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Resumen: En este articulo se describen e identifican las experiencias de movilidad de
tres personas con discapacidad en el sur de Chile, a fin de comprender sus préacticas
cotidianas y el impacto de éstas en su construccion biografica como individuos. A tra-
vés de un disefnio metodoldgico etnografico se levantaron entrevistas y se realizaron ob-
servaciones méviles, técnicas que nos permitieron identificar las barreras ambientales
y sociales a las que se enfrentan, y los sentidos y significados que emanan a partir de
sus practicas espaciales. Evidenciamos que sus desplazamientos se caracterizan por la
interdependencia de sus redes cercanas, por el uso de ayudas técnicas, por una inter-
mitencia de sus salidas, por evitar ciertos lugares y por la frustracién de proyectos de
vida que se ven coartados ante sus opciones restringidas de movilidad.
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Experiences of Disability from A Mobility Approach: Case Studies
in Southern Chile

Abstract: This article describes and identifies the mobility experiences of three people
with disabilities in southern Chile, in order to understand their daily practices and
how they impact their biographical construction as individuals. Through an ethno-
graphic methodological design, interviews and mobile observations were carried out,
techniques that allowed us to identify the environmental and social barriers they face,
and the senses and meanings that emanate from their spatial practices. We show that
their displacements are characterized by the interdependence of their nearby net-
works, by the use of technical aids, by an intermittence of their outings, by the avoid-
ance of certain places and by the frustration of life projects that are restricted by their
restricted options of mobility.
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INTRODUCCION

Una vez un taxista no me quiso
llevar diciéndome que no tenia mas
espacio en el maletero para guardar
la silla de ruedas, lo cual es mentira
porque la silla se echa hacia adelan-
te y se dobla. Una vez tuvieron que
llegar los carabineros’ para que un
bus nos quisiera llevar [...] Mi equi-
librio no es muy bueno, tengo que
hacer mucha fuerza en los brazos
para afirmarme

(Jorge, 2019).

1 epigrafe que antecede este

parrafo proviene de una de

las entrevistas que realiza-
mos a Jorge, un joven con movilidad
reducida, y no sélo revela la viven-
cia particular de un individuo, sino
que forma parte de un cimulo de
experiencias compartidas por perso-
nas con discapacidad (PcD de ahora
en adelante) y que se convierten en
verdaderas “historias de sus mo-
vilidades”, caracterizadas por una
secuencia de situaciones que se ins-
criben en sus biografias y que dan
cuenta de una realidad de exclusién
multiforme, pero también de resis-
tencias y resignificaciones de sus
movilidades, practicas cotidianas y
proyectos de vida.

Actualmente, existen algunos es-
tudios de discapacidad que analizan
las experiencias de movilidad a partir
del prisma de la falta de accesibilidad

! Institucién policial de orden y seguridad
del Estado de Chile.

a las infraestructuras fisicas presen-
tes en diferentes espacios, las cuales
destacan las restricciones que impo-
ne el entorno construido, tales como
la carencia de espacios adaptados
para los cuerpos diversos, la ausencia
de rampas, la falta de bafos accesi-
bles, y la escasa informacion viable
para personas con diferentes tipos
de discapacidad, entre otras (Meis-
sonier, 2016; Olivera, 2006; Shu-
mway-Cook et al., 2002). Todas estas
condiciones contribuirian a limitar
la participacién socio-espacial de las
personas con discapacidad a Ambitos
reducidos. Sin embargo, son pocas las
investigaciones que indaguen en los
sentidos y significados que los indivi-
duos otorgan a sus practicas de mo-
vilidad, y cémo éstos se construyen a
partir de diversas experiencias.
Suponiendo que la movilidad ge-
neralizada de la sociedad implica
un fraccionamiento socio-territorial,
la multiplicacién de las fracturas,
la segregacién y las agregaciones
comunitarias (Le Breton, 2004), es
importante explorar acerca de la
experiencia de tal proceso y cémo
un individuo se construye por me-
dio de sus practicas espaciales. De
este modo, y en el contexto de una
exigencia a la movilidad cada vez
mayor (anonimizado), es el indivi-
duo con ayuda de su familia quien
debe ser capaz de controlar, mane-
jar y articular diferentes espacios y
tiempos. En este sentido, se observa
que la experiencia espacial tiene un
componente relacional y subjetivo
importante. Ello vendria a jugar un
rol fundamental en las dinamicas
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de racionalizaciéon y por lo tanto en
la eleccién, la autonomia, el con-
trol de los espacios-tiempos, la di-
ferenciacion, la complejizacién y la
ampliacién de la esfera territorial,
impactando en la vida cotidiana de
los individuos.

Parafraseando a Kaufmann (2008),
la ingeniosidad de las soluciones pre-
vistas y aplicadas en determinadas
situaciones de movilidad tiene una
influencia en la calidad de vida, es-
pecificamente en la realizaciéon de los
proyectos personales. La movilidad,
por ejemplo, implicaria poner en prac-
tica una gran reflexividad, una apti-
tud para articular las aspiraciones y
los proyectos dentro de un contexto
espacial con muchas restricciones.
Las personas deben, entonces, adap-
tarse continuamente a esta exigencia
espacial. En este contexto asoman
algunas preguntas que guian el pre-
sente articulo: (es posible mirar la
discapacidad a partir de la experien-
cia de la movilidad? ;Cémo esta expe-
riencia impacta en la vida cotidiana y
los proyectos de vida de las PcD?

Para responder estas preguntas
presentamos tres casos; una mujer
con discapacidad intelectual, un jo-
ven con discapacidad fisica y una
estudiante con discapacidad visce-
ral. Nos interesa registrar y com-
prender sus practicas de movilidad
como eventos que los construyen
como individuos, al mismo tiempo
que estas movilidades podrian cons-
tituir un indicador de participacién
e inclusién social, o por el contrario,
que sus (in)movilidades operan como
realidades de segregacién y margi-

nacién de los espacios sociales (Mi-
glierina y Pereyra, 2017).

ANTECEDENTES

La discapacidad como objeto de inte-
rés social ha sido reconocida en las
arenas legislativa y politica durante
los ultimos anos. A nivel global, en
el afio 2006 la Organizaciéon de las
Naciones Unidas (0ONU) promulga la
Convenciéon sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, con
el propésito de promover que éstas
gocen de todas las libertades y dere-
chos fundamentales. En su articulo
9 “Impulsa la creacion de condicio-
nes generales para que las personas
con discapacidad, limitadas en su
movilidad, tengan un entorno fisi-
co accesible que les permita la libre
movilidad en los distintos espacios
urbanos y rurales”. También, den-
tro de los objetivos del milenio para
el afio 2030 (onu, 2000) se insta a
“suprimir todas las barreras fisicas
que impidan la movilidad de las
PcD”. En este contexto, el Estado de
Chile se adhiere a esta convencion
en el ano 2010, lo que resulta en la
promulgacién de la Ley 20.422 que
“establece normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusién social de
las PcD”, y también se crea el Servi-
cio Nacional de la Discapacidad (Se-
nadis de ahora en adelante). Este
servicio realizé durante el ano 2015
el IT Estudio Nacional de Discapaci-
dad (Endisc I, 2015), el cual sugiere
que existen evidentes desigualda-
des en los indicadores socio-demo-
graficos y de participacién entre
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PcD y el resto de la poblacién. Por
ejemplo: escasa participaciéon social
y cultural, bajos porcentajes de PcD
que concluyen estudios superiores,
ingresos promedio menores respec-
to de las personas sin discapacidad,
desempleo crénico, altos porcentajes
de inactividad, etcétera.

