pidiendo en la calle, o estd robando. Y uno que es
discapacitado, se sabe movilizar por si solo, independientemente si tiene una pensiéon o
depende de otras personas, se sabe progresar solo.

- ¢Tute consideras discapacitada?

- No, no. Porque en el hecho, disculpa, porque en el hecho de tener mi casa, de ser
duefia de casa, de ser mama, aunque tengo ayuda de mis padres con el tema de mi hija, que
tiene 3 afios entonces, en eso me dificulta verla yo, pero yo la veo todos los dias. Y la
discapacidad que tengo no me implica no hacer mi vida normal

- ¢De qué otra forma se podria decir? Como en esta controversia del término
discapacidad

- Es que discapacidad es como para darle un nombre a personas de diferentes
enfermedades. Hay unos que le dicen no videntes, que de igual a igual

- ¢Puedo opinar? Hay tres tipos de discapacitados: silla de ruedas o movilidad
reducida, no videntes y como se podria decir, enfermos mentales. En este caso, nosotros
somos mitad y mitad. Ella esta discapacitada parada, yo estoy en silla de ruedas.

- Movilidad reducida

- Y hay tres tipos de discapacitados: motor, silla de ruedas, caminante, con baston en
este caso tiene ella.

- Como por niveles

- Vapor niveles.

- Entonces nos tiran a todos en el mismo saco, como diciendo: “ya, es una sola la
discapacidad.” Pero lamentablemente no observan al momento de pensar que hay personas
diferentes, hay tres tipos de discapacidad

- Y cada una con los niveles ademas

- Cada una, claro

- Se mete todo a un saco y al final es todo super diferente
Me interesa saber como ha sido tu relacién con el cuerpo y con otras personas.
Entonces si pudieras de manera libre la historia de tu vida

- Mira yo tengo 33 afios, a mi me acomplejaba cuando yo empecé a desarrollarme, a
los 15 afios yo empecé a... porque siempre no falta el nifio que te mira como bicho raro,
sobre todo en el colegio, y a mi me acomplejaba

- Pero siempre tuviste la columna asi
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- Yo naci con mi columna desviada, con el meningocele, con una escoliosis. A raiz de
eso tuve muchas operaciones, muchas

- Desde chica

- Desde que naci. Ya las Gltimas operaciones fueron ya mas, menos seguidas, porque
siempre fueron seguidas, por afios. Ahora ya no. Y como te digo, para mi fue complejo
desde los 15

- De empezar a no encajar

- Si, claro

- Y cuando eras chica no te provocaba

- Es que fui un poco mas sobreprotegida. En el tema de que era como que no, para no
dafiarme, no tenia conocimiento con otros nifios, entonces ya empezando ya a formarme
como nifia, adolescente, empezar a vivir mi etapa, es como muy complicado en el tema de
la vestimenta, el tema de los mismos zapatos porque yo me los tengo que mandar a fabricar
los zapatos, en el tema de que no caminaba como las otras nifias normales, no usaba los
mismo zapatos que otras nifias normales. Entonces algo, esa fue mi complejidad, que no me
quedaba bien la ropa, ese es... para mi fue un tema ya, como te dijera, mas complejo

- ¢ Y como lo fuiste resolviendo?

- Fui buscando con mis papas, fuimos buscando en la misma Teleton antes que me
dieran de alta me hacian los zapatos cachai. Ya después empezamos a ver por otros lados.
Gracias a dios he encontrado a mucha gente que hace ese tipo de zapatos,
¢ Zapatero?

Zapatero, que son especialistas en el tema

- ¢ Y qué caracteristicas tienen tus zapatos?

Es que este es solamente suela. Yo no puedo usar otro tipo de zapato que no sea
suela. No puedo usar goma, porque se me rompe el fierro del zapato, se me rompe. Y es
como un realce, yo tengo este pie mas corto. Entonces si te das cuenta mis pies, €s uno mas
corto que el otro, uno normal y el otro con realce

- Ooh verdad

- Entonces yo uso en esta pierna nomas este aparato, que es solamente en la pierna, si
le quieres sacar fotos, da igual, no te preocupes. Uso un aparato ortopédico, entonces si te
ayuda mas al tema de tu investigacion.

- Sipo, es que son parte de las cosas que uno no cacha, que no conoce ¢Y en esa
etapa igual tenias amigas, amigos?

- Si

- ¢Como fue ahi?, porque ese periodo de los 15 uno se empieza a preocupar de lo
gue dicen los demas también

- En mi caso como te digo, yo me preocupaba porque me miraban mucho en la calle
cuando salia. Me miraban mucho al caminar. Entonces siempre la que era, la que daba la
cara por mi era mi mama, que qué me miraban tanto

- ¢Ellales decia?

- Si, el porqué. Que tenia una piernita mas corta que la otra

- Que ya no te miraran

- Porque de por si mirar a una persona que camina con dificultad, es mirarla como un
monstruo, la cual somos todos iguales, como te lo decia de un principio. Ahora no, ahora
no. No porque el hecho de que mi hija también me mire como soy yo. Mi hija gracias a dios
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nacié normal, a pesar del desarrollo de mi esposo y el mio. Ella gracias a dios nacié normal,
ella me mira muchas veces cuando me visto, cuando me trato de poner el aparato, me
ayuda, ella me imita como camina muchas veces. Y esas cosas a mi no me molestan

- Esqueesloqueve

- Juega con mi esposo, juega conmigo, con la silla. Para mi es un tema normal, ya
tengo 33 afios, muchas veces mi esposo se tiende a molestar porque miran tanto y yo les
digo déjalos que miren, porque tienen que darse cuenta que no tienen que apartarnos del
mismo mundo donde nosotros vivimos

- Claro, miran tanto porque es inusual verlo

- Entonces yo paso saliendo, me miran en la calle. Hay veces nifios que me miran...
(Alejandro muestra foto de la hija)

- Que grande

- Si, es de este porte (apunta)

- Entonces yo como te digo, yo ya me acostumbre

- ¢Cbmo te acostumbraste? Porque al principio
Bueno yo como te decia, me dieron de alta en la Teleton y mi mama siempre me
acompario ahi. Y un dia mi fisiatra, que lamento tanto que me haya dado de alta porque la
pasaba super bien, ella hablo con mi maméa que yo ya tenia 18 afios, 18 afios yo tenia
cuando empecé a auto independizarme, en el sentido que yo tenia 18 afios pero yo seguia
saliendo con mi mama a todas partes. Entonces ya cuando la doctora le dijo que ya me
dejara salir de la burbuja que ella misma me tenia, que como mama, yo con mi hija siento
lo mismo, a mi me da miedo que a ella le pueda faltar algo y es el mismo miedo que ella
sentia por mi . Ya empecé a ir a mis controles sola después. A hacer todas mis cosas solas,
ir a Teleton sola, parte de mis terapias sola, iba a talleres en Teleton sola

- Qué bueno que tu fisiatra se preocupara de eso.

