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LAS EXPERIENCIAS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD MOTRIZ
EN EL GRAN BUENOS AIRES: FACTORES SOCIOECONOMICOS Y VINCULOS SOCIALES'

THE EXPERIENCES OF PEOPLE WITH MOTOR DISABILITIES IN THE GREATER BUENOS AIRES:
SOCIOECONOMIC FACTORS AND SOCIAL NETWORKS

Dra. Maria Pia Venturiello
Universidad de Buenos Aires, Argentina
venturiello@yahoo.com.ar

Fecha de Recepcion: 22 de junio 2014 — Fecha de Aceptacion: 29 de julio de 2014

Resumen

El objetivo de este articulo es analizar las experiencias de los adultos mayores de 50 afios con discapacidad
motriz que residen en el GBA, en relacion a sus redes sociales y los factores socioecondémicos. Se realizé un
abordaje cualitativo y se entrevistaron 39 personas con discapacidad motriz. Los entrevistados evidenciaron
en sus relatos que las consecuencias de vivir con una discapacidad no son univocas sino que varian de
acuerdo con el nivel socioeconémico y las redes sociales con las que cuentan, que a su vez estan sujetas a
las limitaciones impuestas a sus cuerpos. Los lugares que estos ocupan en el espacio fisico se corresponde
con su posicion desventajosa dentro del espacio social y reflejan las inequidades sociales que sufren.
Asimismo, las redes sociales se ajustan a los lugares que sus cuerpos habitan: el espacio urbano tiende a
obstaculizar esto vinculos al condicionar la posibilidad de ampliarlos y sostenerlos.

Palabras Claves
Discapacidad motriz — Nivel socioecondmico — Redes sociales
Abstract

The aim of this paper is to analyze the experiences of adults over age 50 with motor disabilities residing in the
GBA, in relation to their social networks and socioeconomic factors. A qualitative approach was performed and
39 disabled people were interviewed. Respondents showed that the consequences of living with a disability are
not unique but change according to socioeconomic status and social networks, which depends o the limitations
imposed on their bodies. The places they occupy in the physical space correspond to their disadvantaged
position in the social space and reflect social inequities suffered. Also, social networking depends on the
places their bodies inhabit: the urban space hinders this links on their possibility to expand and sustain.

Keywords

Motor disability — Socioeconomic status — Social networks

1 El articulo presentado forma parte de los resultados de la tesis doctoral: “Discapacidad motriz, redes sociales y familiares:
percepciones sobre la vida cotidiana, el cuidado y la rehabilitacion en el Area Metropolitana de Buenos Aires”, la cual fue
financiada por el Consejo de Investigaciones Cientificas y Técnicas (CONICET).
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1.- Introduccion

Las personas con discapacidad encuentran barreras de accesibilidad fisica,
cultural, econdmica y politica? en su desempefio social que las relega a un lugar marginal
y de desventajas. En la Ciudad Autbnoma de Buenos Aires la discapacidad afecta a una
de cada diez personas?® y las familias conformas una de sus principales redes de apoyos
para afrontar las barreras de accesibilidad*. En este marco de expulsién social, se
encuentran alterados los procesos de interaccién cotidianos, incluida la cotidianidad de los
vinculos. Los vinculos interpersonales conforman “redes sociales” que inciden en las
practicas y en los significados que los sujetos otorgan a sus vivencias®. Para las personas
con discapacidad, la posibilidad de sustentar las redes sociales no esta exenta de
problemas, dado que las barreras de accesibilidad, condicionan el modo en que pueden
establecer sus relaciones.

La discapacidad es una categoria social que fue cambiando: desde una mirada
médica y asistencialista se avanzé hacia un enfoque que destaca sus aspectos sociales y
de derechos. Sin embargo, la concepcion hegemoénica la reduce a un problema
exclusivamente de salud, que esconde vy, al hacerlo, perpetua la opresidon de las personas
con discapacidad. Desandar esto supone poner en evidencia que el status de
“discapacitado” no se adquiere por un suceso individual, sino que su existencia se
encuentra inmersa en la complejidad relacional e intersubjetiva de la vida social®.
Respecto del modo en que las personas hacen propia esta condicién, el concepto de
“habitus de la discapacidad” permite designar el modo en que se interiorizan las
estructuras que les imponen una identidad, unas practicas y una estratificacion social

2 Dell' Ano et al [coords.], Alternativas de la diversidad social: las personas con discapacidad
(Buenos Aires: Espacio, 2004).

3 Encuesta Anual de Hogares, Tabulados basicos del médulo especial- EAH 2011. Discapacidad
(Informe 1). Direccion General de Estadistica y Censos. Ministerio de Hacienda (Buenos Aires:
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires, 2011).