Por otro lado, la Politica Nacio-
nal para la Inclusién Social de las
Personas con Discapacidad (2013-
2020) fue disenada a partir de un
diagnoéstico ciudadano donde las pro-
pias PcD manifestaron cuales eran
las areas prioritarias que se debian
intervenir para apuntar al cumpli-
miento del logro referido a su plena
inclusién social. Uno de los aparta-
dos relacionados con las movilidades
de las personas discapacitadas es el
6.2, referido a la autonomia personal
que establece:

Promovera la autonomia personal y
la atencién a las personas en situa-
cion de dependencia a través de pres-
taciones o servicios de apoyo, los que
se entregaran considerando el grado
de dependencia y el nivel socioeconé-
mico [...] Por su parte, la autonomia
es una “facultad abstracta de deci-
sion sobre el gobierno de la propia
vida” (Senadis, 2013: 25).

Considerando lo anterior, la ca-
pacidad de gobernar su propia vida
como indicador de la autonomia se
imbrica con sus opciones de movi-
lidad. Idear y ejecutar proyectos de
vida en funcién de las expectativas
y anhelos subjetivos de las PcD, de-
pende de sus posibilidades de acce-

der, insertarse y participar de las
actividades de la vida social, que ge-
neralmente se desarrollan fuera del
hogar. Por lo mismo, esta politica
entiende que, para fomentar la auto-
nomia de este grupo, es necesario ga-
rantizar condiciones de accesibilidad.
Asi lo refleja el apartado 6.6 vincula-
do a la “accesibilidad universal”:

Las barreras de acceso al entorno
fisico, el transporte, la informacién
v las comunicaciones condicionan la
participacién social y el ejercicio de
las libertades fundamentales del ser
humano, particularmente para las
personas con discapacidad (Senadis,
2013: 30).

Todo lo expuesto anteriormente,
en cuanto a las convenciones y sus
concomitantes legislaciones, llevan
implicitas, en si, evidentes contra-
dicciones y contrastes con las ex-
periencias reales de las personas,
como las que se desglosaran en los
resultados del presente articulo. De
partida, existe una clara disonancia
en lo que la ley garantiza, y lo que
enfrentan cotidianamente las PcD.
Su participacién socio-espacial se ve
mermada en la medida que la mayo-
ria de los espacios fisicos, entre ellos
edificios publicos, banos, transpor-
te publico, escuelas y hospitales, no
cuentan con las minimas garantias
de entrada que les permitan el ac-
ceso a estos lugares. Por ende, sus
posibilidades de construirse como in-
dividuos y de participar plenamente
de las actividades sociales comunes
se ven disminuidas, en un contexto
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que les reitera permanentemente la
“imposibilidad” de hacer cosas (Sol-
sona et al., 2018).

Otro punto importante es que las
convenciones, legislaciones y politi-
cas referidas enfatizan que es el Es-
tado, en tanto entidad garante de la
proteccion y promocién de una vida
digna e independiente para las per-
sonas, el que debe disenar y ejecutar
acciones en pos de “hacer accesible”
el mundo para las PcD. No obstan-
te, una paradoja experimentada es
aquella que dice sobre el escaso apo-
yo que las personas con discapacidad
reciben del Estado. Un ejemplo de
esto, y que se destaca en uno de los
casos abordados en este articulo, es
que la mayoria de las PcD viven sus
procesos de rehabilitacion, y consi-
guen tecnologias asistivas o ayudas
técnicas (sillas de ruedas, bastones,
ortesis/protesis, audifonos cocleares,
etc.) a través de “instituciones pri-
vadas” como Teleton. Considerando
que estas prestaciones y recursos
podrian promover la movilidad y
participacién de las personas con
discapacidad, y deberia ser el Estado
el que activamente transfiriera tales
ayudas, desde un prisma que tenga
como fundamento que estas acciones
tienden a “garantizar derechos” de
grupos histéricamente desatendidos
(Mara y Gabrinetti, 2018).

En definitiva, las contradicciones
entre los derechos contenidos en las
leyes y su efectiva implementacion
tienen consecuencias, eventualmente,
en las construcciones biograficas, los
proyectos de vida y las expectativas de
las PcD, que ante las escasas ayudas

estatales, deben apoyarse en sus redes
de apoyo inmediatas, y que parafra-
seando a Martuccelli (2013), aprenden
a “hacer sus vidas solos” en un contex-
to de desamparo institucional.

APROXIMACIONES TEORICAS
AL CONCEPTO DE DISCAPACIDAD

La discapacidad como constructo
conceptual y categoria clasificado-
ra de individuos se presenta como
polisémica en su problematizacién
(Oliver, 1990; Barnes, 1998). Espe-
cificamente, la situacién de perso-
nas con capacidades disminuidas
es resultado de una discordancia
entre el cuerpo y el medioambien-
te. Tal como lo han desarrollado
Fougeyrollas et al. (1998), el pro-
ceso de la discapacidad es producto
de las interacciones entre factores
personales (deficiencias, diferen-
cias corporales, etc.) y las causas
medioambientales (sociales y fi-
sicas). En este sentido, se podria
afirmar que una serie de barreras
socio-espaciales de orden fisico, in-
formacional y actitudinales, gene-
ran situaciones de desventaja que
se traducen en un acceso desigual
a los recursos territoriales, lo que
se acentia cuando los individuos
tienen alguin tipo de discapacidad
(Amiaud, 2013). La anterior defini-
cién es muy similar a la planteada
por la Organizacion Mundial de la
Salud (oMs) en 2015, en la cual se
reconoce que el nucleo de la situa-
ci6on de limitaciones se disputa en
la creacién de barreras fisicas, so-
ciales y actitudinales que enfrentan
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los “cuerpos diferentes” para par-
ticipar plenamente de las activida-
des de la vida social.

No obstante, abordar la disca-
pacidad también implica tensionar
las formas en que se ha concebido.
Paulatinamente, el modelo médico
comenzd a debilitarse epistemologi-
camente, lo que dio paso a un modelo
social de origen britanico, que refres-
c6 las formas de intervenir la discapa-
cidad y redefini6 en términos sociales
y no individuales tal condicién. Este
modelo propone que dicha condicién
es una construccién social antes que
una realidad estrictamente biologica
(Abberley, 1987). Bajo esta Optica, se
define como un “producto social” (Oli-
ver, 1990), es decir, es consecuencia
de la interacciéon entre un individuo
y su contexto, este ultimo expresado
en los disenos de los espacios fisicos,
en la forma en que las PcD son inter-
venidas por el Estado y los sistemas
médicos, y por las mismas actitudes
negativas y discriminatorias de per-
sonas sin discapacidad. El modelo
social declara una aproximacién con-
ceptual de tipo interaccionista que
permite abordar dichas limitaciones?
como una diferencia relativa y no so-
lamente como una diferencia absolu-
ta (Ramadier, 2011).