- Fue como un empuje a que yo podia sobresalir, si dios no lo quiera, si mi mama me
pueda faltar en un tiempo méas. Me casé, fracasé. Me junte con mi pareja, SOMos papas,
vivo aqui, mi mama vive en el 30, voy todos los dias, me vengo para acd, hago mis
compras, hago mi vida normal como cualquier otra persona, con la Unica diferencia que
tengo parte de mi movilidad, poco menos que normal. Mi esposo igual, mi esposo baja la
escala, baja de la silla, baja su silla de ruedas, sube con la silla, y hay veces que los vecinos
le ayudan. Para la gente somos unos discapacitados, pero para nosotros, somos gente
normal, normales como todos. Somos personas comunes y corrientes

- Y cuando eras mas chica aparte de ir al colegio y a la Teletdn, ¢qué otras cosas
hacian?

- Jugaba con nifios cerca de mi casa, igual tenia mis amigos, cachai, tenia mi circulo
de amigos, que hasta el dia de hoy, unos que otros quedan. Entonces, no por el tema de que
yo sea discapacitada, sino por el tiempo, por la distancia, uno se pone obstaculos

Entonces como te digo, aprendi, aunque a porrazos, a hacer mi vida normal. A darme

cuenta que todos los dias tengo que ponerme el aparato, todos los dias me lo tengo que
sacar. Todos los dias tengo que saber sacarme el zapato para poder cambiarme de ropa,
baflarme y hacer mi vida como cualquier otra. Cocinar, ir a la feria

- ¢No tienes dolores?

- Enelinvierno

- Conelfrio
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- Con el frio. Mas ahora que estoy un poquito pasadita de peso. Con el 18 subi unos
Kilitos de mas, entonces eso es lo que mas me acompleja, el tema de la columna, nada mas.
Pero todo lo demas, ta has visto: corrimos palla, paca, haciendo cosas, lavando ropa,
entrando ropa...

- En tu casa o el colegio u otro lugar, ¢te hablaron en algdn momento sobre
pololeo, sexo?

- Si

- ¢Endonde?

- En el colegio siempre se habla

- ¢Y qué era lo que decian?

- Que habia que cuidarse, quien habia que usar preservativo, que... lo que se habla
ahora cachai. Aunque en mis tiempos de colegio, era como mas reservado el tema de la
clase de sexualidad

- ¢COmo asi?

- Que algunas profes tenian tapujos de no hablar mas alla, no como ahora que hasta
en el consultorio te dan clases de sexualidad. Era como més reservado

- ¢ Queé piensas de la informacion que te dieron o lo que te hablaron?

- No, porque no. Es como te digo, es como mas... en ese tiempo era mas reservado,
no como ahora, que tu ves cualquier nifio chico de 5° basico que te habla de sexualidad a la
edad que tiene. Cuando en mi caso, cuando yo era mas chica, en 5° basico me escuchaban
hablar de eso y mis papas se espantaban. Ahora lo encuentro como mucho mas normal,
pero si también como mucho cuidado hay que hablarlo

- Esta mas visible

- Exacto

- ¢Me puedes contar un poco sobre el tema de pareja, como conociste a tu
primera pareja?

- En fundacion Tacal, mi primera pareja. Ahi lo conoci en el afio 2000... después del
terremoto del 2010, junio, el 1° de junio de 2010 lo conoci. También él tiene un problema a
la pierna, pero no... cosa que no me gustaria hablar tanto de ese tema. Después duré con él
hasta el 2011, en... febrero, marzo, hasta abril del 2011 y me separé. Y ahi... éramos
nosotros amigos, con €l. El tenia su pareja, yo tenia la mia, entonces... él fracasoé con su
pareja y yo fracasé con mi pareja y nos juntamos en el 2011?

- 12

- 12, no el 2011 nos juntamos, decidimos juntarnos. Y ya, hasta el dia de hoy juntos

- Bueno aparte de esto de cuidarse, de usar preservativo, ¢como fuiste sabiendo
mas sobre el tema sexual? porque igual al principio una no sabe, se pone nerviosa...

- Si

- ¢Entonces como fue para ti ese proceso de conocimiento?

- No, en el sistema de la sexualidad, sino que en el tema, cuando yo empecé a
desarrollarme como nifia. Desde los 11 para adelante, siempre mi mama me hablaba de que
yo me tenia que cuidar mis partes intimas, de que va a haber un proceso de que mi
organismo por dentro iba cambiar, el tema de mi menstruacion, el tema de que me
empiezan a crecer mis partes, era mas que nada eso, de que cuando llegue el momento de
conocer mi pareja que yo me tenia que cuidar, a que tenia que ser algo super natural, eso yo
me refiero como que se fue cubriendo, en el tema de no como hacer la sexualidad, sino en
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el tema de cuidarme al momento de. Yo mas bien lo entendi asi. Entonces por eso te digo,
mi mama me fue ensefiando en si, bueno que yo cambien tengo una hermana que ya tiene
23 anos y que también paso por ese mismo proceso de empezar la misma, el mismo consejo
que empez6 conmigo, empezarlo con mi hermana, igual que con mi hermano. Que el
hombre tiene mas cambios, la muer también tiene cambios, entonces se van a empezar a
desarrollar cosas, se va a empezar a desarrollar el sentido de gustarse entre hombre y mujer,
de sentir atraccion por el sexo opuesto, cachai. Y eso, mas que nada eso.

- ¢Queé es para ti la sexualidad?

- Serie. Clack! Eeh... algo de descubrirse como pareja, de descubrirnos

- ¢Crees que tu ejercicio sexual sea diferente al de otras personas?

- No. No voy a entrar en detalles pero no (se rie)

- Me cuentan que tienen una hija ¢como fue ese proceso, fue planificado?

- No. iNo! No fue planificado, yo me enteré a los 3 meses que estaba embarazada

- ¢No te estabas cuidando en ese momento?

- Nada. Nunca me cuidé. Es que los médicos, por ser discapacitada y tener mi
organismo por dentro, al tener mi columna desviada, tengo todo mi organismo por dentro
hecho bolsa, todo desordenado, mi rifién pa un lado... no como una persona normal que
tiene todo bien formado por dentro. Yo no. Si yo te mostrara radiografias mias, tengo el
despelote por dentro.

- Entonces pensaban que no podias tener hijos

- A mi me dijeron que yo nunca iba a poder ser mama, me lo dijeron asi, tac.

- ¢Desde chica?