4 L. Pantano, “El protagonismo de la familia con al menos un miembro condiscapacidad: una
lectura a través de algunos datos cuantitativos”. En Revista Conceptos. Buenos Aires, Universidad
del Museo Social Argentino. (2006) Disponible en:
http://www.umsa.edu.ar/downloads/publicaciones/conceptos/conceptos2-05.pdf.04/08/08; L.
Pantano; B. Nuiez y A. Arenaza, ;Qué necesitan las familias de las personas con discapacidad?
Investigacion, reflexiones y propuestas (Buenos Aires: Lugar Editorial, 2012); M. P. Venturiello,
Tesis doctoral: Discapacidad motriz, redes sociales y familiares: percepciones sobre la vida
cotidiana, el cuidado y la rehabilitacién en el Area Metropolitana de Buenos Aires. Doctorado en
Ciencias Sociales. Universidad de Buenos Aires, 2012 y D. Puga, “La dependencia de las personas
con discapacidades: entre lo sanitario y lo social, entre lo privado y lo publico”, en Revista Espafiola
de Salud Publica. Mayo-junio, afo 79 — Num. 3. Madrid. 2005.

5 P. H. Martins, “MARES (Metodologia de Analise de Redes do Cotidiano): aspectos conceptuais y
operacionais”. En R.Pinheiro y P. H Martins [orgs.]. Avaliagao em saude na perspectiva do usuario:
abordagem multicentrica. Rio de Janeiro, CEPESC-IMS/UERJ-Editora Universitaria UFPE-
ABRASCO. 2009.

6 P. H. Martin, “MARES (Metodologia de Andlise...

7 C. Ferrante y M. Ferreira, “Cuerpo y habitus: el marco estructural de la experiencia de la
discapacidad”. En Revista Argentina de Sociologia. Buenos Aires. (En prensa). Disponible en:
http://www.um.es/discatiffPROYECTO_DISCATIF/Documentos/Ferrante_Ferreira.pdf y_Ferreira, M.
“Practicas sociales, identidad y estratificacion: tres vértices de un hecho social, la discapacidad”.
En Revista Intersticios. Vol. 1, Num. 2 (2007). Disponible en:
http://www.intersticios.es/article/view/1084/854.
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condicionadas por un orden social opresivo, es decir: que los niega como sujetos y los
considera abyectos. Esta construccion supone una encarnacion del estigma, a partir de la
posesidn de un cuerpo “no legitimo”, concebido como tal por diferir del cuerpo “ideal®.

Asimismo, no existe un uUnico modo de vivir con discapacidad. Las personas
pertenecen a diferentes espacios sociales que se van condicionando mutuamente. De
modo que el nivel socioeconémico, las pertenencias institucionales y las pautas culturales
de género diversifican la experiencia de la discapacidad que presupone una experiencia
comun de exclusion social y falta de reconocimiento®. Algunos estudios evidencian que las
situaciones ligadas a la discapacidad presentan divergencias segun caracteristicas
sociales y econdmicas. Por ejemplo, se ha sefalado que padecer una discapacidad y ser
mujer o ser una persona afrodescendiente supone la vivencia de una doble
discriminacion'®. Asimismo, se han destacado los efectos perjudiciales de la conjuncién
entre discapacidad y pobreza, ya que ambas se retroalimentan y declinan las condiciones
de vida de las personas y sus familiares''. De alli que este articulo se interese por
comprender las diversas experiencias de las personas acerca de su discapacidad motriz
en el marco de sus vinculos y en relacion con factores socioeconémicos en el Gran
Buenos Aires (GBA). Para ello se presenta un apartado metodolégico y dos apartados de
los resultados en relacién a las redes sociales y al nivel socioecondmico. Finalmente se
desarrollan las conclusiones.

2.- Metodologia

El objetivo de este articulo es analizar las experiencias de los adultos mayores de
50 anos con discapacidad motriz que residen en el GBA, en relacién a sus redes sociales
y los factores socioecondémicos. Debido a su caracter exploratorio se ha seleccionado la
metodologia cualitativa, que resalta la importancia de la interpretar los significados que las
personas le otorgan a sus conductas y a la realidad'. Esta metodologia es recomendada
por Ferreira y Rodriguez Caamaiio' para temas vinculados al estudio de la discapacidad,
dado que las técnicas narrativas procuran el acceso a los puntos de vista y a las vivencias
de las personas que son invisibilizadas socialmente.