2 Existen otros modelos sobre la discapa-
cidad que han proliferado en el ultimo tiem-
po, tales como; modelo tradicional, modelo
individual, modelo de la diversidad funcional,
modelo post-humanista, modelo minoritario,
modelo biopsicosocial, modelo relacional, modelo
de los derechos humanos, modelo cultural. Véa-
se Pérez y Chhabra (2019) y Marefio y Masuero
(2010).

Por otro lado, desde una perspec-
tiva antropolégica y cultural, las re-
presentaciones que se tienen sobre
la discapacidad establecen una rela-
cién principalmente con los “cuerpos
diferentes” que portan las personas
minusvalidas. Ya identificaba Le
Breton en su clasico estudio sobre el
cuerpo que:

Las PcD estan fuera de la vida co-
lectiva por sus dificultades para des-
plazarse y por las infraestructuras,
generalmente mal adaptadas. Y so-
bre todo cuando se atreve a salir, lo
acompana una miriada de miradas,
a veces insistentes, miradas de cu-
riosidad, de disgustos, de angustia,
de compasién, de reprobacidon, etc.
[...] para una PcD cada nuevo en-
cuentro es una nueva prueba, provo-
ca una duda sobre como sera recibido
y aceptado por el otro en su dignidad
[...] (David Le Breton, 2002: 77-78).

Lo anterior se asocia con los ima-
ginarios sociales que emergen como
representaciones culturales sobre la
discapacidad. Un estudio en la Pa-
tagonia chilena, identific6 algunos
imaginarios sociales asociados a esta
condicién, entre ellos los siguien-
tes: la incompletud (como la falta de
algo), la infantilizacién (se les repre-
senta como permanentes nifos) y la
dependencia (no pueden hacer nada
solos) (anonimizado). Esto se relacio-
na eventualmente con sus movilida-
des, ya que los imaginarios sociales
entendidos como esquemas para re-
presentar y darle sentido al mundo,
dictan pautas de accién a los sujetos
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con respecto a lo que pueden o no
pueden realizar (Baeza, 2011). Al-
guien “incompleto” no tendria todas
las competencias para ejecutar sus
movimientos; un “nifio o nina” ca-
rece de autonomia e independencia
para decidir sobre sus movilidades,
y alguien dependiente estd condi-
cionado a moverse con la ayuda o
co-presencia de otras personas.

En este sentido, entendemos que
la discapacidad es “una construccion
imaginario-social”’, que estd fusiona-
da por un “cemento simbdlico”, si se
quiere “representacional” en un cuer-
po fisico, portador de una deficiencia
insoslayable desde sus adjetivaciones
hegemonicas, y en el cual se deposi-
ta y se hace visible su capital global,
ciertamente devaluado, lo que devie-
ne en desigualdades objetivas con
respecto a los cuerpos “normales”; la
discapacidad es concebida como me-
tonimia de lo inmévil y sinonimia
de lo estatico, causando un impacto
a nivel individuo, debido a que este
Imaginario opera a nivel discursivo y
practico, limitando las posibilidades
de desplazamiento de las personas.

LA MOVILIDAD COMO ENFOQUE
PARA COMPRENDER LA
DISCAPACIDAD

Las movilidades originalmente se
concibieron como “sinénimo de trans-
portes”, por lo cual los primeros estu-
dios se caracterizaron por identificar
flujos y comportamientos de viajes en
contextos urbanos de grandes ciuda-
des (Urry, 2007). A principios de la
década de los noventa emergieron

estudios que problematizaban las
dinamicas relacionales, los sentidos
y significados de las experiencias de
viaje, intentando superar la mira-
da dominante que sélo consideraba
los flujos y diversas variables cuan-
titativas (Zunino et al., 2017; Raje,
2007). Dentro de este enfoque expe-
riencial de las movilidades se podria
repensar y tensionar la discapacidad
como una condicién relativa. Jirén e
Imilan (2018) postulan que la movi-
lidad como enfoque tedrico permite la
observacion de practicas cotidianas
en movimiento, para comprender fe-
némenos sociales en ambitos como la
discapacidad, las migraciones, el gé-
nero y el uso de tecnologias, que los
estudios tradicionales observan sélo
parcialmente.

Consecuentemente, las movilida-
des pueden ser un factor de inclusion
social, ya que su ejercicio contribuye
a facilitar oportunidades de desplaza-
mientos para participar en activida-
des sociales, aunque algunos autores
aseguran que existen grupos que se
ven mas desfavorecidos en sus movi-
lidades, entre los que se encuentran
las PcD (Beland, 2007; Raje, 2007).

En términos operacionales enten-
demos las movilidades como “Una
practica social, que conjuga deseos y
necesidades, y capacidades de satis-
facerlos. Ellas son resultado y condi-
cién de la insercién de un grupo en
un contexto social, definido por facto-
res fisicos, territoriales, econémicos,
regulatorios, culturales, etc.” (Gutié-
rrez, 2009: 7).

Ahora, vinculado con lo anterior
se presenta una singular paradoja
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o tensién: jcomo pueden gestionar
sus practicas de movilidad las PcD
cuando justamente son representa-
das como inméviles? Segin Olivera
(2006: 330), la movilidad de las de
las personas con alguna discapa-
cidad se ve restringida por proble-
mas en el aparato locomotor, pero
también por la pérdida de agudeza
visual, de coordinacién de movi-
mientos o de orientacién. La ausen-
cia de movilidad auténoma produce
captividad, y como consecuencia de
ella sedentarismo, falta de relacio-
nes, y segregacion; es decir, es un
factor fundamental de salud fisica,
mental e incluso social; por lo mis-
mo, la inmovilidad o las movilida-
des devaluadas podrian devenir en
la frustracién de proyectos de vida.
Igualmente, se insiste en que las
restricciones que el espacio puede
imponer a las practicas de movili-
dad de las PcD, pueden llevar a una
exclusién social si no logran reali-
zar sus actividades (Olivera, 2006;
Rapegno y Ravaud, 2017).

Asi como una ausencia de movili-
dad espacial en un individuo puede
llevar a una exclusién socio-espacial,
se ha sugerido, igualmente, que la
capacidad de moverse es un vector
importante de su construccién iden-
titaria (Imrie, 2000; Gaete-Reyes,
2015). Por ejemplo, la “auto-movili-
dad”, es decir, la capacidad de des-
plazarse “s6lo” y de forma auténoma
constituye para los adolescentes un
elemento clave de su experiencia
identitaria (Massot y Zaffran, 2007).
Sugerimos que esto mismo ocurre
con las PcD, quienes muchas veces

significan sus desplazamientos no
sélo bajo el prisma de la dificultad
que implica, sino también, como una
experiencia importante dentro de su
historia, como parte de su autono-
mia y de la posibilidad de no sentirse
excluidos.

Meissonier (2016), en un estudio
realizado en Paris en algunos luga-
res de intercambio modal® de trans-
porte, analizé a distintas PcD y como
éstas respondian a diversas situa-
ciones, una de ellas la espera en las
estaciones de tren. El autor constato
que, para un buen numero de estas
personas, la situacién de cambiar
de modo de transporte y esperar era
una situacién angustiante que tenia
como resultado una accién para-
doxal, entre paralizacién del movi-
miento o hiperaccién.