- Desde los 15, porque yo siempre, como te dije desde los 15 empezé como a
abrirseme la mente de que habian nifias 0 mujeres que ya tenian su bebé y yo siempre...
bueno no de los 15, sino que de los 18, siempre quise sentir ese gusto de ser madre,
siempre. Siempre, siempre. Y yo sufria con eso porque decia: “pucha, ¢cuando me va a
tocar a mi el dia de ser madre?” Y un dia sin tener control, pedi audiencia con mi fisiatra,
yo le comenté y ella me hizo un examen y me dijo que si, que yo podia ser madre, que ya
los tapujos de que me habian dicho los médicos que nunca nunca y era nunca, que no, que
no me preocupara, pero si era de que cuando yo empezara mis 3 meses de embarazo hacia
el término, yo me tenia que cuidar. Yo tuve a la Antonella en el 2014, me creeras que a los
3 meses yo me enteré gue estaba embarazada e iba a la feria, hacia aseo, corria camas, de
verdad, con asi una guata. Y se me iba para abajo

- ¢ Y cuando te enteraste ya empezaste con controles y esas cosas?

- Todos los dias. Todos los dias es que por ser mi caso mas especial, yo vivia mas en
el hospital que en mi casa

- ¢ Y en qué consistia el control?

- De... por eso te digo, por ser yo una persona con discapacidad, podia que mi
guaglita naciera con mi misma discapacidad o la discapacidad de Alejandro, ¢me
entiendes? Entonces fue control matrona, la columna, muchas veces la presion, que a mi...
yo vivia con mi presion desestabilizada: se me subia, se me bajaba. Entonces me cuidaban
el peso. Si yo antes de quedar embarazada, yo pesaba 45. Ahora con el embarazo llegue
hasta los 60. A mi me dijeron que no iba a subir tanto, pero cuando me pesé antes de mi
cesarea, fue por cesarea, ya estaba en 60

- ¢Y latuviste por cesarea?
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- Cesérea programada

- Decias que tu mama los ayuda

- Mi mama me ayuda con el tema de mi hija

- Donde es chica

- Es que mi hija es chiquita tiene 3 afios, no se queda nunca quieta, ni siquiera
durmiendo. Se mueve en la cama igual, cuando estaba en la guatita agarraba a patadas

De verdad, ella se movia mucho cuando yo estaba embarazada. Nunca se quedé quieta,
nunca. Ahora tiene 3 afios, me dicen que a los 4 afios se le va a quitar, cosa que lo dudo. Es
inquieta, de verdad, muy muy muy inquieta. Entonces mi mama me ayuda porque todavia
usa pafiales, no se los puedo quitar. Mi mama me ayuda en el tema de que ella se mueve
mucho y me cuesta mudarla, vestirla. Entonces en ese sentido ella me ayuda

- Como por la movilidad

- Exactamente, solamente por eso

- Y me ayuda a cuidarla

- ¢ Y como funciona? ¢vive con ella, viene para aca en la noche?

- No, ella viene para aca en la noche, en el dia se va con ella

- Novaajardin

- No, este otro afio va porque me la rezagaron por el tema que ella naci6 en agosto, a
mitad de agosto, entonces

- Pasa pal otro afio

- Claro

- ¢Habias hablado antes con alguien de estas cosas?

- Nunca

- ¢Crees que es algo de lo que se habla poco?

- No se habla poco, se habla nada. La sexualidad en discapacitados se habla nada

- ¢Por qué crees que pasa eso?

- Por eso mismo te digo, por el tema de que algunos discapacitado son como, porque
no es mi caso, son como medios reservados pal tema.

- ¢Que no quieren hablar?

- Que no quieren hablar

- ¢Pero las mismas personas o de pronto la familia?

- Yo cacho que mas por la familia

- ¢Cudl crees que es la imagen que se tiene entonces sobre la sexualidad de
personas con discapacidad? ¢existe una imagen?

- No

- ¢Crees que sea necesario ir hablando mas de ese tema?

- Si, porque el tema de la discapacidad no se termina aqui, sino que viven llegando
nifos a esta tierra, llegan a veces bien, a veces llegan mal, o nacen con una discapacidad,
entonces si se tiene que hablar, a mi edad , de los 15, ya empezar a... no a abrirsele la
mente, sino que a demostrarle a lo que se van a... van a llegar a pasar en este mundo, tanto
su vida personal, como en la vida laboral porque no solamente en la sexualidad algunos
tenemos problemas, sino que en la vida laboral

- Ladificultad para encontrar trabajo
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- No, no mas que nada la dificultas, sino que nos excluyen, ;me entiendes? Nos
excluyen de que pucha, en el caso de Alejandro, anda en silla de ruedas, no esta apto para
un trabajo. O en mi caso pucha, ando con un aparato no estas apta para un trabajo

- Ni siquiera se intenta incluir

- No. Yo he tenido muchos fracasos en entrevistas, muchas. Y eso que yo vengo de
una fundacion para personas con discapacidad para ayudarlos a enfrentarse a este mundo
laboral. Lamentablemente yo estoy excluida de este mundo laboral

- ¢Qué trabajo buscabas? ¢ Te capacitaste en algo?

- Bodega multifuncional, multiuso, donde te ensefiaban desde como hacer el aseo
hasta limpiar la cocina, o trabajar en bodega en si

- ¢Que es como inventario?

- Exactamente, o con herramientas, en caso de. Yo también lo hice en su momento,
pero a mi me buscaron un trabajo alla en metro Los Leones, haciendo aseo en edificio que
estaba recién empezando. Fui a la entrevista con otra chica méas, bueno una sefiora porque
no era chica, otra sefiora que venia donde mismo iba yo y quedd ella. Porque
lamentablemente la oficina, los muebles son hasta aqui, mesones. Entonces tenian miedo de
que yo al subirme, sufriera un accidente.

- ¢Eso te dijeron?

- No fue necesario decirmelo, pero yo tampoco soy tonta, entonces yo cuando me
mostraron el lugar yo dije altiro, no voy a quedar. Y yo no me hice esperanzas de ese
trabajo. No me hice esperanzas en ese trabajo porque cualquier trabajo asi de aseo, en
ninguna parte iba a quedar. Mi esposo muchas veces lo han tirado entrevistas de trabajo
para atras por el tema de que tienen que buscarle un lugar por el tema de su silla de ruedas,
porque él no se puede movilizar mas que en su silla de ruedas. Entonces a eso nos referimos

- Falta accesibilidad todavia

- Eso. En el tema de pega, o las micros, o las mismas calles, o en el metro, porque a
veces... Rabiamos todos los dias que viajamos en metro, porque el ascensor a veces del 25
de Santa Rosa, pasa malo. O estan ocupandolo personas que no deberian ocuparlo

- ¢Cabros chicos?