Las unidades de analisis fueron las personas con discapacidad motriz de 50 afos
o mas que residen en el GBA. Se entrevistaron 39 personas con discapacidad motriz (19

8 C. Ferrante, “Cuerpo, discapacidad y menosprecio social. Ajustes y resistencias a las tiranias de
la perfeccion”. En Estado, Discapacidad y Justicia comp. Emiliano José Jorge y Gerardo Andrés
D’Ugo. Buenos Aires: Infojus, Ministerio de Justicia de la Nacion. (2013) 99-122. Disponible en:
https://www.academia.edu/3650581/Cuerpo_discapacidad_y menosprecio_social. Ajustes_y resis
tencias_a_las_tiranias_de_la_perfeccion.

9 M. E. Almeida, “Exclusién y discapacidad: entre la redistribucion y el reconocimiento”, en A.
Angelino y A. Rosato (Coords.), Discapacidad e ideologia de la normalidad. Desnaturalizar el déficit
(Buenos Aires: Noveduc, 2009).

0 W. J. Hanna y B. Rogovsky, “Mujeres con discapacidad. La suma de dos obstaculos”. En
Superar las barreras de la discapacidad (Madrid: Ediciones Morata, 2008).

" Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y Banco Mundial (BM) Informe mundial sobre la
Discapacidad, Organizaciéon Mundial de la Salud (Malta: 2011).

12N. Denzin Y. Lincoln, "Handbook of cualitative research" (London: SAGE, 1994).

13 M. Ferreira y M. Rodriguez Caamario, “Sociologia de la discapacidad: una propuesta tedrica
critica”. En Revista Critica de Ciencias Sociales y Juridicas. Num.13. (2006) Madrid, Universidad
Complutense de Madrid.

DRA. MARIA PIA VENTURIELLO
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varones y 20 mujeres). La muestra fue intencional y se conformé por cuotas de sexo y
nivel socioecondmico (NSE) (medio y bajo). Para delimitar la cantidad de entrevistas se
utilizé el criterio de saturacion tedrica’™, que permitid alcanzar la certeza practica de que
nuevas entrevistas no ofrecerian elementos novedosos al analisis™®.

Para la conformacion de la muestra se recurrié a varias estrategias: por una parte,
al método de “bola de nieve”, consistente en el contacto espontaneo con personas con
discapacidad y sus familiares, a quienes se les solicitd la entrevista y, por la otra, a la
conexion con usuarios de centros municipales de rehabilitacion del GBA. Los primeros
contactos se realizaron con personas que acudieran al Servicio Nacional de
Rehabilitacion del barrio de Nufez de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. Ante la
saturacion tedrica a la que se llegdé con pocas entrevistas, y frente a la evidencia de la
influencia que ejercia esta institucion en las coincidencias de las trayectorias vitales,
sociales y en relacién a su situacién de discapacidad, se buscaron otras alternativas. De
este modo, se entrevistd a personas que hacian su rehabilitacién en instituciones
municipales de diferentes jurisdicciones de los suburbios de la capital. En esos centros
confluyen usuarios que residen en esas jurisdicciones, lo que facilité la variedad de casos
y permitio completar las cuotas por nivel socioecondmico.

La guia de pautas de las entrevistas contemplé las siguientes dimensiones:

1. Composicién sociodemografica (sexo, edad, estado conyugal, escolaridad,
trabajo).

2. QOorigen de la discapacidad; vida social; vida laboral; integracion en la sociedad;
experiencias en la rehabilitacion.

3. Percepcidn sobre si mismo y autovaloracion, los limites y posibilidades en relacién
al propio cuerpo, los cambios familiares ante su discapacidad (apoyos, redes,
vinculos).

4. Nociones en torno a la discapacidad, normalidad, cuerpo, autonomia vy
dependencia.

5. Principales obstaculos en el espacio fisico del hogar y fuera de éste, maneras de
sortearlos, existencia de cambio y /o adaptaciones en la arquitectura del hogar.

6. Percepciones sobre la atencion de la salud.

Las entrevistas fueron grabadas y desgrabadas. Como resguardos éticos se
respetd la Declaracion de Helsinki (1975, revisada en 1983) a lo largo de todo el trabajo.
Asimismo, se considerd el consentimiento informado de los entrevistados y su identidad
se reservd mediante el uso de nombres de fantasia.

El perfil sociodemografico de los 39 entrevistados con discapacidad motriz informa
que tienen entre 55 y 76 afos. De ellos, 26 estan casados, 7 son viudos, 4 separadosy 2

4 B. G. Glaser y A. L. Strauss, The Discovery of Grounded Theory: Strategies for Qualitative
Research (Chicago: Aldine Publishing Company, 1967).