En efecto, la movilidad en si va
impregnando a los individuos de
una experiencia que puede ser te-
diosa, aventurera, placentera, etc.;
al mismo tiempo que ella permite
el acceso a lugares que guardan
distintos significados. Desde esta
ultima perspectiva se observa como
los individuos practican una multi-
plicidad de lugares con los cuales
ellos construyen una relacién sig-
nificativa. Algunos sitios son prac-
ticados por su valor estético, unos
mas por su caracter identificato-
rio, y otros por su funcidn, etc. La
identidad es entonces una relacién

3 La intermodalidad refiere a la necesidad
de practicar mas de un modo de transporte para
llegar a un destino deseado (caminata, automo-
vil, bus, etc.).
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posible con los lugares geograficos
y depende de las capacidades que
se dispongan para establecer esta
relacién (Stock, 2006).

Retomando el enfoque de las mo-
vilidades, para algunos autores la
capacidad de moverse aparece como
una experiencia que se vive de forma
desigual y que posee diferentes sen-
tidos para los individuos; adem4s,
esta supeditada por los recursos,
posicién social de las personas y sus
capacidades individuales (Anabalon,
2018; Avellaneda y Lazo, 2011).

Un estudio en Francia identifico
que desde el momento en que un indi-
viduo siente una incomodidad en sus
desplazamientos, éste se encuentra en
riesgo de que dicha sensacion crezca,
lo que puede producir como efecto que
su eleccion sea la de “no realizacién
de la actividad”. Esta incomodidad en
sus desplazamientos puede provenir
de la incapacidad de un individuo de
efectuar una tarea necesaria para su
desplazamiento en un medio especifi-
co (Cadestin et al., 2013). Es decir, una
PcD puede decidir “no” enfrentar la
prueba de la movilidad ante la emer-
gencia de afectos y sensaciones nega-
tivos. De este modo, un individuo que
no logra “manejar” su entorno puede
Incurrir en una limitacién en el campo
de la mowvilidad (mobility disability) y
arriesga a poseer restricciones en las
actividades de su vida cotidiana (Shu-
mway-Cook et al., 2002). En este sen-
tido, la discapacidad también puede
ser definida como una “deficiencia de
inclusién socio-espacial” ligada a las
capacidades corporales y a la dificul-
tada de ejercer libremente practicas

de movilidad, sociales y espaciales
en los territorios de la vida cotidiana
marcados por restricciones de accesi-
bilidad (Amiaud, 2013).

Un elemento importante y que
amplifica las dificultades para ges-
tionar y ejecutar la prueba de la mo-
vilidad es el “entorno construido”.
La ciudad o los lugares por donde
se desplazan las PcD no estan pen-
sados para individuos con movilida-
des diversas. Imrie y Kumar (1998)
muestran coémo la utilizacién de
planificaciones pensadas de manera
aleatoria (por ejemplo, pasar por la
puerta de atras en vez de la puerta
de adelante) puede ser experimenta-
da como una “humillacién”.

En sintesis, el enfoque tedri-
co de las movilidades nos permite
observar practicas cotidianas de
las PcD, pero asumiendo simulta-
neamente que éstos desplazamien-
tos son una “prueba” que debe ser
gestionada por los individuos, y
que podria erigirse como un indi-
cador de la inclusién o exclusién
espacial, y que se erigen como de-
finitorios en las expectativas y rea-
lizacién de sus proyectos de vida.

METODOLOGIA

Para capturar las experiencias de
movilidad de las PcD, hemos opta-
do por un método etnografico pro-
pio de la antropologia. El estudio
se dividié en dos etapas: en primer
lugar, realizamos entrevistas abier-
tas o semi-estructuradas. A partir
de éstas pudimos identificar hechos
importantes en su biografia, y com-
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prender sus trayectorias y practi-
cas de movilidad.

En un segundo momento desarro-
llamos un tipo de etnografia mévil de-
nominado “sombreo”, el cual consiste
en moverse con las personas o “viajar
con ellos(as)”, lo que implica un acto
de co-presencia que permite captar de
primera mano lo que “ocurre” en el mo-
vimiento, registrando materialidades,
cuerpos, objetos, emociones, afeccio-
nes, co-movilidades, tiempos y diver-
sos elementos involucrados durante
los desplazamientos. Estos sombreos
fueron complementados con un regis-
tro fotografico (Jirén e Imilan, 2016;
Jirén, 2011, Czarniawska, 2014).

Con respecto a los participantes,
éstos fueron contactados por el equi-
po investigador, y representan tres
diferentes tipos de discapacidad. Las
entrevistas fueron levantadas en los
domicilios de los participantes, y se
les acompandé en algunas salidas.
Todo fue registrado en un diario de
campo, en un periodo aproximado de
siete meses.

Vale destacar la importancia de
resguardar los derechos de los par-
ticipantes, considerando los criterios
éticos en la investigacién cientifica,
relacionados con el caracter volunta-
rio de la participacion, la no coerciéon
y la firma del consentimiento infor-
mado (Emanuel, 1999).* En el caso
de nuestra participante diagnostica-
da con discapacidad intelectual, fue
su curadora (representante) quien

* Los nombres de todos los participantes fue-
ron reemplazados, como una forma de garanti-
zar su anonimato.

particip6 de las entrevistas, relatan-
donos las practicas de su movilidad.
Esto en el marco de la ratificacién de
los cédigos de ética en la investiga-
cién cientifica de la Declaracién de
Helsinki (1964) de la World Medical
Association, que autoriza la partici-
pacién de PcD intelectual, siempre y
cuando se cuente con la autorizacién
de su tutor o representante. En defi-
nitiva, todos los participantes firma-
ron un consentimiento informado.

RESULTADOS Y DISCUSION
Las movilidades de Carmen

Carmen es una mujer de 62 afos
que fue diagnosticada en su infancia
con “demencia” por un psiquiatra.
Actualmente esta certificada por el
Estado de Chile como una persona
con discapacidad intelectual severa.
Vive en la poblacién de La Cantera,
un sector de clase media en la ciu-
dad de Osorno en el sur austral de
Chile. Comparte su hogar con Clau-
dia su hermana mayor y curadora
(tutora o representante), quien es
también su cuidadora.

Segun nos relata Claudia, a par-
tir de la década de los ochenta, las
movilidades de Carmen se expli-
caban por sus constantes visitas a
Santiago, capital de Chile, en ex-
tensos viajes en tren, y también en
buses, que duraban alrededor de 14
horas. El motivo era, la mayoria de
las veces, la atencién de Carmen con
especialistas psiquiatricos, los cua-
les paulatinamente renovaban tipos
y dosis de medicamentos para con-
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trolar ciertos cambios en su estado
de animo. Hasta hoy a Carmen no
le gusta recordar sus visitas a San-
tiago, probablemente por lo “extenso
y agotador del viaje [...] esos viajes
duraban muchas horas y viajaba
con mis padres, 0 a veces solo con mi
mama” (relato de Claudia, 2019).

Carmen también ha viajado dos
veces en avidon, desde Puerto Montt
a Punta Arenas (vuelos con una du-
racion de dos horas aproximadamen-
te). La razén fue la de pasar unas
vacaciones junto a su madre y visi-
tar a una de sus hermanas, cunado
y sobrinos que vivian en el extremo
sur de Chile. Con respecto a sus mo-
vilidades mas cotidianas, Carmen
salia a jugar con sus pares cuando
era pequena; si bien le costaba des-
plazarse, es descrita como una nifia
y adolescente sociable, que conver-
saba con sus vecinos y que era pro-
tegida por sus hermanas. De hecho,
hasta hoy, Carmen saluda a todas
las personas que salen a su paso.
Los sabados en la manana, duran-
te mas de dos décadas, ella siempre
acompanaba a sus padres, y a par-
tir del afio 1994 sélo a su madre, a
una de las tantas ferias de la ciudad,
donde compraban frutas, verduras y
productos diversos.