- Cabros chicos, esta bien esta para las sefioras embarazadas, para la tercera edad y
para discapacitados, cosa que bajan sefioras, no quiero discriminar a nadie, que vienen
cagas de cansadas, disculpa la palabra, matadas de cansadas y que les da flojera subir la
escala, y suben por el ascensor. Y tenemos que nosotros a veces estar una dos 3 horas

- ¢Enserio?

- Si. ¢Cierto? Para que suban las sefioras que vienen cansadas, y uno que viene
cansado

- Y tampoco dan la pasada

- Nada, tiene que llegar el guardia a decir: “esto es para personas con movilidad
reducida, embarazadas y personas de la tercera edad. Usted puede subir la escala.” Hay
veces que los mismos guardias son los pesados y tienen que ser pesados lamentablemente
con personas que tienen los 5 sentidos buenos, que pueden subir por la escala. Usar la
cabeza y decir “chuta, este ascensor es para personas especiales”, ;me entiendes? Yo
puedo subir la escala.

- Ser consciente

- Exactamente. Entonces para todo nos limitan. Para todo nos limitan a nosotros.
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- ¢ Se te ocurre alguna forma concreta o accion especifica en que se pudiese hacer
mas visible el tema de la discapacidad como de la sexualidad

- Mm no, francamente no, no porque en este mundo se abren los ojos para todo, como
para hacer burla a una persona con discapacidad o como para reirse de una persona cuando
es mucho mas gorda, mucho mas flaca. Entonces yo te diria que no

- Como que se presta para...

Para malos entendidos
¢, COmo asi?

- Como por eso te digo, que mucha gente que mira a la gente en el caso de nosotros,
que te miran. Personas con edad, te mira la gente como bicho raro cuando vas por la plaza o
cuando vas por la calle o cuando vas a tomar la micro, te ocupan justo la parte donde va la
rampa

- Oh, que increible

- No, aqui en Chile se acuerdan solamente de las personas con discapacidad cuando
hay Teleton, evento, pero el resto del afio...

- ¢Qué pensai de eso? porque igual la Teletdon ayuda pero al mismo tiempo tiene
este espectaculo mediatico que harta gente critica

- Si, es como un tema como super llevadero, porque todos dicen ay piden solamente
plata pa la Teletdn ¢y el resto del afio que? El resto del afio sigue habiendo discapacitados.
Siguen habiendo discapacitados los 365 dias del afio. Y se acuerdan un mes ¢cada cuanto?
¢Cada tres afios? De que existe, jcuanto? En un millon de familias, una persona con
discapacidad. En este caso que nosotros somos familia, dos personas con discapacidad,
¢quién se acuerda de nosotros?

Sin embargo hay en la calle estan pidiendo para la Fundacion Las Rosas, para los nifios
con sindrome de down, o al Coanil, pero sin embargo... y estan todo el afio pidiendo
colecta. Pero sin embargo Teletdn, fundacién Teleton y el programa Teleton, que lo
produce Don Francisco, que es solamente una campafa una vez en el afio. Es una vez en el
afio, que ahora es en diciembre y empiezan desde la quincena de noviembre con los
reclames de Teletdn, de hecho ya estdn empezando

- ¢Si?

- Si ya estan empezando. Muestran nifios pequefios, de 6, 7 afios, que hablan ellos
tienen una personalidad tremenda, que me fascina, siendo tan corta la edad de ellos y ya
hablan de su discapacidad. Entonces por eso te digo es como... se admiran de nosotros
discapacitados, de que pucha, lloramos la carta una vez ene | afio, pero sin embargo tu ves
en cualquier parte del metro, en cualquier parte de la calle que estan pidiendo pal COANIL,
Fundacién Las rosas, como te digo yo, te piden el peso en los supermercados, ¢y porque
€s0S Mismos pesos no se van para Teletdn? Fundacion mi casa, y es asi.

- Estan como olvidados

- Y nosotros estamos solamente recordados siempre los ultimos meses del afio,
noviembre o diciembre, nada méas. Entonces ese es el tema que a mi me molesta de esta
realidad chilena, que se admiran de que... el otro dia escuchabamos con Alejandro en las
noticias que hay gente en silla de ruedas entrando a robar. ¢Y adonde quedamos los
realmente discapacitados?, por culpa de un jeton, no voy a decir groserias, por culpa de un
jetén nos echan al saco a todos, los que si hos sacamos la mugre por ganarnos un pesito.
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Porque la pension deja mucho que desear, mucho, mucho. Tenemos que pagar
arriendo, subsistir, imaginate: es todos los meses, pero te toca una pura vez en el mes,
donde teni que pagar arriendo, teni que pagar luz, teni que pagar agua, si teni nifia teni que
comprarle los pafales a tu hija, si teni que comprarle ropa, teni que comer... y con 102000
pesos no te alcanza

- No po, a veces también son remedios

- El se tiene que comprar muchas veces remedios

- ¢CoOmo de qué tipo?

- Tiene un problema al pecho.

- Omeprazol

- Incluso parece que ahora te esta doliendo.

- No, no tengo nada

- Entonces donde muchas veces tengo que llevarlo al médico para que le den la
receta. Y como él no tiene necesidad de la receta, se los tengo que comprar a veces en la
feria, ¢queé te cuestan cuanto? 2500 hasta en la feria se tiran con los remedios. Entonces por
eso. Ooh ojala que no haya salido ninguna groseria

- No tranquila, yo edito

- Sieditalo

- Opye, ¢hay algo de lo que hemos conversado que quisieras agregar, que no te
haya preguntado o que quieras enfatizar?

- Noo, no. No porque ya como que me desahogué. De verdad, y me gusto esta
entrevista porque son muy pocas veces que se habla, como te digo se habla solamente una
vez en el afio, que son cuando viene la Teleton. Se acuerdan una vez en el afio que existen
nifios Teleton, que existe la fundacion Teleton, el centro de rehabilitacion Teleton, la que a
mi me ha servido, a mi esposo igual

- Y después que ya no son nifios se egresan u no quedan nada

- Y quedan asi en la despensa del mundo

- Bueno por eso también me interesaba el tema, porque esta como super
escondido

- Donde tu mires hay nifios, una familia que tu puedas entrevistar, hay un nifio con
discapacidad. Vas a la calle, te encuentras un joven o un nifio con discapacidad. O a veces
la familia entera. Yo conozco donde trabajo, siempre baja un matrimonio de cieguitos. Los
dos andan de la mano, suben a la micro y a veces lo nifilos muchas veces, que son nifios
chicos que los tienen que llevar porque la gente aqui...