5 A. Marradi; N. Archenti y J. Piovani, Metodologia de las Ciencias Sociales (Buenos Aires: Emecé,
2007).

DRA. MARIA PIA VENTURIELLO
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solteros. Su nivel educativo indica que 16 de ellos tienen primario incompleto, 5 completé
ese nivel, 3 no terminaron el ciclo secundario y 9 lo consiguieron; 5 personas
sobrepasaron el nivel secundario con estudios adicionales. Respecto a su condicién de
actividad econdmica, 7 trabajan, 5 trabajan y estan jubilados, 26 estan jubilados, uno no
trabaja ni esta jubilado. En cuanto a la composicién del hogar, 16 viven con su cényuge, 8
con su conyuge e hijo/a, 4 con su hijo, 5 con su hijo y la familia de éste, 3 solos, 2 con su
hermana/o y uno con su sobrino.

3.- Las experiencias de la discapacidad y las redes sociales

Los encuentros e intercambios entre las personas tienen como escenario y
condicion de posibilidad el espacio fisico, el cual refleja diferentes dimensiones de la
organizacion social (clases, relaciones de poder y dominacion, pautas culturales)'®. La
interaccion entre las redes sociales y el espacio arquitectdnico de la ciudad predisponen a
las personas con discapacidad hacia su autovaloracion o menosprecio, asi como a las
experiencias de soltura (adecuacion) o alienacion (inadecuacion) de sus cuerpos'’. De
esta manera, la vivencia de la discapacidad esta en estrecha relacion con la dificultad de
sostener las redes sociales cara a cara; aspecto originado en las limitaciones que (les)
impone el espacio al desenvolvimiento de sus cuerpos.

Margarita quien sofrid la amputaciéon de una de sus piernas por diabetes y es
usaria de silla de ruedas relata como la dificultad para el traslado conllevd a una
disminucion en sus relaciones:

“... amigos no tenemos aca. Antes teniamos pero ya no...lba antes a los
mormones. Tampoco puedo ir porque hay que pagar remis, son 15 pesos
ida y vuelta, de donde saco 15 pesos para ir? (...) Ellos venian al
mediodia a acompafiarme, a hablarme, qué se yo, a apoyarme, tenia que
hacerles la comida y yo no podia entonces renuncié. Aunque (...) no
puedo, tampoco puedo ir a la iglesia porque no tengo tampoco para el
remis”.

Maria explica por qué es dificil utilizar el transporte publico:

“aca el colectivo es alto que no puede subir. A mi me agarran como bolsa
de papas, me tiran al colectivo, me tienen que levantar para bajar, me
tienen que levantar para subirme. Yo sola no puedo subir, no puedo
levantar los pies. Ni la que esta operada ni la otra, la otra no la puedo
levantar”.

Segun evidencian los relatos, el espacio urbano tiene la capacidad de mediar u
obstaculizar las redes sociales al condicionar no solo la posibilidad de ampliarlas vy
sostenerlas, sino también de determinar quién ocupara el rol de “normal” y “anormal” en
las interacciones que en ellas se entablan. Los obstaculos arquitecténicosy los

6 M. Santos, Metamorfoses do Espaco Habitado (Sao Paulo: Hucitec, 1988).

7 M. P. Venturiello, “Los espacios fisicos de la discapacidad: las experiencias corporales, las
actividades y las redes sociales”, en Brenda Araceli Bustos Garcia y Maria Luisa Martinez Sanchez
(compiladoras) Discapacidad y cuerpo: perspectivas latinoamericanas. Facultad de Filosofia y
Letras, Universidad Auténoma de Nuevo Ledn - Asociacion Latinoamericana de Sociologia, San
Nicolas de los Garza, México, 2010 y C. Ferrante, “Cuerpo, discapacidad y menosprecio social.
Ajustes y resistencias...
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transportes no adaptados, al presentarse como “lo dado” y “lo natural”’, expulsan a esos
cuerpos que no se ajustan a los parametros estandarizados, indicando quiénes son los
“anormales”. Asimismo, construyen el nivel de autonomia de estas corporalidades de
acuerdo a los impedimentos que imponen a sus desplazamientos. De esta manera, las
personas con discapacidad encuentran condicionado qué lugares pueden habitar y cuales
no vy, por lo tanto, con quiénes pueden encontrarse y de qué modo hacerlo. Las personas
con discapacidad forman parte de redes informales (familiares, amigos, conocidos) y de
redes formales (diversas instituciones de rehabilitacién, laboral, de salud). En esas redes
se intercambian sentidos'® acerca de la discapacidad y el cuerpo; sentidos que se
expresan a través de las interacciones sociales de los entrevistados. Las maneras de
percibirse a si mismos y a su corporalidad estan en relacion a esos vinculos' y a la
posibilidad de ser reconocidos por éstos. De este modo, las redes contribuyen a la
conformacion del habitus de la discapacidad (caro), que puede suponer (0 no) una
identidad devaluada, de acuerdo al reconocimiento o menosprecio que se pone en tension
en cada una de ellas®.