Carmen siempre iba a veranear
a Rucapihuel y Maicolpue, rio, cam-
po y mar respectivamente, en donde
disfrutaba de la naturaleza junto a
la compania de sus familiares. Tam-
bién, junto a su hermana de Punta
Arenas, quien la visita en los veranos
y algunos inviernos, frecuentemente
viajan a lugares como Lago el Maitén

y Valdivia. Caminar lentamente por
la Riviera del Calle-Calle era una de
sus paseos favoritos y también via-
jar a Frutillar, donde disfrutaba del
Lago Llanquihue. También visita-
ba el Lago Ranco, donde su sobrino
posee una casa. Definitivamente, a
Carmen, siempre le ha gustado salir,
participar y moverse.

Mas alla de sus pocas salidas,
Carmen siempre se encuentra ale-
gre, haciendo cosas, como una nina
(dice Claudia, su hermana). No-
sotros entramos en su historia y
experiencia a partir de lo que obser-
vamos y del relato de su hermana y
cuidadora. Ella nos cuenta que este
ano, después de la muerte de su ma-
dre, Carmen va todos los fines de se-
mana a las casas de sus hermanas
que viven en la misma ciudad. Este
desplazamiento de fin de semana se
convierte en un ritual para ella, pues
sabe que podra socializar y compar-
tir con varias de sus sobrinas nietas
y también con las mascotas en los
hogares de sus hermanas.

Los sabados en la manana junto a
sus hermanas asisten a un super-
mercado; en este lugar a Carmen le
facilitan una silla de ruedas, la cual
en términos performativos funciona
como una extension de su cuerpo que
le permite desplazarse con mayor fa-
cilidad. Carmen expresa su alegria
por este momento, se siente movil,
libre y més veloz que nunca (relato
etnografico, enero de 2019).

Sus rutinas de poca movilidad se
conmocionan ante transgresiones
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intermitentes en sus propias prac-
ticas cotidianas (Ther-Rios, 2012),
como las mencionadas anteriormen-
te, y objetos como la silla de ruedas
se convierten en actantes (Latour,
2008) que influyen en la forma en
que Carmen interactia y participa
socialmente. Siempre que el clima es
favorable, su hermana y cuidadora la
lleva a la plaza del barrio, donde dis-
fruta moviéndose en los columpios. A
Carmen le gusta mucho contar lo que
hizo en la plaza, contarles a todos que
se “movi¢”. Ese es un gran momento
para ella.

Después de la muerte de su madre
en 2018, Carmen deja de percibir la
pensién que recibia de su progenitora;
por lo tanto, sus hermanas deciden
hacer algo que nunca se habia baraja-
do como una posibilidad: “certificar la
discapacidad intelectual de Carmen”.
Esta decisién implica que deban ex-
ponerla a diversos examenes médicos,
evaluaciones psicologicas, ser catas-
trada socialmente, lo que también
significaba desplazarla a los lugares
de atencion (principalmente centros
de salud familiar). “Certificar a la
Carmen fue una odisea, una verda-
dera odisea, porque los funcionarios
publicos, uno de cada diez sabe hacer
su trabajo” (relato de Claudia, 2019).

En un primer momento, su her-
mana se dirigié a las oficinas del
Comision de Medicina Preventiva e
Invalidez (Compin), en donde la deri-
varon al Instituto de Prevision Social
(tps), lugar en el que le indicaron que
el primer paso consistia en una eva-
luacién a realizar por profesionales
de salud en el centro de salud fami-

liar mas cercano. A continuacién, un
extracto del relato etnografico:

Carmen sale junto a su hermana en
una manana de invierno del 2018,
Claudia pide un Uber y Carmen sale
abrigada y de buen animo; siempre se
mueve tomada del brazo de Claudia
[...] uno necesita que la Carmen esté
de buen animo para salir (comenta
Claudia). Cuando llegaron al Cesfam
tuvieron que esperar mucho tiempo,
Carmen se nota un poco agitada por
sus movimientos, pero muy tranqui-
la y observadora [...] Claudia pre-
gunta por qué se demoran tanto en
atenderla y le dijeron que la persona
que habia asignado la hora para que
atiendan a Carmen se habia equi-
vocado [...] Uno siente frustracion,
porque ellos tienen poca empatia, no
les interesa. Y ademdas querian que
nos moviéramos con la Carmen por
el consultorio para buscar a las per-
sonas que supuestamente nos iban a
reasignar la hora (comenta Claudia).
Piden un Uber de regreso, vuelven
sin haber cumplido el objetivo de las
evaluaciones médicas (relato etno-
grafico, junio de 2018).

También cuenta Claudia que una
de las evaluaciones era la aplicacién
de un “test psicoldgico”, el cual le
recomendaron que hiciera de forma
particular, porque seria muy dificil
que les dieran una hora para poner
en practica esta evaluacion en el sec-
tor publico, ya que podrian esperar
seis meses tranquilamente (relato de
Claudia, 2019). Diversos profesiona-
les de la salud hicieron més adelante
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las evaluaciones requeridas a Car-
men, confirmando su hermana que
demostraron un trato humano y de
sentido comun hacia ella. A finales
de 2018, Claudia fue a retirar la cre-
dencial de discapacidad de Carmen,
lo cual se considera como una especie
de “promocién ontoldgica”, en donde
aparte de acceder a una pensiéon y a
tratos preferentes, ella es reconoci-
da por el Estado como una persona
con discapacidad intelectual. Esto
no deja de ser problematico consi-
derando que, segun la legislacién
vigente, promueve la autonomia de
las PcD, y le endosa al Estado la res-
ponsabilidad de garantizar derechos
y de ejecutar politicas conducentes
a su cumplimiento; Carmen a sus
62 anos tuvo recién acceso a la cer-
tificacién y, por ende, a beneficios y
prestaciones consideradas como un
derecho fundamental.

En sintesis, Carmen nunca se ha
desplazado de modo independiente;
dadas sus condiciones de discapaci-
dad, sus movilidades han sido acom-
paniadas por otros (sus familiares),
lo que se conoce como movilidades
interdependientes, con ritmos més
lentos (Middleton y Byles, 2019). Ha
experimentado distintos periodos,
relacionados con su ciclo vital, con
capacidad para moverse: la infan-
cia es considerada su momento més
libre y moévil a partir de los juegos
de nina; luego, la época mas adul-
ta son los viajes a Santiago, los que
marcan su experiencia junto con las
vacaciones familiares y los paseos
por la region. Hoy en cambio vive
una etapa diferente al cuidado de su

hermana, donde sus movilidades se
caracterizan por las visitas de fin de
semana y los paseos al supermerca-
do. A pesar de las representaciones
negativas hacia cuerpos diferentes,
y en particular hacia la discapacidad
intelectual, Carmen se mueve a su
manera y experimenta sus despla-
zamientos como parte importante de
su vida y su devenir.