- No se fija, anda en otra

- No te dan ni el asiento en el micro. A mi muchas veces me han dado el asiento y yo
digo: “no, ¢pa qué?, vayase sentadito si usted va méas cansado que yo.” Y yo puedo estar
muy adolorida pero ;pa qué? Pa que aprendan gque no somos pobrecitos, que también
tenemos orgullo, cachai. Y eso es lo que me da muchas veces rabia porque como te digo, se
acuerdan una pura vez en el afio. Y eso me emputece. Porque vivimos los 365 dias del afio
como cualquier chileno en esta tierra. Vamos a votar, vamos a pagar agua, vamos a pagar
arriendo, tenemos nuestros propios controles con nuestros hijos, tenemos que ir a pagar
cuentas al banco, vamos al supermercado, que también se llenan las colas y no te dan a
veces muchas veces la pasa para pagar aungue sea una pura cosa. Subimos a la micro,
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pagamos el pasaje, en el caso de nosotros la micro no nos cobra, pero el metro si, y nos
cobran pasaje completo

- Verdad, ni siquiera se preocupan de eso

- Hay carnet para la tercera edad, que no nos corresponde, que si deberia
correspondernos, porque dice pensionado y nosotros somos pensionados” ;pero tenemos
que andar con la colilla demostrando que somos pensionados? No po. Con el hecho de
vernos como andamos, con el hecho de vernos como nos movilizamos para ganarnos un
pesito, tenemos que tener facilidades como cualquier otro, que llegue y suba a la micro sin
pagar. Y te empujan al subir. Y te empujan pa bajar, en el metro igual, asi que imaginate.

- Bueno gracias por tu tiempo y tus palabras, que la idea es que vengan de ti no
yo inventarlas. Sin ese apoyo no hay investigacion

- Si po ahi me contai como te fue. Vivimos en segundo piso y todos me preguntan:
“¢y como lo hace tu marido?” Hay veces que tiene ayuda de los mismos vecinos. Hay veces
que lloviendo ha tenido que subir, mojado. Pa arriba, a cambiarse. Hay veces que ha tenido
gue ganarse cuando estd mal en este mundo, el tema que todo sube, todo todo sube, que ir a
la noche a verse pa ganarse, ponte t(, 500 pesos, tiene que estar todo el santo dia. Invierno
0 verano, pero en el 25. Y a veces preguntan, miran y no le compran nada. Y yo lo he visto.
Yo muchas veces he ido a trabajar con ¢él, y lo miran: “ah ;cuénto cuesta? Ah no.”
Empiezan a tocar la musica, noo. Dan ganas de echarles unas... par de palabrotas que yo
me las reservo, cachai. Pero claro, da rabia, da rabia, da mucha rabia

- La otra vez yo me agarre con un caballero. Por un helado. Que lo venden a 100
pesos, 0 sea 150 y un cabro al frente lo vende a 100 pesos. Estdbamos vendiendo pifia,
palito doble, con eso empecé a trabajar. “¢Cuanto vale?” “150” “ah” y como al frente lo
venden a 100. “Vaya al frente po, no estoy ni ahi.” Cruzd se comid el helado. Y le dije con
estas palabras: “;y pa esa gliea cruzaste a comprarte un helado giieon? Cuesta una
gamba y te cagai por 150? Anda a comprar a otro helado no méas.” “Eri un tal por cual me
dijo.” “;Qué veni? ¢Queri pararte?” Y andaba trayendo el baston. “Atrévete, con este
mismo te pego. ”

Porque mi esposo... el Unico que lo tiene un poquito mas paquidermo, porque él dice,
le ha dado a mucha gente una respuesta asi como obvia, de que él ve su ganancia, que lo
otros no la ven, llegan y la tiran toda. Ponte tu los chocolates que en el invierno él los vende
a 150, 0 5 en 300 ponte tu. Los mismo super ochos, 3 en 500. Y él ve la ganancia, porque la
mitad para seguir comprando mercaderia, y la otra es para la casa. La pensién es poca.
Salva, pero poco.

- Alejandro ¢y ta hay algo que quisieras agregar?

- Noo por favor

- No

- El se va a desquitar

- No esté todo, como dijo mi sefiora.

- La que tiene como quien dice, voz de mando aqui... no es que yo, como te digo, yo
he visto muchas cosas, la cual no razonan y otras que no me las puedo aguantar y las tengo
que decir, cachai. Entonces yo soy de esas que no me pueden meter el dedo a la boca por
cualquier cuestion. A mi no me pueden pasar a llevar. A nadie de mi familia la pueden
pasar a llevar. A nadie de mis seres queridos lo pueden pasar a llevar. TG4 me vei aqui
vestidita, chiquitita, pero yo soy chora. A él le hacen algo y se tienen que meter conmigo.
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Igual que si a mi me hacen algo, se tienen que meter con €l. Mas ahora con una hija.
Entonces yo a mi hija le estoy explicando, igual ella es chiquitita, pero ella entiende. Es una
nifia, en su corta edad, muy cortisima edad, una cabra chica chora, agranda. Tiene 3 afios y
aunque apenas habla, ya te chispea los dedos. Donde te manda a callar. Entonces yo le
tengo que explicar como es el papa, las cosas que usa el papa, las cosas que tiene que hacer
el papé por nosotras, las cosas que yo tengo que hacer por el bien d ella, por darle un bien
ejemplar a ella, un bien comdn a ella. Muchas veces las cosas que nosotros hacemos como
papés son por nuestros hijos, como lo hicieron nuestros padres con nosotros. El padre de él
que ya no esta, también, se saco la cresta por él. Mi madre se ha sacado la cresta por mi y
ahora se est4 sacando la cresta por mi hija y por nosotros, porque igual nos ayuda en lo que
nosotros necesitamos, ella también nos ayuda. Es lo que yo le estoy haciendo entender a su
corta edad a mi hija de que lo que hacemos nosotros los padres, los abuelos, es como un
bien para ella, porque ella va a disfrutar lo que nosotros méas adelante no vamos a poder.
Porque yo tampoco voy a ser una carga para ella. Cuando tenga 15 afios yo no voy a ser una
carga para ella, no lo pienso hacer, por eso estoy haciendo todo lo que hago, de sacarme la
mugre por ella, porque ella es mi razén de vida ahora, cachai. Y eso, ya me callo.
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7. ENTREVISTA 6: Carolina

Diagnostico: Retraso mental leve a moderado. De origen congénito. Duefia de casa. 43
afnos.
Duracion de la entrevista: 17 minutos. Fecha: 28.09.17. San Joaquin, poblacién La Legua

Voy a casa de Carolina, donde vive con su marido e hija, C., a quien conozco como
usuaria del programa de salud adolescente en que trabajo. Nos reciben con amabilidad y mi
compafiera conversa con la chica mientras entrevisto a Carolina en la sala contigua. Su
disposicion es muy buena, pero noto la dificultad de comprension abstracta: me mira
atentamente, pero no sabe que responder, por lo que se queda en silencio, pero ain desde
ese silencio, sigue ahi conmigo, atenta a la entrevista y yo también la animo a que me siga
conversando.