Las experiencias del cuerpo y los sentidos asociados a ellas varian de acuerdo a
los ambitos de interaccion de cada red, donde las personas con discapacidad pueden ser
estigmatizadas, o bien transgredir ese destino social?'. En cada espacio de interaccion se
presentan experiencias de corporales diversas, de acuerdo al tipo de vinculo que se
sostiene con otras personas.

De acuerdo con este condicionamiento, a partir de los relatos de los entrevistados
se detectaron dos tendencias en la conformacién de las redes sociales: una de mayor
aislamiento, y otra donde las personas mantienen mas vinculos con otros.

En primer lugar estan quienes se encuentran mas aislados; salen
excepcionalmente de sus hogares y pertenecen a los distritos de menores recursos del
AMBA, los cuales, al mismo tiempo, presentan carencias en lo que hace a bienes y
servicios urbanos tales como falta de transporte y pavimentacién de las calles, entre otras.
Las personas con discapacidad que residen en esos lugares encuentran mayores
dificultades para trasladarse que el resto, ya que no todos los transportes publicos
ingresan en calles de tierra. A esto se adiciona la imposibilidad que supone el
desplazamiento con sillas de ruedas y bastones sobre estas superficies. Las redes
sociales con las que estos entrevistados cuentan se restringen a familiares y vecinos, al
tiempo que sus actividades tienden a circunscribirse a la mera busqueda de cuidado
médico. El encierro extremo de estos cuerpos dentro de sus hogares los condena a una
vida signada por la inactividad y la falta de intercambios con diversas personas, lo cual
genera monotonia y sentimientos de impotencia para revertir su situacion. De esta
manera, la conformacion de un “habitus del tedio”, donde prima la percepcién de la auto-
desvalorizacién, se vincula a la pasividad, la pérdida de autonomia y Ila
autoculpabilizacion. Las personas que tienden a ello son los varones y mujeres mas
aislados, dependientes, de menor nivel socioecondémico, y que no se benefician de la
participacién en redes sociales formales que les brinden apoyos para mantener una vida

18 P, H. Martin, “MARES (Metodologia de Andlise...

9 P. Torres Fremlin, Corporalidades de chumbados: uma etnografia de pessoas com deficiéncias
fisicas no rio de janeiro. Dissertagao de Mestrado apresentada ao Programa de Pds-Graduagao em
Antropologia Social do Museu Nacional da Universidade Federal do Rio de Janeiro. 2011.

20 A, Honneth, La lucha por el reconocimiento. Por una gramatica moral de los conflictos sociales
(Barcelona: Editorial Critica Grijalbo Mondadori, 1997).

21 C. Ferrante, “Cuerpo, discapacidad y menosprecio social. Ajustes y resistencias...
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mas activa, tales como instituciones de recreacion, de rehabilitacion con un enfoque
integral, o espacios para la tercera edad.

En segundo término, se encuentran las personas que, a pesar de las restricciones
sociales y arquitecténicas con las que se encuentran, pueden mantener una vida plena de
actividades, salidas y relaciones de amistad. Se caracterizan por ser, en su mayoria, de
nivel socioeconémico medio. La participacion en redes sociales formales, vinculadas a la
recreacion dedicada a personas con discapacidad, contribuye a sus relaciones. En dichos
espacios, sus cuerpos pueden beneficiarse de movimientos recreativos (deportes, juegos,
pintura) que predisponen al encuentro con otros a partir de un mutuo reconocimiento, lo
que implica un habitus que incorpora experiencias de autovaloracion. Estas redes también
posibilitan hacer efectivo el ejercicio de derechos a partir del acceso a la informacién y los
beneficios correspondientes.

Raul expresa:

“Llego aca (centro de rehabilitacion), voy a hacer gimnasia, hoy por
ejemplo este vengo a hacer gimnasia...y después, después de gimnasia
me quedo como estamos ahora (en una sala de estar con mesas donde la
gente se reune a charlar). Y después, me voy a la pileta. A mi me encanta
venir aca, es hermoso”. Asi, Maria Laura, 64 afos, afirma: “Amistades
tengo muchas, ¢amistades?, cualquier cantidad, pero cualquier cantidad
(...) los conozco de aca, los conozco del centro de dia”. Por su parte,
Elvira, 76 afios, también relata: “Ahora ya estoy bien, puedo salir, puedo ir
a algun lado, vengo aca (taller de pintura del instituto de rehabilitacion),
encuentro a mis compafieras, me siento mejor, siento que estoy con
personas, antes pensaba que tenia que estar metida adentro y sin salir.”