Las movilidades de Jorge

La historia de Jorge es un poco dife-
rente. El es un estudiante de psicolo-
gia de 19 afios que vive en la comuna
de Paillaco, Region de los Rios, en el
sur de Chile. Su diagnéstico indica
espasticidad,’ y utiliza una silla de
ruedas para desplazarse. Vive con
sus padres y algunos de sus cuatro
hermanos, quienes constituyen su
principal red de apoyo. También se
considera de clase media.

Jorge durante su infancia hacia
constantes viajes a Puerto Montt
para recibir los tratamientos de re-
habilitaciéon ofrecidos por la Funda-
cién Teletén. Estos traslados tenian
una duracién aproximada de tres
horas. La discapacidad de Jorge, a
lo largo de su vida, ha requerido de
siete operaciones (intervenciones
quirurgicas), la mayoria de ellas de
elevado costo, lo que en su infancia
obligaba a su familia a que realizara

5 Trastorno motor. Su origen se encuentra
en una alteracion del sistema nervioso central
que provoca un aumento del tono muscular, difi-
cultando y/o imposibilitando total o parcialmen-
te el movimiento de los musculos afectados.
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beneficios® para conseguir el dinero
que cubriera el monto de ellas. Con
respecto a estos viajes, Jorge recuer-
da episodios en los que tenia que ir
“parado” debido a que nadie le ce-
dia el asiento. No obstante, guarda
buenos recuerdos de estos traslados
que, segun relata, hacia tres ve-
ces al afo, y se reunia con diversas
personas con discapacidad, se sen-
tia integrado y en una atmoésfera o
ambiente donde todos eran iguales.
Como plantean algunos autores,
los centros de rehabilitacién operan
como espacios de socializacién que
producen la sensacién de integracién
y bienestar subjetivo (Venturiello y
Ferrante, 2018; Venturiello, 2013).
“Para mi ir a la Telet6n era ir a una
comunidad donde, a pesar de tener
distintas realidades, todos éramos
iguales” (relato de Jorge, 2019).

Las movilidades cotidianas de Jor-
ge se explican justamente por los via-
jes que hace de lunes a viernes desde
la comuna de Paillaco hacia Osorno,
ida y vuelta; en este sentido, él es un
“conmutante”, es decir, una persona
que viaja cotidianamente desde una
ciudad a otra por motivos de estudio
(anonimizado). Jorge comenta que, en
un principio, su familia habia contra-
tado un bus particular para trasladar-
lo diariamente, servicio que funciond
durante tres meses hasta que el trans-
porte sufri6 fallas mecanicas y debie-
ron decidir por otras opciones.

5 Entiéndase beneficios como actividades co-
munitarias para recaudar fondos (dinero); por
ejemplo: venta de comida, bingos, rifas, etcétera.

Los viajes de primera fueron muy
complicados; a mi me daba terror via-
jar solo por como iba a reaccionar la
gente; contratamos un bus particular
que dur6 tres meses, de Paillaco a
Osorno y directo a la Universidad. El
bus se ech6 a perder. La preocupaciéon
de cémo trasladarse [...] Empecé a
moverme en buses, me di cuenta que
no es tan complicado. En la mafiana
me levanto 6 y media, 7 y cuarto tomo
el bus. Tomo Uber ida y vuelta del
terminal de buses hasta la Universi-
dad; en micro es complicado, a veces
no te quieren llevar o no hacen ciertos
recorridos (relato de Jorge, 2019).

Como bien dice Meissonier (2016),
los afectos o emociones suscitados en
la experiencia de viaje (y las esperas
previas) pueden conducir a una ac-
cién de paralizacién o hiper-accién;
en este sentido, Jorge relata haber
sentido “terror” al viajar, es decir, la
emergencia de una emocién con con-
notaciones negativas funciona como
inhibidor o, al menos, como un ar-
gumento para evitar el viaje. Ahora
bien, estos afectos pueden provenir
eventualmente de que las PcD no
gjercen un dominio sobre su entor-
no, lo cual provoca una desventaja no
sélo en sus movilidades, sino que és-
tas se constituyen como restricciones
en las actividades de su vida diaria
(Shumway-Cook et al., 2002). Ade-
mas, se destaca que su familia debid
contratar un “bus privado” para sus
traslados, lo que implica una inver-
sion de alto costo econémico. Igual-
mente, Jorge debe tomar diariamente
un Uber para viajar desde el terminal



Experiencias de discapacidad desde el enfoque...

47

de buses hasta la universidad, lo cual
hace presumir que se evita el trans-
porte publico, ya que los buses in-
traurbanos no estan adaptados para
las PcD, pues a pesar de contar con
asientos preferentes, no hay rampas
en los paraderos para poder acceder
de forma expedita.

En cuanto a las posibilidades de
moverse hacia lugares con significa-
do o donde se puedan realizar acti-
vidades de ocio, a Jorge no le gusta
salir porque cree que las personas lo
van a mirar mal.

A la playa voy poco; la accesibilidad
es pésima; no quiero darles mas tra-
bajo a mis papéas del que ya les he
dado; que mis padres disfruten; ya
soy quien soy. Las personas tienen
aun algunos prejuicios [...] soy una
persona hogarefa, sale poco (habla
en tercera persona), tengo muchos
amigos, pero me gusta estar en mi
casa (entrevista a Jorge, 2019).

Como bien senalan Cadestin et
al. (2013), desde el momento en
que un individuo siente una in-
comodidad en sus desplazamien-
tos, éste corre el riesgo de que su
eleccién sea la de no realizar la
actividad. Y esto es lo que ocurre
con Jorge; incluso, desde un pun-
to de vista ontolégico declara “ya
soy quien soy”’, asumiendo que su
discapacidad es lo que define su
existencia, sus opciones de accio-
nar cotidianamente y su proyecto
de vida. Se refiere, asimismo, a su
vida afectiva y a la dificultad por
las que atraviesan las PcD para

poder entablar relaciones de tipo
afectivas y de pareja.

Cuesta mucho, cuesta demasiado,
porque en el estereotipo, todas las
nifias piensan en el principe azul, y
ese principe azul no anda en silla de
ruedas. Yo antes ya habia pololeado,’
esa persona quiere ir a la playa y por
la accesibilidad el pololo no puede
bajar, o cargarle mas peso; para mi
es incomodo. Una vez con mi expare-
ja, su familia le decia a ella, como te
va a mantener €l si es discapacitado.
Uno no sabe si la familia de la otra
persona lo va a aceptar. Buscan un
marido bien, con su fisico bien (en-
trevista a Jorge, 2019).

A propoésito de las posibilidades
de ser identificado mas alla de su dis-
capacidad, su movilidad reducida le
impide efectuar actividades de ocio o
entretencién con su pareja o amigos
por la falta de accesibilidad en los di-
senos de los espacios. Ya advertian
Massot y Zaffran (2007) que una fal-
ta de movilidad espacial en un indi-
viduo con deficiencias fisicas puede
llevar a una exclusién socio-espacial.
Jorge refiere que durante su infancia
y adolescencia fue muy dependiente
de los cuidados de su madre, quien
incluso entraba con él a la sala de
clases durante la ensefianza prima-
ria. La dependencia fisica asociada a
la discapacidad produce limitaciones
para realizar actividades sencillas
de la vida cotidiana, como caminar

" Pololear es un chilenismo que designa estar
en una relacién de pareja sentimental o amorosa.
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o vestirse, y algunas méas complejas
o instrumentales, entre ellas tomar
un transporte publico, comprar, ir al
médico, etc. (Olivera, 2006).