Introduccion: lectura de informacion sobre el estudio y consentimiento informado

- Si puedes contarme primero sobre ti, tu nombre o si quieres usar otro nombre,
tu edad a que te dedicas

- Yo me llamo Carolina del Pilar Soto Soto, tengo 43 afios

- ¢Y eres duefia de casa?

- Duefia de casa

- ¢ Ta tienes algun diagnostico que implique discapacidad?

- ¢ Tienes pension por ejemplo?

- Si

- ¢ Y la pension por qué es?

- Por mi discapacidad

- Ya. ¢Sabes bien de que se trata eso de la discapacidad que tienes, en qué
consiste, como se llama?

- Mmm... realmente no

- ¢ Y tu notas alguna diferencia en relacion a otras personas?

- ¢ Como de que hagas las cosas distinto?

- ¢ 0O gue tengas de repente dificultades en algunas cosas especificas?
- Acaen la casa por ejemplo, ¢alguna dificultad?

- No, ninguna

- Aparte de la pension ¢tienes algun otro beneficio social que tenga que ver con

- Mmm no, porque tengo mi pension y el familiar de mi hija
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Ya. ¢ Qué es para ti la discapacidad?

¢ Qué significa discapacidad para ti?
... 0 sea, en el fondo como todos los jovenes no méas
Ya. Bueno, esta parte es sobre la relacion con el cuerpo y otras personas,

entonces te quiero pedir si me puedes contar asi como libre un poco la historia de tu

vida,

asi como de chica que hacias, como eras después cuando fuiste creciendo...

De mi infancia no me acuerdo mucho

¢Y qué cosas te acuerdas?

No me acuerdo mucho de mi infancia, de chica, no me acuerdo mucho
¢ Y de donde te empiezas a acordar?

¢De la adolescencia a lo mejor?

Adolescencia solamente me acuerdo, nada mas, cuando estudiaba en el colegio
¢ Como era tu colegio?

Era bueno. Ahi conoci a mi esposo

(Era un colegio...?

Especial

¢Por aqui mismo?

En gran avenida

¢Y hasta que edad estuviste en el colegio?

Hasta los 17, porque mi mama me ponia en el colegio y me cambiaba
&Y por qué?

No sé

¢Y atite gustaba el colegio?

Si

¢ Como era el sistema? ¢ Iban todo el dia o sélo en la mafiana?
No, hasta la 1

¢Y qué cosas hacian?

Talleres, costura...

¢Y como te llevabas con tu compafieros, compafieras?

Bien

Y aparte del colegio ¢a qué otros lugares ibas cuando maés chica?

¢Del colegio te ibas a la casa o ibas a otros lados?
No, porque pa la casa no mas me iba
¢ Te hablaron en tu casa u otro lugar sobre pololeo o sobre sexualidad, cuando

chica por ejemplo?

Mm no, en ninguna parte
¢ Y qué piensas de eso? ¢ De que nadie te hablara sobre ese tema?

¢ Por qué crees que no te hablaban de eso?
... Nunca me explicaron eso

En ninguna parte

No
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¢ Y cdmo fuiste sabiendo mas sobre estos temas? porgue ahora tienes una hija
A través de la tele

¢Por la tele?

Por las noticias

¢ Como qué tipo de cosas?

¢ Qué cosas veias en la tele?
... por ver noticias de todo como... cdmo le ensefian unos papas a los nifios, o el

profesor a los nifios en una cuestion de sexualidad, del sexo.

Ya. Tu me decias que en el colegio conociste a tu marido

Si

¢ Cémo fue esa historia? ; Como empezaron a pololear?

Entré a ese colegio y pololeamos 7 meses

Ya, pero primero se conocieron, ¢te pidio pololeo altiro?

Nos conocimos, se enamor6 de mi y me pidié pololeo. Pololeabamos a escondidas

de mi familia y después él fue a hablar con mis papas

¢Por qué pololearon a escondidas?

Porque mi papa no sabia que yo estaba pololeando

Pero tu pensaba que te iba a....

A retar

¢Por qué pensabas eso?

... yo pensé que mis papas me iban a retar, y también iban a retarlo a él
¢ Tus papas te habian dicho alguna vez que no pololearas?
Mm no

¢Y que pensaron ellos cuando llego a pedirles pololeo a ellos?
Les cay0 super bien

¢ TU les contaste primero? ¢ Y ahi él fue a pedir?

Les conté primero

Y cuando les contaste ¢qué dijeron? ;Como se lo tomaron?
Noo... bien

¢, Te acordai mas o menos si te dijeron algo?

No, nada

Nada

Si

Y de ahi lo conocieron

Si

El fue a tu casa y... ;qué les dijo? ;Te acuerdas?

El venia todos los fines de semana

A verte

A verme, cuando se le hacia tarde, se quedaba

¢Y no te ponian problema porque se quedara?

No, porque mi papa le decia que se quedara.

¢Y tl tenias en ese momento mas nocion de lo que iba a ser el pololeo en lo

sexual?

Mm no
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¢ Y como fuiste sabiendo sobre eso?

Porque uno al principio no sabe nada y va descubriendo de qué se trata el

tema, ¢como fue para ti? ¢ Fue nervioso?

Nooo
O fue natural
Natural, porque él es tranquilo, no le gusta la pelea, no le gusta pelear, el que lo

busca lo encuentra, porque no le gusta que lo molesten, es tranquilo igual que yo, €l no es...
no, el que me moleste, me va a buscar

Entonces en la convivencia andan bien

Si po. Somos distinto signo si

¢ Y tuviste antes de él alguna otra pareja?

Mmm si, pero leseras no mas, no tanto

&Y con ellos fue como asi no mas de besito o también fue mas sexual?
No po, besito no més y conversa... pasabamos peleando (se rie)

¢ Qué es para ti la sexualidad?

Si tuvieras que decir que significa o de que se trata

Como lo definirias, describirias

... no sabria como decirlo

Ya. ¢A qué edad conociste a tu esposo?

Yo tenia... 17, €él tenia 19... 18?, 18 y €l tenia 19

¢En qué momento se pone mas seria la relacién? Ahora ya viven juntos, ¢que

fue pasando después?

Después con el tiempo hablamos con mis papas, le preguntaron si queria casarse, €l

dijo que si

¢ TU le preguntaste si queria casarse?
No, mi papa le pregunto y él dijo que si. Ahi empezamos el papeleo, de pasar por el

civil, pa hacer el papeleo de la iglesia, casarnos por la iglesia, nos casamos por las dos
leyes, con separacion de bienes

Y en eso entonces si tus papas plantearon eso, ellos te apoyaron

Si po, siempre te apoyan los de arriba po

Y sobre tu experiencia como mama, ¢fue planificado, lo conversaron?