Uno de los mayores problemas que aquejan a las personas con discapacidad es
su situacién laboral, caracterizada por la desocupacion. La dificultad de insertarse o
permanecer en el mercado de trabajo las convierte en personas dependientes
econdémicamente de sus familias??. La capacidad de aminorar este golpe depende,
fundamentalmente, del respaldo econdémico y de su insercion en redes sociales de apoyo
que puedan colaborar en situaciones criticas.

Para analizar los cambios en la vida laboral de los entrevistados, interesa
detenerse, en primer término, en aquellos que vieron interrumpida o finalizada su vida
laboral al contraer la afeccion. La irrupcién de una discapacidad marca un antes y
después en la vida de las personas, modificando sus condiciones de existencia. A
grandes rasgos funciona como una bisagra, cuyas consecuencias mas severas se
plasman en el transcurso de la vida productiva. De acuerdo a lo que manifiestan los
entrevistados, entre las personas que debieron rehabilitarse durante su adultez, las
diferencias en el nivel socioeconémico constituyen un aspecto determinante en la
atencion en salud recibida, la posibilidad de recuperarse vy, finalmente, en su reinsercién
social.

En este sentido, cabe retomar una reflexion de Lomnitz?®, quien se refirio a las
relaciones informales como un medio de reserva de recursos ante los vacios dejados por

22 E. Joly, “Por el derecho a ser explotados”. En Monde Diplomatique- El Diplo. Octubre de 2008.
8L, Lomnitz, Redes sociales, cultura y poder: ensayos de antropologia latinoamericana (México:
Miguel Angel Porria, 1994).
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el sistema formal. En el caso de los entrevistados inscritos en los estratos
socioecondmicos medios, la participacion en las redes formales (les) plantea la situacion
inversa: la importancia de fortalecer la pertenencia a instituciones frente al debilitamiento
de las redes informales favorece nuevas vivencias en torno de la discapacidad, asi como
el acceso al ejercicio de derechos.

Aun cuando el estrato mas favorecido en términos socioecondémicos presenta
experiencias de menores carencias e inequidad social, la totalidad de la muestra de
entrevistados sefala, de una manera u otra, haber vivenciado situaciones de dominacién
ligadas a la discapacidad. En efecto, en el sector social mas vulnerable la dominacion se
pone en evidencia en el encierro, donde la autoculpabilizacion se convierte en una
estrategia de “soportabilidad social’** que detiene el cuestionamiento de las condiciones
sociales que generan su situacion: “yo no culpo a nadie de esto, me culpo a mi”.

Por su parte, los entrevistados inscritos en el estrato medio (activos, con mayores
recursos y una vida mas plena de vinculos) ven fortalecida la experiencia de “soltura” en
los “ghettos de la discapacidad” (instituciones de rehabilitacion y recreacion para personas
con discapacidad), por fuera de los cuales es dificil mantener las mismas condiciones de
reconocimiento, ejercicio de derechos y libre circulacion por el espacio. Aun asi, acudir a
estos circuitos no esta al alcance de todas las personas sino que para acceder a ellos es
necesario contar con recursos socioecondémicos y culturales acordes. Dado que este
circuito de consumo de rehabilitacion y recreacion presupone para ellos una exclusion
previa (para luego ser incluidos parcialmente en estas redes), quienes ni siquiera acceden
a estos espacios sufren una doble exclusion.

4.- La experiencia de la discapacidad y las condiciones socioeconémicas

La viviencia de las personas con discapacidad esta en relacién con su nivel
socioecondmico. Frente a la falta de adaptabilidad a sus necesidades del medio fisico,
social y cultural, el nivel socioeconémico determina las maneras de vivir esta condicion.
La posibilidad de sortear las barreras de accesibilidad urbana, alimentar las redes sociales
(formales e informales), participar en el mercado de trabajo, y acceder a una atencion
adecuada de la salud y la rehabilitacion dependen de los recursos socioeconémicos vy
culturales de las personas con discapacidad y sus familias?.

De acuerdo a lo mencionado mas arriba, quienes cuentan con recursos
economicos para sortear los obstaculos urbanos (falta de transportes adaptados y
barreras arquitecténicas) tienen mas posibilidades de sostener sus redes sociales. Las
dificultades que impone el espacio fisico aumentan en las jurisdicciones mas pobres, en
las que residen los entrevistados con menos recursos. De esta forma, el aislamiento en el
que se encuentran muchas personas con discapacidad esta en relacion directa con sus
precarias condiciones de vida. Hernan, quien vive en un barrio del Conurbano

24 A, Scribano, “A modo de epilogo ¢Por qué una mirada sociolégica de los cuerpos y las
emociones?” En A. Scribano y C. Figari (comp.) Cuerpo(s), Subjetividad(es) y Conflicto(s). Hacia
una sociologia de los cuerpos y las emociones desde Latinoamérica (Buenos Aires: CLACSO-
CICCUS, 20009).