También vale la pena destacar
que Jorge asiste los fines de semana
a una iglesia evangélica; su fe cris-
tiana también hace parte de su cons-
truccién como sujeto y la asistencia al
templo requiere de desplazamientos
para concretar actividades en su in-
terior. Finalmente, destacamos que
Jorge nos cuenta que practica “bas-
quetbol adaptado”, deporte que, ade-
mas de contribuir a su constituciéon
como sujeto participativo y por ende
social, le ha permitido viajar y mover-
se a lugares como Santiago (la capital
de Chile) y Maullin en el sur.

El basquetbol adaptado, para mi
fue un mundo nuevo, una experien-
cia nueva; Jorge puede hacer cosas,
Jorge puede hacer deportes, puede
salir a otros lados, conocié Santia-
go, recorre ciudades, Maullin, puede
competir con otros (habla en tercera
persona) (relato de Jorge, 2019).

En el caso de Jorge, sus esperas
estan asociadas a la posibilidad de
hacer uso del transporte ptublico y
de desplazarse en los espacios fisi-
cos donde desarrolla sus actividades
cotidianas. El critica la accesibilidad
de los espacios publicos en los que
desarrolla sus actividades cotidia-
nas, especialmente la universidad.

Uno trata de no depender del otro,
pero no hay buenas rampas, no hay as-
censores. Uno no puede ser auténomo

por la institucionalidad, cuatro perso-
nas me ayudan para subir las escale-
ras, al que encontraba le pedia ayuda.
Algunas personas me dicen que no.
(Por qué tengo que pedir ayuda? ;Por
qué otros deben hacerse cargo de mis
necesidades? (relato de Jorge, 2019).

Como bien plantean Aslaksen et al.
(1997), 1a discapacidad en relacién con
el entorno fisico y artefactos se define,
en un cierto esquema, como la distan-
cla o separacion (gap) entre el nivel de
funcionamiento asociado a la capaci-
dad individual de la persona y el que
demanda el entorno para desempe-
nar las actividades caracteristicas del
mismo. Esto se relaciona con lo plan-
teado por Gaete-Reyes (2015), quien
refiere que las infraestructuras y es-
pacios urbanos estan pensados para
un tipo de ciudadano “normal”, donde
las PcD viven experiencias diferencia-
das del movimiento, lo cual implica un
sentido devaluado de la ciudadania o
de menor valor. Mientras que estos
cuerpos normales se adscriben a tem-
poralidades cronolbgicas asociadas a
la puntualidad, velocidad y fluidez, los
cuerpos de las personas con discapa-
cidad registran experiencias paralelas
de lentitud, de colisién, impredecibles,
de tensién y otras mas (Middleton y
Byles, 2019). Tras acompanar a Jorge
en uno de sus viajes, a continuacién
presentamos un breve extracto del re-
lato etnografico.

Tomamos un Uber con Jorge desde la
universidad. El chofer lo ayuda a de-
jar la silla de ruedas en el maletero.
Llegamos al terminal de buses, el es-
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tacionamiento preferente para PcD ya
esta ocupado. Estamos en los andenes
del terminal esperando la préxima sa-
lida de un bus que realice el trayecto
Osorno-Paillaco. Jorge ya conoce a los
choferes y auxiliares del bus. Comien-
za a subirse, da un primer paso hacia
las escaleras del bus, su silla de rue-
das es guardada por el auxiliar. Con
la ayuda exclusiva de sus brazos se
afirma hasta llegar a su asiento [...]
mientras viajdbamos lo entrevista-
ba en movimiento [...] cuando salga
de la universidad quiero comprarme
un auto, manejar, ahorrar, tener un
departamento (comenta Jorge). Des-
pués de 1 hora y 30 minutos llegamos
a Paillaco, Jorge se baja con la ayuda
de sus brazos y su silla de ruedas lo
espera abajo, para volver a ser uno
junto con ella;® se desplaza por una
rampa para salir del terminal y diri-
girse hasta su casa (relato etnografico
de Jorge, abril de 2019).

En definitiva, las movilidades de
Jorge son parcialmente independien-
tes y lo constituyen como un individuo
relativamente moévil. El viajar todos
los dias a la universidad supone el uso
cotidiano de diversos modos de trans-
portes, sin embargo, se subrayan las
diversas barreras fisicas, ambientales
y sociales a las que se enfrenta. El de-
clara que guarda expectativas simila-
res a las que eventualmente tienen sus
pares; no obstante, sus movilidades
estan caracterizadas por el temor y la

8 Una silla de ruedas o cualquier otra prétesis
debe entenderse como una “extensién del cuerpo”
y no como un objeto externo de asistencia.

vergienza de ser reconocido en su dis-
capacidad mientras se desplaza por los
espacios. Las barreras identificadas lo
conducen a una tactica de repliegue
doméstico, una especie de ocultamien-
to u ostracismo voluntario (no quiere ir
a la playa, por ejemplo), lo que se con-
vierte en una limitante para desarro-
llar su proyecto de vida, resignandose
a tener que convivir con las dificulta-
des de acceso que conlleva su condiciéon
de discapacidad; como declaré ante-
riormente, “ya soy quien soy’.

Belen en la ciudad

Belen es una estudiante universi-
taria de una carrera del area de la
salud, de 23 anos y que vive en la
comuna de Punta Arenas en el ex-
tremo sur de Chile. Esta diagnos-
ticada con discapacidad visceral,
un particular tipo de incapacidad
que no se percibe fenotipica o su-
perficialmente debido a que se sitia
en los 6rganos interiores del cuerpo.
Ella nos relata como sus cotidianida-
des deben ser gestionadas con antici-
paciéon. “Al levantarme todos los dias
debo planificar cada paso, tomarme
todo el tiempo posible, para no em-
pezar a ver doble y que no me den
fasciculaciones”.? A diferencia de los
casos expuestos, ella es mucho mas
independiente, lo cual se explica en
parte porque posee y maneja su pro-
pio automévil.

9 Las fasciculaciones son pequenas e involun-
tarias contracciones musculares debido a descar-
gas nerviosas espontdneas en grupos de fibras
musculares esqueléticas.
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Al manejar e ir a mi pre-practica,
tengo que apoyar el cuello en el res-
paldo del asiento y manejar asi. Esto
me pasa frecuentemente. Al principio
no me daba vergiienza manejar asi,
porque no me quedaba de otra y era
cosa de todos los dias. Ahora que no
me pasa tan seguido, me da un poco
de vergiienza que la gente me vea asi,
pero no tanto (relato de Belen, 2019).

A pesar de esta ventaja en su mo-
vilidad, Belen enfatiza la verglen-
za de ser observada manejando en
posiciones poco comunes. Ademas,
como ya explicamos, la discapacidad
visceral no es reconocida por las de-
mas personas. Por ejemplo, una per-
sona ciega es identificada por utilizar
bastones o andar con perros de asis-
tencias, una persona sorda por comu-
nicarse a través del sistema Braille,
etc. Pero la inexistencia de marcas
fisicas reconocibles causa problemas
para Belen.