No, lo planificamos entre los dos, tener un hijo

¢ Como fue eso, que pensaron, por que quisieron tener hijos?

Porque la casa se sentia como... triste sin un nifio

Como vacio

Como vacio

Ahora la carolina ya es grande pero cuando era mas chiquitita ¢tuvieron

alguna ayuda? ¢ A lo mejor para cuidarla o algo asi?

0, mi mama me ayudaba a cuidarla

¢Venia para aca?

No, mi mama vivia con... yo vivia con mi mama
¢Vivian con ella los 3?



247

- Sipo
- Conel Carlos, y la caro
- Viviamos en mi casa
- Ya. ;Y en qué cosas te ayudaba?
- Averla, y la cosa, me ayudaba a mudarla,
- ¢ Y después tu igual hacias esas cosas sola?
- i, me ayudaba a mudarla y después solita
Y cuando eras mas chica asi adolescente, ¢te acuerdas si te fijabas como te
veias, si le gustabas a los chiquillos cosas asi? ¢ TU te acuerdas de esa etapa?

- mmno

- ¢ Te habian preguntado antes estas cosas?

- mmno

- ¢Crees que la sexualidad de personas con discapacidad es algo de lo que se
hable poco?

- No...

- ¢0no?

- ¢Habias hablado antes con alguien sobre sexualidad? alguna amiga quizé

- No, porque no tengo amigas aqui, no salgo ni a la calle, no tengo amigos

- ¢Y es algo que haya sido 0 sea para ti necesario de repente de conversar? o
antes quiza cuando recién empezaste a pololear, haberle preguntado a alguien por
ejemplo

- Mmm no

- No hubo necesidad ¢Crees que haya una imagen de la sexualidad de personas
con discapacidad?

¢Hay algo que quieras agregar fuera de lo que te preguntaba?
- Mmno
Gracias Carolina
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8. CONSENTIMIENTO INFORMADO 1

INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO

Estimado/a participante

Soy Milene Le Feuvre, psicéloga, candidata a magister en Estudios de Género y Cultura de la
Universidad de Chile. Estoy realizando un estudio sobre las vivencias del cuerpo y la sexualidad
desde la situacién de discapacidad, para lo que necesito entrevistar a personas que puedan
compartir su experiencia al respecto.

El objetivo es abrir la conversacion sobre el tema, asumiendo que es algo de lo que poco se
habla y poco se sabe, a pesar de ser una esfera importantisima de la vida personal.

Con este consentimiento usted accede a dedicar aproximadamente una hora de su tiempo &
participar como entrevistado en una conversacién que, coma respaldo de su contenido, serd
grabada. Del mismo modo, accede a que |a informacidn entregada sea utilizada como material
de andlisis de la investigacion “Construccién de Imaginarios sociales sobre la sexualidad de
personas con diversidad funcional desde sus relatos”.

Su participacion es absolutamente voluntaria, y puede dejar de participar a limitar el uso de |a
informacién en cualquier momento gue lc desee, incluso al final del proceso. Silo desea,
puede usar un sobrenombre parza resguardar su ananimato.

Con este documento se garantiza & usted la mantencién de la confidencialidad y seriedad en el
uso de la informacién entregada. Al mismo tiempo, la disposicidn a responder a sus dudas %
sugerencias.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Acepto participar voluntariamente en la investigacién. Me han informado debidamente del
objetivo del estudio y mi rol como entrevistado. Apruebo y confio en el uso serio y confidencial
de la informacicn entregada, y entiendo que esta conversacién serd grabada.

Se entregard una copia de este consentimiento a cada persona entrevistada

Nombre y firma participante

Cernidon %@m et

Nombre cuidador responsable (si corresponde)

rectas 2708 25~
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9. CONSENTIMIENTO INFORMADO 2

INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO

Estimado/a participante

Soy Milene Le Feuvre, psicéloga, candidata a magister en Estudics de Género y Cultura de la
Universidad de Chile. Estoy realizando un estudio sobre las vivencias del cuerpo vy Iz sexualidac
desde la situacion de discapacidad, para lo que necesito entrevistar a personas gue puedan
compartir su experiencia al respecto.

El objetivo es abrir la conversacion sobre el tema, asumiendo que es algo de lo que poco se
Py b .
hablz y poco se sabe, a pesar de ser una esfera importantisima de la vida personal.

Con este consentimientc usted accede a dedicar aproximadamente una hora de su tiempo 2
participar como entrevistado en una conversacion que, come respaldo de su contenido, sera
grabada. Del mismo modo, accede a que la infarmacidn entregada sez utilizada comao material
de analisis de la investigacion “Construccion de Imaginarios sociales scbre la sexualidad de
personas con diversidad funcional desde sus relatos”.

Su participacién es absolutamente voluntaria, y puede dejar de participar o limitar el uso de la
informacidn en cualquier momento que lo desee, incluso al final del procesa. Si lo desea,
puede usar un sobrenombre parza resguardar su ananimato.

Con este documento se garantiza a usted la mantencién de la confidencialidad y seriedad en el
uso de la informacién entregada. Al mismo tiempo, la disposicidn a responder a sus dudas y
sugerencias.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Acepto participar voluntariamente en la investigacion. Me han informado debidamente del
objetivo del estudio y mi ral como entrevistado. Apruebao y confia en el uso serio y confidencial
de la informacidn entregada, y entiendo que esta conversacion serd grabada.

Se entregard una copia de este consentimiento a cada persona entrevistada

Nombre y firma participante

Nombre cuidador responsable (si corresponde)

Fecha: 27/ _QE_/_ZQ/Q»
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10. CONSENTIMIENTO INFORMADO 3

INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO

Estimado/a participante

Soy Milene Le Feuvre, psicdloga, candidata a magister en Estudios de Género y Cultura de la
Universidad de Chile. Estoy realizando un estudio sobre las vivencias del cuerpo y la sexualidad
desde la situacion de discapacidad, para lo que necesito entrevistar a personas que puedan
compartir su experiencia al respecto.

El objetivo es abrir la conversacion sobre el tema, asumiendo que es algo de lo que poco se
habla y poco se sabe, a pesar de ser una esfera importantisima de la vida personal.

Con este consentimiento usted accede a dedicar aproximadamente una hora de su tiempo a
participar como entrevistado en una conversacion que, como respaldo de su contenido, sera
grabada. Del mismo modo, accede a que la informacién entregada sea utilizada como material
de analisis de la investigacion “Construccion de Imaginarios sociales sobre la sexualidad de
personas con diversidad funcional desde sus relatos”.