25 |. Pantano, “El protagonismo de la familia con al menos...; L. Pantano; B. Nufiez y A. Arenaza,
¢ Qué necesitan las familias de las personas... y M. P. Venturiello, ltinerario terapéutico de las
personas con discapacidad y mediaciones en el cuidado de la salud: la mirada de los familiares.
Physis, vol. 22, N°. 3 (2012) 1063-1083.
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Bonaerense con insuficiente infraestructura de servicios, relata porque le es dificil
movilizarse por el barrio:

“por las calles de tierra, viste, aparte aca mismo, aca mismo en este tramo
que hay pasto para alla (el umbral de la casa), esta todo lleno de cascotes
y me cuesta, me cuesta, me cuesta salir, mas con esta silla que son
macizas, (...) pero y bueno, qué va a hacer, tengo que salir hasta ahi
nomas, salgo hasta la vereda y me quedo porque a dénde voy a ir”

Asimismo, la discapacidad implica una disminucion de las posibilidades de obtener
empleo; situacion que suele redundar en la reduccion del estatus socioeconémico de las
personas y su red familiar. Ante ello, las opciones de recomponer su economia y
reinsertarse en el mundo del trabajo se vinculan al sector social de pertenencia: quienes
cuentan con mayor capital cultural tienen mas oportunidades de generar estrategias para
mantenerse como sujetos productivos y evitar la pauperizacidon de sus condiciones
laborales como, por ejemplo, las que implica la venta ambulante. Leila, quien vive con las
secuelas de la poliomielitis relata sobre su experiencia en los trabajos:

“Si, te miraban mal, capaz que te miraban de arriba abajo como diciendo
aca no. Hasta senti de grande la...cuando la gente te discrimina, yo estaba
trabajando en una remiseria atendiendo el teléfono, y el duefio no me
queria, no me queria, decia que no podia atender el teléfono porque no
tenia presencia, pero para atender el teléfono no precisas que te miren el
cuerpo, él era asi. ... Pero sentir la discriminacion de la gente es feo, mas
cuando vas a buscar un trabajo, vas a buscar un trabajo porque lo
necesitds, porque querés, o no tenés otra cosa que hacer, yo queria
ayudar en mi casa, y es feo sentir eso, y yo lo senti en muchos lados. No lo
sentia en la gente que me trataba a mi, no mis vecinos, no mis amigos, no
mi familia, pero si en gente cuando iba a buscar trabajo”. (Leila)

Claudio relata que era camionero y luego del accidente por el cual quedd
hemipléjico realiz6 varios emprendimientos hasta trabajar como vendedor ambulante
como empleado de una loteria

“Después llega un momento que no podés estar todo el dia rehabilitandote
(para poder caminar)...Bueno, a raiz de eso, a raiz de eso digo —“no, tengo
que hacer otra cosa, tengo que trabajar” y la doctora —“Claudio, usted tiene
que trabajar, tiene la cabeza bien”, digo —; qué hago?”, me compré con un
amigo una agencia de remises”.

Asi, los recorridos laborales se conforman mediante la combinacion de los
diferentes recursos materiales y educativos con los que cuentan las personas al momento
de vender su fuerza de trabajo, y que permiten compensar la pérdida de capital simbdlico
que implica portar un cuerpo no legitimo. Por ejemplo, Juan perdié su trabajo ante el
avance de una enfermedad neuroldgica, y dado que cuenta con formacion terciaria se
dedica a dictar clases de fisica en su hogar. Esta estrategia cuentapropista implica una
mayor pauperizacion laboral para las personas sin estudios secundarios o terciarios que
adquieren una discapacidad. Tal es el caso de los entrevistados que tuvieron accidentes
laborales trabajando como albaiiles, luego de lo cual no pudieron volver a realizar el
mismo trabajo y debieron dedicarse a la venta ambulante y, en uno de los casos, a la
recoleccién informal de residuos.
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De las personas entrevistadas, 12 realizan trabajos remunerados, con distintos
grados de precarizacién laboral tanto en el sector formal como informal. Estos
entrevistados se desempefian como empleados publicos, docentes, empleados
administrativos, vendedores ambulantes y por catalogo y recoleccién informal de residuos.
El nivel de horas dedicadas al trabajo aumenta con la precarizacion y el tipo del trabajo,
siendo los vendedores ambulantes quienes cumplen mas tiempo en esta tarea.