Con mi pareja, el otro dia fuimos al
supermercado, tuve que esperar har-
to tiempo parada ya que no hay si-
llas y me canso. Lo mismo ocurre al
ir a la caja; nunca he ocupado la caja
preferencial por el que dira el resto.
Después de eso mi pareja me fue a
dejar a mis clases en la universidad
y tuvo que llevarme hasta la sala y
ayudarme a sentarme adentro de la
sala, ya que tuve que llevar mi com-
putador para terminar un informe y
éste me pesa mucho. Al principio me
daba verglienza que entrara mi pa-
reja, ya que todos se daban cuenta de
que me pasaba algo, y a mi me gusta

pasar desapercibida en cuanto a en-
fermedad se trate (relato de Belen,
2019).

Estas dificultades de invisibiliza-
cién de su condicién de discapacidad
se pueden reconocer en el siguiente
relato etnografico:

Llegamos al centro de la ciudad, esta-
cionan el auto en el espacio preferen-
te para personas con discapacidad.
“Mi pareja siempre me abre la puerta
a propoésito, como teatralizando y tra-
tando de hacer mas evidente mi dis-
capacidad para que el resto no piense
que abusamos de este beneficio” (co-
menta Belen). Fuimos a Correos de
Chile y su pareja le dice: usemos la
atenciéon preferencial, pero no habia
mucha gente, asi que Belen prefiere
no hacerlo. Luego compraron unas
donas y fueron a fumar un cigarro
a la Costanera para pasar un buen
rato. Regresamos a la casa de Belen;
durante el viaje ella comenta que no
puede estar tanto rato sentada ni
parada, que siente dolor, cansancio
e incomodidad (relato etnografico de
Belen, enero de 2019).

La interdependencia en las movi-
lidades de Belen es algo definitorio: la
mayoria de las veces es acompanada
por su pareja a toda actividad. Ella
constantemente negocia sus movi-
lidades a partir de estrategias tales
como moverse acompanada, evitar el
cansancio y el dolor, apoyarse y tomar
posiciones de descanso, etc. A pesar
de la habilidad de manejar y de ser
la propietaria de un automévil, Belen
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depende de otros, lo cual no debe ser
interpretado como algo negativo. Un
estudio reciente (Middleton y Byles,
2019) sugiere que la movilidad inde-
pendiente como “prescripcién norma-
tiva de la modernidad” es un discurso
que pretende imponer politicamen-
te un tipo de movilidad, excluyendo
algunas formas diferenciadas, por
ejemplo, “las movilidades interdepen-
dientes o co-movilidades”, las cua-
les también deben ser consideradas
como maneras plausibles de despla-
zamiento. Finalmente, vale destacar
que ella cuenta con un automévil
particular, lo cual, eventualmente, le
permite ampliar su gama de opciones
de movimiento.

CONCLUSIONES

Estudiar la discapacidad desde el en-
foque de la movilidad, de una pers-
pectiva etnografica, de la observacién
de practicas cotidianas, y a partir de
la experiencia de los sujetos en mo-
vimiento, nos permite comprender
como se vive una limitacién fisica.
Observar el impacto que tiene la ex-
periencia espacial en la vida cotidiana
de los individuos, independientemen-
te del tipo de discapacidad diagnosti-
cada, permite mirarlos no sélo como
sujetos inmoviles, sino como personas
que experimentan su movilidad a
partir de “sus propios lentes”.

Vivir en un cuerpo diferente mu-
chas veces se percibe como un obs-
taculo o una restriccion. De hecho,
esta condicién lleva a que muchos de
los sujetos vivan su movilidad como
una fragmentaciéon o exclusién de

los espacios de la vida cotidiana. Ser
capaces de moverse de manera auto-
noma y de experimentar el espacio
aparece, asi, como un derecho que
provoca un impacto en la calidad de
vida de las PcD. Hacer que los terri-
torios y las ciudades, incluidos sus
sistemas de transportes y los disenos
de las infraestructuras fisicas, sean
mas “adecuadas” a las necesidades
de las personas con alguna discapa-
cidad, es importante, lo que implica,
sin duda, incluirlos a la hora de tomar
decisiones. Sin embargo, ése no es el
unico elemento a considerar, pues la
experiencia del espacio que habitan,
ocupan y por el cual se desplazan a
diario, es un elemento clave. De este
modo, una vivencia no deseada de mo-
vilidad puede traer el riesgo de caer
en un desplazamiento no realizado y,
por consiguiente, ello puede generar
una exclusion y marginacion de los es-
pacios de vida cotidiana.

Los relatos de Carmen, Jorge y
Belen ponen de relieve como la ex-
periencia espacial impacta en las
cotidianeidades de los sujetos. El
cansancio, las vivencias de las dis-
tancias y los tiempos, el esfuerzo, las
miradas de los otros, el rechazo, etc.,
son parte de la dimensién espacial
de la discapacidad. Al mirar la dis-
minucién fisica desde la experiencia
de la movilidad, pareciera que nos
enfrentamos a una doble fragmen-
taciéon (Eric Le Breton, 2004). Por
un lado, la que es dada por la con-
dicién misma de discapacidad, y por
el otro lado, la que se genera a par-
tir de la experiencia territorial de la
discapacidad.
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Tanto para el caso de Carmen
como el de Jorge, podemos decir que
sus movilidades y esperas, mediadas
por su condicién de discapacidad, se
erigen como retos, desafios o prue-
bas (Martuccell, 2013). Como bien
senala Le Breton:

[...] para una persona con discapa-
cidad cada nuevo encuentro es una
nueva prueba, provoca una duda
sobre como sera recibido y acepta-
do por el otro en su dignidad [...] El
hombre que sufre discapacidad no
puede salir fuera de su casa sin pro-
vocar la mirada de todos (David Le
Breton, 2002: 78-79).

Esto implica un constante ejer-
cicio de negociacién de la secuencia
de sus desplazamientos, como bien
plantean Middleton y Byles (2019),
cada uno con su propio ritmo, socia-
bilidad, espacialidad y particulares
caracteristicas. Estas estrategias
para enfrentar el desafio de la mo-
vilidad pueden ser la co-movilidad
(moverse con otros), la anticipacion y
la planificacién (Meissonnier, 2016)
o la no realizacién del desplazamien-
to y la actividad (como la experiencia
de Jorge). De todas formas, cual-
quiera que sea el caso, se evidencia
que estas movilidades pueden ser
denominadas como “diferenciadas”,
sobre todo teniendo como referencia
los desplazamientos normados de los
cuerpos sin discapacidad.

Finalmente, esta reflexién nos
lleva a poner de manifiesto algunas
dimensiones de la movilidad y de la
discapacidad, que podrian ser testea-

das con otros casos de estudio, dando
cuenta de la espesura de este tipo de
problematicas. Si bien Jorge, Belen y
Carmen se “mueven a su manera” y
los dos primeros casos recorren dia-
riamente extensas distancias para
llegar a su centro de estudios, esto
no necesariamente significa que sus
movilidades no sean restringidas y a
ratos estén mas bien confinados en
espacios funcionales y domésticos.
En este sentido, muchas personas
con discapacidad significan sus des-
plazamientos bajo el prisma de la
dificultad que implica moverse, pero
también como una experiencia im-
portante dentro de su historia, como
parte de su autonomia y de la posi-
bilidad de no sentirse excluidos. La
movilidad es para ellos una dimen-
si6n fundamental de la experiencia
del espacio que habitan.
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