Su participacion es absolutamente voluntaria, y puede dejar de participar o limitar el uso de la
informacion en cualquier momento que lo desee, incluso al final del proceso. Si lo desea,
puede usar un sobrenombre para resguardar su anonimato.

Con este documento se garantiza a usted la mantencion de |a confidencialidad y seriedad en el
uso de la informacion entregada. Al mismo tiempo, la disposicion a responder a sus dudas y
sugerencias.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Acepto participar voluntariamente en la investigacion. Me han informado debidamente del
objetivo del estudio y mi rol como entrevistado. Apruebo y confio en el uso serio y confidencial
de la informacién entregada, y entiendo que esta conversacion serd grabada.

Se entregara una copia de este consentimiento a cada persona entrevistada

Nombre y firma participante

|citheawre. \JildHeS

Nombre cuidador responsabie (si corresponde)

Fecha: 32/ OB/ Tol~
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11. CONSENTIMIENTO INFORMADO 4

INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO

Estimado/a participante

Soy Milene Le Feuvre, psicdloga, candidata a magister en Estudios de Géncro y Cultura de la
Universidad de Chile. Estoy realizando un estudio sobre las vivencias del cuerpa y la sexualidad
desde la situacién de discapacidad, para lo que necesito entrevistar a personas que puedan
compartir su experiencia al respecto.

El objetivo es abrir la conversacidn sobre el tema, asumiendo que es algo de lo gue poco se
habla y poco se sabe, a pesar de ser una esfera importantisima de la vida personal.

Con este consentimiento usted accede a dedicar aproximadamente una hora de su tiempo a
participar como entrevistado en una canversacion que, como respaldo de su contenido, sera
grabada. Del mismo modo, accede a que la informacién entregada sea utilizada como material
de analisis de la investigacién “Construccién de Imaginarios sociales sobre la sexualidad de
personas con diversidad funcional desde sus relatos”.

Su participacion es absolutamente voluntaria, y puede dejar de participar o limitar el uso de Ia
informacion en cualquier momento que lo desee, incluso al final del proceso. Si lo desea,
puede usar un sobrenombre para resguardar su anonimata.

Con este documento se garantiza a usted la mantencidn de la confidencialidad y seriedad en el
uso de la informacion entregada. Al mismao tiempo, la disposicidn a responder a sus dudas Y
sugerencias.

CONSENTIMIENTO INFORMADD

Acepto participar voluntariamente en la investigacién. Me han informado debidamente del
objetivo del estudio y mi rol como entrevistado. Apruebo vy confio en el uso seric y confidencial
de la informacidn entregada, y entiendo que esta conversacién sera grabada.

Se entregard una copia de este consentimiento a cada persona entrevistada

Nombre y firma participante

| Esden. Mlevrrevra Esder. H .

Nembre cuidador responsable (si correspande)

L

Fecha:{2 /O /O




252

12. CONSENTIMIENTO INFORMADO 5

INFORMACION SOBRE ELESTUDIO

Estimada/a participante

Soy Milene Le Feuvre, psicdloga, candidata a magister en Estudios de Género y Cultura de la
Universidad de Chile. Estoy realizando un estudio sobre las vivencias del cuerpo y la sexualidad
desde la situacion de discapacidad, para lo gue necesito entrevistar a personas gue pucdan
compartir su experiencia al respecto.

El objetivo es abrir la conversacidn sobre el tema, asumiendo que es algo de lo que poco se
habla y poco se sabe, a pesar de scr una esfera importantisima de la vida personal.

Con este consentimiento usted accede a dedicar aproximadamente una hora de su tiempo a
participar como entrevistado en una conversacién gque, como respaldo de su contenido, serd
grabada. Del misma modo, accede a que la informacion entregada sea utilizada como material
de andlisis de la investigacién “Construccién de Imaginarios saciales sobre la sexualidad de
personas con diversidad funcional desde sus relatos”.

Su participacién es absolutamente voluntaria, y puede dejar de participar o limitar el uso de la
infarmacion en cualguier momento que lo desee, incluso al final del proceso. Si lo desea,
puede usar un sobrenombre para resguardar su anonimato.

Con este documento se garantiza a usted la mantencion de la confidencialidad y seriedad en el
uso de la informacién entregada. Al mismo tiempo, la disposicion a responder a sus dudas y
sugerencias.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Acepto participar voluntariamente en la investigacién. Me han informado debidamente del
objetivo del estudio y mi rol como entrevistado. Apruebo y confio en el uso serio y confidencial
de la informacién entregada, y entiendo que esta conversacion seré grabada.

Se cntregara una copia de este consentimicnto a cada persona entrevistada

Nombre y firma particigante S
3 Jq : " il e /’?——; -
| Var/c L dkg é{)é /2%4/_,’5_

Nombre cuidador responsable (si corresponde)
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13. CONSENTIMIENTO INFORMADO 6

INFORMACION SOBRE EL ESTUDIO

Estimado/a participante

Soy Milene Le Feuvre, psicdloga, candidata a magister en Estudios de Geénero y Cultura de la
Universidad de Chile. Estoy realizando un estudio sobre las vivencias del cuerpo y la sexualidad
desde la situacién de discapacidad, para lo que necesito entrevistar a personas que puedan
ctompartir su experiencia al respecto.

El objetivo es abrir la conversacion sobre el tema, asumiendo que es algo de lo que poco se
habla y paco se sabe, a pesar de ser una esfera importantisima de la vida personal.

Con este consentimiento usted accede a dedicar aproximadamente una hora de su tiempo a
participar como entrevistado en una conversacion que, cama respaldo de su contenido, serd
grabada. Del mismo modo, accede a que la informacién entregada sea utilizada como material
de andlisis de la investigacion “Construccion de Imaginarios sociales sobre la sexualidad de
personas con diversidad funcional desde sus relatos”.

Su participacidn es absolutamente voluntaria, y puede dejar de participar o limitar el uso de la
informacion en cualquier momenta que lo desee, incluso al final del proceso. Si lo desea,
puede usar un sobrenombre para resguardar su anonimato.

Con aste documento se garantiza a usted la mantencién de |z confidencizlidad y seriedad en el
uso de la informacian entregada. Al mismo tiempo, la disposicién a responder a sus dudas y
sugerencias.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Acepto participar voluntariamente en la investigacion. Me han informado debidamente del
objetivo del estudio y mi rol como entrevistada. Apruebo y canfio en el uso serio y confidencial
de la informacidn entregada, y entiendo que esta conversacidn sera grabada.

Se entregara una copia de este consentimiento a cada persona entrevistada

Nombre y firma participante

Eoneliva ded. m&m S5 et |

Nombre cuidador responsable {si corresponde)

| e e |
—_ :
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