El acceso a tratamientos adecuados de la salud también se encuentra en estrecha
relacion con el nivel socioeconémico de los entrevistados. La posibilidad de optar por
servicios acordes a las necesidades y acceder hasta el lugar del tratamiento esta
directamente ligada a la posibilidad de pagar por ello. Los incumplimientos de las obras
sociales y prepagas en las prestaciones, asi como las deficiencias del sistema publico,
conducen a que los gastos en salud deban asumirse con el presupuesto del hogar?. Por
ejemplo, Delia cuenta que durante su internacién, luego de que una de sus piernas fuera
amputada a los 65 afios, padecio grandes dificultades econémicas.

“Y, los gastos (de la casa), y aparte al principio todo lo que él ganaba (hijo
con el que vive), pasabamos miseria porque se le iban en los remises, todo
se le iba en remis, dos, tres veces por semana, ida y vuelta. Alguna vez me
llevd desde el Durand hasta mi casa que es en Pompeya caminando
porque no teniamos para pagar el remis. Estuve hasta un afo sin pagar
Aguas Argentinas, no podia pagar la luz”.

Asimismo, el nivel educativo de las personas con discapacidad y sus familias
resulta imprescindible para desarrollar el “capital familiar en salud”. Este incluye un
aprendizaje practico sobre el funcionamiento del sistema y como actuar frente a los
obstaculos burocraticos que demoran y desatienden las necesidades de la salud de las
personas con discapacidad.

De este modo, el nivel socioecondmico de las personas incide en el habitus de la
discapacidad al implicar condiciones de existencia que pueden pronunciar o aminorar los
contextos discapacitantes referidos a la expulsion del mercado de trabajo, la inadecuada
atencion en rehabilitacion y las barreras de accesibilidad fisica. Los mayores recursos
socioecondmicos acrecientan las posibilidades de transitar una experiencia de
discapacidad que desafia el destino de marginacion social para quienes son ubicados en
la categoria de la “anormalidad”. Quienes se ven privados de esos recursos cuentan con
menos herramientas para revertir la devaluacion de su identidad social.

5.- Conclusiones

Las maneras que tienen las personas de percibir su discapacidad esta vinculada a
las condiciones sociales en la que esta inmersa lo que, a su vez, no implica un
determinismo fatalista, porque existe cierta independencia de esa condicién. Estos
factores, que se conjugan en cada historia personal y vivencia cotidiana, conducen a que
las personas puedan alejarse o no del destino social de exclusion material y simbdlica?’
reservado a quienes se denominan personas con discapacidad.

26 M. P. Venturiello, Itinerario terapéutico de las personas con discapacidad y...
27 M. E. Almeida, “Exclusion y discapacidad: entre la redistribucion y el...
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Los entrevistados evidenciaron en sus relatos que las consecuencias de vivir con
una discapacidad no son univocas sino que varian de acuerdo con el nivel
socioecondmico y las redes sociales con las que cuentan, que a su vez estan sujetas a
las limitaciones impuestas a sus cuerpos. Los lugares que estos ocupan en el espacio
fisico se corresponde con su posicion desventajosa dentro del espacio social y reflejan las
inequidades sociales que sufren. Asimismo, las redes sociales se ajustan a los lugares
que sus cuerpos habitan: el espacio urbano tiende a obstaculizar esto vinculos al
condicionar, por un lado, la posibilidad de ampliarlos y sostenerlos y, por otro lado, al
determinar quién ocupara el rol de “normal” y “anormal” en las interacciones. A través de
este mecanismo se sostiene la expulsion material y simbdlica de las personas con
discapacidad, al tiempo que se permiten ingresos parciales en espacios circunscriptos
dentro de la ciudad: “los ghettos de la discapacidad”, donde circulan bienes e informacién
escasos por fuera de estos espacios. Si bien la discapacidad supone la exclusion social y
luego existe una inclusion parcial y asistencialista, esta también esta condicionada por la
posibilidad de acceder a un espacio fisico determinado y a las redes formales e informales
que alli se establecen, lo cual esta estrechamente ligado al nivel socioeconémico.

De este modo, tampoco hay un Unico habitus de la discapacidad?®, puesto que
éste depende de la combinacion de esta condicidon con el nivel socioecondmico, que da
lugar a diferentes oportunidades laborales, de sociabilidad y de acceso a la salud que
resulta en percepciones y predisposiciones diversas. Alli el cuerpo se vuelve, en varios
sentidos, el medio para su opresioén, la marginacion social que padecen se hace efectiva
mediante el aislamiento que generan las barreras de accesibilidad para sus cuerpos: la
escasa atencioén de la salud, la inadecuada rehabilitacion, la estigmatizacion social a partir
de su presencia fisica y los impedimentos para su insercion en el mundo del trabajo. De
este modo, antes que un problema médico la discapacidad se trata de una cuestién de
acceso a derechos a resolver colectivamente.
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